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RESUMO

Entre as doengas cronicas, as doencas reumaticas, pela sua prevaléncia e repercussdes na
populagdo, emergem como uma prioridade, requerendo, como tal, compreensao e preparagao
dos profissionais de satde, em particular dos enfermeiros, de modo a que os cuidados e
respostas sejam atempados e adequados. Estas doencas sdo responsdveis por perdas
significativas de autonomia e capacidades de desempenho, em especial nas atividades de
autocuidado.

Temos como grande questdo de investigacdo, compreender em que medida as percecdes da
‘condicdo de satde’ — abrangendo as representagdes em relagdo a saude, a doenga, a dor, ao
corpo, as limitagdes impostas pela doenca e aos sentimentos habituais —, entre pessoas com
doencga reumatica, variam de acordo com a sua autonomia e o perfil de autocuidado. Pretende-
se, assim, compreender ¢ analisar as representagdes da ‘condi¢ao de saude’ entre pessoas com
doenca reumatica, bem como perceber qual o impacto da doenga no autocuidado, identificar
os perfis de autocuidado e as associagdes mais relevantes entre as representacdes encontradas.
Para compreendermos o modo como as pessoas se sentem, pensam € se comportam
habitualmente, num contexto psicossocial, enquadramos esta investigacdo empirica na teoria
das representacdes sociais, desenvolvida por Moscovici, e articulando-a com o modelo de
perfis de autocuidado de Backman e Hertinen.

A investigacdo empirica engloba duas fases. A primeira, fase exploratoria, ¢ constituida por
quatro estudos, em que utilizamos uma metodologia essencialmente qualitativa, e na segunda,
fase inferencial, recorremos a uma metodologia quantitativa. Os dados foram recolhidos em
institui¢des de satide com servigos de reumatologia, entre uma populagdo de adultos e idosos,
de ambos 0s sexos, com idade média de 68 anos.

Na fase exploratoria, foram realizados trés grupos de foco e um extenso estudo exploratdrio —
com varias questdes abertas relativas a condicdo de saide — sendo o principal objetivo
determinar as dimensdes significantes que estruturam as representagoes da ‘condi¢do de
saude’. Os resultados obtidos nesta fase serviram de base a construcdo de varias das escalas
incluidas no questiondrio desenvolvido, como instrumento de medida, para a recolha de
dados, no estudo inferencial. Este permitiu-nos testar a coeréncia dos resultados antes obtidos,

e complementa-los, bem como verificar a influéncia das pertengas sociais nas representacoes
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encontradas, averiguar os perfis de autocuidado no seio da populagdo estudada, e
correlacionar estes perfis com as representagdes relativas a ‘condi¢do de saude’, encontrando
associagoes relevantes.

Os resultados obtidos evidenciam que a doenga ¢ a dor que se lhe associa, sdo sentidas como
devastadoras, com fortes implicagdes na condicdo de saude de cada pessoa, assim como o0s
sentimentos negativos que sdo comuns, interferem na gestdo do autocuidado. As mulheres
tendem a mostrar maior insatisfagdo com a sua condi¢ao de satde do que os homens. Os mais
velhos e os que estdo doentes ha mais tempo sdo, em geral, os mais insatisfeitos. Encontramos
varios tipos de perfil de autocuidado, em especial, perfis do tipo responsavel, formalmente
guiado e independente. Os homens, tal como os sujeitos mais novos e doentes hd menos
tempo, tém um perfil que € tipicamente responsavel e independente. As mulheres, assim como
0s mais novos ¢ os doentes ha menos de 10 anos, revelam, sobretudo, um perfil formalmente
guiado.

Torna-se imperioso compreender as representacdes da condi¢do de saude entre pessoas com
doenca reumadtica, assim como, conhecer o modo como gerem o autocuidado, permitindo
assim, aos enfermeiros, conhecer o potencial de autonomia e as necessidades de cada pessoa,
permitindo intervir e responder mais adequadamente aos seus problemas, ajudando-as a gerir,
com dignidade, a sua condi¢do. Nesse sentido, o perfil de autocuidado ¢ uma area sensivel aos

cuidados de enfermagem, constituindo um desafio para futuras investigacdes.

Palavras-chave: doenca reumadtica, condi¢do de saude, autonomia, perfil de autocuidado,

enfermagem, representacao social
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ABSTRACT

From all the chronic illnesses, rheumatic diseases, due to its prevalence and impact on the
population, emerge as a priority, and health professionals, especially nurses, should address it
with appropriate and competent responses. These diseases are accountable for significant
losses of autonomy and performance capability, particularly in self-care behaviors.

Our aim is to understand to what extent the perception of health condition covering the
representations concerning health, disease, pain, body awareness, limitations imposed by the
disease and feelings, among patients with this condition, varies according to their autonomy
and their self-care profile. It is intended, therefore, to analyze the representations of the health
status, among people with arthritis and to verify the impact of the illness on their self-care
activities as well as to describe the most relevant associations between representations and the
typical self-care profiles in this population.

In an effort to comprehend how people feel, think and behave on daily basis, Moscovici’s
social representations theory was articulated with Backman and Hertinen model of self-care
profile. Empirical research comprised two different segments. In the first one, exploratory,
four qualitative studies were conducted and in the second inferential, we resorted to a
quantitative approach. Data was collected in health institutions with rheumatology services,
using a population of older adults, average age of 68 years, both genders.

In the exploratory phase, three focus-group and an extensive exploratory study were carried in
order to retrieve and explore, through several open-questions, significant and structural
dimensions of the representations of the health condition. These results were then used to
assemble various scales included in the questionnaire which made possible to measure and
gather data for the inferential study. This allowed us not only to test the consistency of our
qualitative material, but also to find additional information, investigate the influence of social
belongings in this particular population, determine the typical self-care profiles and to
correlate these with the representations of the health condition.

Results elucidate that the disease, and the pain associated with it, is experienced as
devastating, with strong implications for individual health condition and negative feelings like
sadness, discouragement and loneliness, are common and interfere with self-care

management. Women tend to show greater dissatisfaction with their health condition than
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men. The older and the long-time rheumatic are, in general, the most dissatisfied. Several
types of self-care profiles were found, namely: responsible, formally guided and independent
types. Men, as well as younger and short-time patients, exhibit profiles that is predominantly
responsible and independent. Women as well as younger and short-time patients express,
above all a formally guided profile.

Knowing how rheumatic patients perceive their condition, themselves, and their feelings, as
well as how they manage their self-care, empowers nurses to potential the autonomy and to
address the needs of each patient, enabling action and a more adequate response to these
patient problems, helping them to cope with the disease with dignity.

In this sense, self-care profiles are a sensitive and important area for nursing care and can be a

challenge for future research.

Keywords: chronic disease, rheumatic disease, health condition, self-care, self-care activities,

nursing, social representations.
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Introducdo Geral

INTRODUCAO GERAL

A investigacao relativa as doengas cronicas, no ambito da enfermagem, tem sido nos ultimos
anos alvo de um olhar atento e interessado, com o intuito de clarificar os conceitos que as
envolvem e, sobretudo, aprofundar o conhecimento cientifico que sustente uma melhor pratica
de cuidados, capaz de responder com maior eficiéncia as necessidades e expectativas das
pessoas com doencas cronicas, na satisfagdo das suas necessidades.

A saude das populagdes esta cada vez mais ameagada por variadissimos fatores, muitos deles
relacionados com o aumento da prevaléncia de doencas crénicas — responsaveis por
incapacidade de longa duracdo e dependéncia funcional, com repercussdes na vida das
pessoas —, com o aumento da esperanca média de vida e com o progressivo envelhecimento
da populagao.

No ambito das doengas cronicas, as do foro reumatico sdo consideradas como um dos grandes
problemas da atualidade, quer a nivel mundial, quer a nivel nacional devido a sua extensao,
complicacdes (Leong & Euller-Ziegler, 2004; Lidgren, 2003). Dada a sua prevaléncia, estas
constituem a primeira causa de doenga no ser humano (Lucas & Monjardino, 2010, Queir6z,
2002c) com implicagdes que sdo evidentes e arrasadoras, tanto no individuo (a nivel fisico,
psicoldgico e emocional), como a nivel familiar, profissional e social e na propria sociedade
(em particular no dominio econdémico), quer nos paises desenvolvidos quer nos paises em vias
de desenvolvimento(Faustino, 2002; 2003, com elevados custos econdmicos e sociais para as
comunidades (Woolf, 2000), contudo, a sua relevancia e os impactos que provocam tém sido
menorizados (e.g. Faustino, 2002).

Na Europa, estima-se que 103 milhdes de individuos sofram de doengas reumaticas. Em
Portugal cerca de 2,7 milhdes sofrem de algum tipo dessas afecdes, o que equivale a cerca de
38% da populacao (Lucas & Monjardino, 2010). As mulheres sdo mais atingidas do que os
homens e a prevaléncia destas doengas aumenta consideravelmente entre os individuos com
idades superiores a 65 anos (Direccdo-Geral de Saude, 2004; Liga Portuguesa contra as
Doengas Reumaticas, 2004; Lucas & Monjardino, 2010).

Em Portugal, estas doengas constituem o primeiro motivo de consulta médica (ocupando entre
16% a 23% das consultas médicas de clinica geral), a primeira causa de incapacidade
funcional, ocupando ainda o segundo lugar dos encargos decorrentes do consumo dos

farmacos. Sao também responsaveis por 43% de absentismo laboral, o que origina um maior
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nimero de reformas antecipadas (Direc¢do-Geral de Saude, 2004; Lucas & Monjardino,
2010). Associado a esta problematica verifica-se o progressivo envelhecimento® da
populagdo, o que, associado as doencas reumaticas, desencadeara implicagdes cada vez mais
profundas no planeamento dos cuidados dirigidos aos idosos e, aos portadores deste tipo de
doengas, em geral.

Existe mais de uma centena de doencas reumaticas diferentes, sendo as mais frequentes as
doencas degenerativas (osteoartrose — e.g. as artroses do joelho e da coxa femoral) e as
inflamatérias (e.g. a artrite reumatdide e a espondilite anquilosante) (Direc¢do-Geral de
Saude, 2004; Faustino, 2002; Lucas & Monjardino, 2010; Woolf, 2000). Estas doengas sdo
definidas como alteragdes funcionais do sistema musculo-esquelético, de causa nao
traumatica e na sua maioria sao doengas cronicas (Queir6dz, 2002c). Manifestam-se de forma
semelhante entre si, especialmente através de sintomas como a dor, a dificuldade ou
incapacidade funcional para realizar tarefas, fadiga, podendo surgir a deformacao, em especial
a nivel das articulagoes.

Doenga, dor, mal-estar ou sofrimento, sao palavras muito associadas a doenga reumatica,
sempre geradora de angustia e dificil de aceitar. Pensar nestas realidades ¢ doloroso e
constrangedor, pelos sentimentos € emogdes que suscitam e que assustam as pessoas doentes.
Os significados que lhes sdo atribuidos sdo influenciados por inimeros fatores e a forma
como os doentes as representam — e vivenciam — ligam-se de alguma maneira as
representacdes que partilham acerca da saiude, da doenca da vida e da morte, bem como aos
comportamentos, as atitudes, relacionamentos e posicionamentos que mantém a nivel social e
psicossocial (Duarte, 2002).

Habitualmente, a maior parte das pessoas vive com saude. A salde ¢ o estado e
simultaneamente, a representacdo mental da condi¢do individual, do controlo do sofrimento, o
bem-estar fisico e o conforto emocional e espiritual” (World Health Organization, 1994;
Ordem dos Enfermeiros, 2001, p. 6). E, também considerada como um estado de equilibrio e
harmonia, resultante da satisfacdo das necessidades humanas bésicas, sendo crucial para o
bem-estar da pessoa, podendo a doenga constituir uma ameaga. A doenga e, em especial a

cronica, como o caso da doenga reumatica, pode alterar a saude e o modo de vida das pessoas

! Em 2008, os idosos representavam 17% da populagdo mundial, e prevé-se que em 2060 representardo 30%. A
percentagem de pessoas com mais de oitenta anos deverd aumentar dos atuais 4,4% para 12% (Eurostat, 2008), o que
correspondera a um maior risco de apresentarem alguma forma de doenga reumatica e a expansao da populagéo afetada.
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ao interferir em todas as suas dimensdes, obrigando-as na maioria das vezes a reorganizar as
suas vidas e levando-as a pensar e a agir de modo diferente (Devins, Hunsley, Maudin, Taub
& Paul, 1993). Nao existem definigdes universais dos conceitos de saude e de doenca. A
saude nao ¢ apenas auséncia de doenga nem a doenga auséncia de satde. Defini¢gdes mais
flexiveis destes conceitos consideram multiplos os factores para atingir ¢ manter a saude.
Estudos evidenciam que a saide na pessoa em especial com doencas cronicas pode ser
descrita como um fenémeno de desenvolvimento pessoal, em que os sujeitos apresentam uma
perspetiva positiva da doenga, referem ter saide apesar de saberem que t€ém uma doenga
crénica, com as consequentes adversidades (e.g. Emami, Benner, Lipson & Ekman, 2000;
Hwu, Coates & Boore, 2001; Hwu, Coates & Boore, 2002; Lyyra & Heikkinen, 2006; Neil,
2005; Shearer, Fleury & Reed, 2009), salientando a esperanga, a coragem e 0 otimismo nha sua
vivéncia (e.g. Squire, 2012).

A doenga reumatica, implica uma série de alteragdes e mudancas que podem comprometer o
auto-cuidado, o bem-estar com diminuicdo das experiéncias positivas da vida, pela
impossibilidade de satisfazer as suas necessidades, adaptar-se a mudangas ou lutar contra as
adversidades (McDonal-Miszczak & Wister, 2005). Neste sentido, Blanchard (1982)
considera que uma doenca cronica na impossibilidade de ser curada, deve ser gerida, exigindo
uma adaptacdo permanente por parte da pessoa. Esta deve ser tida sempre em atengdo pelos
enfermeiros” na prestagio de cuidados, para ajudar as pessoas a atingir o estado de equilibrio,
dando-se prioridade ao alivio dos sintomas e a diminui¢do do sofrimento.

No percurso da doenca existem, por vezes, problemas que podem atuar como barreiras e
afetar o modo como cada pessoa se sente fisica, psicoldgica e socialmente (Hesbeen, 2003). A
principal dessas barreiras €, na opinido dos sujeitos com doenca reumadtica, a dor — sem davida
uma das mais intimas sensacdes experimentadas pelo ser humano, no dominio sensorial,
afetivo, cognitivo, social e comportamental — como uma das principais causas de sofrimento
(Brown, Glass & Park, 2002; Las, 2002). Para eles, por vezes, a dor € insuportavel, causando

tristeza, ansiedade e depressdo com a qual ¢ dificil viver (e.g. Brown et al., 2002;

A enfermagem, tem como foco de atenc¢do as respostas humanas (consideramos como resposta humana o conjunto de
atitudes e reagdes da pessoa face a doenga ou processo de vida, que serve de base para um julgamento deliberado ou
diagnostico de Enfermagem (International Council of Nursing, 2006) decorrentes da situacdo de satide/doenca e aos
processos de vida (cf. Royal College of Nursing, 2010). Neste sentido, os enfermeiros assumem um papel privilegiado e
fundamental nas respostas as necessidades e exigéncias de autocuidado. O conhecimento relativo ao autocuidado ajuda-nos a
compreender aspectos que estdo associados com a saude, mas também com a doenga e a vulnerabilidade que esta acrescente a
vida da pessoa (Orem, 1991).
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Gudmannsdottir & Halldorsdotottir, 2009; Hill, 1999; Jakobsson & Hallberg, 2002;
Jakobsson, Hallberg & Westergren, 2007; Maly & Krupa, 2007; Sharpe, Sensky & Allard,
2001; Tsai, Chu, Lai & Chen, 2008). Face a dor, aos problemas e sofrimento que impdem ¢ a
dificuldades que verificamos a nivel social de abordarmos o que nos incomoda (e.g. Oliveira,
2008), nem sempre as pessoas afetadas encontram disponibilidade ou o meio adequado para
expdr ou falar do que as inquieta, perturba ou condiciona. Neste sentido, e tendo em
consideragdao o simbolismo associado a dor, sempre ligada a multiplos estimulos, emogdes e
sentimentos, muitas vezes vivenciados a sO6s ou em siléncio, com a sensagdo (de
invisibilidade) de que ninguém consegue compreender o que se passa com a pessoa. De facto,
assim como se fala na ‘conspiragdo silenciosa’ face a morte (e.g. Oliveira, 2008), pode aludir-
se a dor vivida em siléncio, em isolamento ou na soliddo, como a capacidade para a ‘aguentar’
0 que possibilita a adaptacdo a propria situagdo. O mundo da pessoa com dor cronica, nestas
circunstancias transforma-se num mundo “impartilhado e impartilhavel, que frequentemente
desiste de revelar aquilo que ndo pode ser confirmado” (Quartilho, 2001, p. 258). E, por isso
importante compreender como € que a pessoa com doenga reumatica perceciona a dor. O
sofrimento ndo se circunscreve apenas a dor fisica, este envolve alteragdes da propria pessoa
como um todo modificando a percepgao do self, capaz de alterar as relagdes entre o corpo, o
ego e os outros. “A relagdo da dor com o sofrimento merece uma referéncia
particular”(Ordem dos Enfermeiros, 2008, p. 7), ¢ os enfermeiros devem té-la em atengdo,
promovendo intervengdes para a avaliar, atenuar e menorizar as suas consequéncias e
adversidades.

Toda a situacao de doenca e da dor associada, manifesta-se através do corpo, de forma mais
ou menos explicita, mais ou menos visivel, mas sempre sentida pelo proprio. Quando se
adoece ¢ a dimensdo corporal propriamente dita que ¢ predominantemente afetada. O corpo,
como pertenga Unica, faz parte da identidade da pessoa e o valor que lhe ¢ atribuido, enquanto
tal, revelar-se-4 muito importante para o enfermeiro na prestacio de cuidados. Ser pessoa’

implica viver e ter um corpo que envolve multiplas dimensdes (cultural, social, psicoldgica,

A pessoa ¢é um ser social e agente intencional de comportamentos baseados nos valores, nas crencas e nos desejos de
natureza individual, o que torna cada uma num ser Unico, com dignidade propria e a autodeterminar-se. Os seus
comportamentos sdo influenciados pelo ambiente no qual vive e se desenvolve (...) ¢ sofre a influéncia do ambiente durante
o processo de procura incessante do equilibrio e da harmonia (Ordem dos Enfermeiros, 2001, p.7 ¢ 8). Esta esta em interagdo
com o ambiente tendo a capacidade de se adaptar (Meleis, 1997). E um ser Ginico que possui capacidades e aptiddes para
poder desenvolver as necessidades de autocuidado (Orem, 1991). A pessoa ¢ ainda considerada cliente de enfermagem e o
sujeito a quem o diagnostico se refere e que ¢ beneficiario da intervengdo do enfermeiro (ICN, 2006).
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emocional), ndo se limitando a sua existéncia fisica (Corbin, 2003). Na pessoa com este tipo
de doenga o que mais sobressai ¢ o seu corpo, impondo-se sobretudo pela dor, deformagao e
alteracdo da funcionalidade (nestas a reducdo progressiva das suas capacidades funcionais ¢
evidente), tornando-a mais vulneravel. O corpo marcado pela doenga ou pela incapacidade
engloba um universo subjectivo que pode alterar a imagem corporal implicando diversas
formas de relacionamento consigo proprio e com o mundo. Por isso, deve dar-se atengdo a
importancia do funcionamento do corpo e capacidades ja perdidas mas, também, a identidade
e dignidade da pessoa, que podera estar comprometida (Veiga, 2007). Se a doenga produz
transformagdes no corpo, obrigando-o a viver outra experiéncia, entdo como ¢ ter um corpo
que ja ndo ¢ exatamente como era antes? De que modo ¢ que as pessoas percecionam estas
alteragdes? O que pensam e como se sentem face ao seu corpo?

A capacidade para aceitar ¢ adaptar-se as mudancas impostas pela doenga repercute-se no
estado emocional, nas fung¢des pessoais, familiares, sociais e laborais e nas actividades do dia
a dia. Pelo que temos vindo a referir, torna-se importante compreender que alteracdes a
doenca obriga as pessoas a fazer no dia-a-dia? De que modo a percecdo da dor e as alteragdes
do seu corpo comprometem a sua autonomia e consequentemente o autocuidado? E como se
sentem habitualmente as pessoas doentes face a sua condi¢do de saude?

As doengas reumaticas s3o na sua maioria degenerativas e instalam-se progressivamente,
afetando a satide e o bem-estar, ameagando gravemente a autonomia e tendo impacto no
autocuidado (e.g. Melanson & Downe-Wamboldt, 2003; Ovayolu, Ovayolu & Karadag,
2011). O autocuidado diz respeito as acdes intencionais, aprendidas, realizadas
sucessivamente pelos individuos, para satisfazer as suas necessidades para manter a vida, a
saude e o bem-estar (Orem, 1993). Significa o cuidado que ¢ realizado por si mesmo, quando
a pessoa alcanca um estado de maturidade que lhe permite controlar, decidir e realizar agdes
(Orem, 1991). As pessoas com doenga reumatica o autocuidado ¢ um processo complexo e
multidimensional com o objectivo de alcangar a satde, ndo s6 fisica e bioldgica no ambito do
funcionamento, mas as reac¢des emocionais, , as atitudes, sendo, um estado de equilibrio que
os individuos avaliam constantemente ( Kralik, Kock, Price & Howard, 2004; Ovayolu,
Ovayolu & Karadag, 2011)..

Estudos tém revelado que as pessoas com doenga reumatica utilizam varios comportamentos
de autocuidado, no sentido de mitigar as consequéncias da doenga, manter a indepéndencia,

prevenir complicgdes e manter as suas actividades habituais, evidenciando a sua importancia
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para a saude e bem-estar (Arvidsson, Bergman, Arvidsson, Fridlund & Tops, 2011; Hwang,
Kim & Jun, 2004; Ibrahim, Siminoff, Burant & Kwoh, 2001; Kralic et al., 2004; McDonald-
Miszczak & Wister, 2005; McDonal-Miszczak & Wister, 2005, Malterud & Hollnagel, 2004;
Mitton, Treharne, Hale, Williams & Kitas, 2007).

O estudo realizado por Backman e Hentinen (1999) as autoras desenvolveram um modelo
para clarificar o comportamento/atitude relativamente ao autocuidado de pessoas idosas que
vivam no domicilio e que evidéncia o comportamento e adaptagdes especificas dos individuos
para promover ou restaurar a saude e satisfazer as actividades de autocuidado. Este modelo
contempla quatro comportamentos face ao autocuidado, designado tambem de perfil, com
diferentes condigdes na sua realizagdo e com diferentes significados, como o perfil de
autocuidado responsdvel; formalmente orientado/guiado; independente e negligenciado
/abandono. Sendo o autocuidado um comportamento humano para manter a saude e o bem-
estar, que tipo de perfil apresentam as pessoas com doenca reumatica? Os estudos de
Backman & Hentinen, 1999; 2001) apontam que o perfil de autocuidado ¢ um dos fatores
intrinsecos da pessoa, estando associado ndo so ao seu passado (e resultando em parte do que
¢ socialmente apreendido), mas influenciando também o presente e o futuro. Conhecer os
perfis de autocuidado das pessoas com doenca reumdtica como um indicador do
comportamento e de necessidades de cuidados, podera ser um contributo importante para a
defini¢io de abordagens terapéuticas potenciadoras de ganhos em saude. E crucial que os
enfermeiros saibam como vivem as pessoas que cuidam e, compreendam as suas diferentes
dimensdes, de forma a poderem prestar cuidados que melhorem significativamente o seu bem-
estar. Neste sentido, ¢ atribuido ao autocuidado o significado de objeto e resultado sensivel
aos cuidados de enfermagem, das intervencdes de gestdo da doenca e promog¢do da saude
(Doran, 2003), assumindo-se como um indicador de sucesso da gestdo do processo saude-
doenca (Petronilho, 2012). Orem (1993) refere que todo o ser humano tem a capacidade de
refletir sobre si mesmo e sobre o ambiente em que estd inserido. As representagcdes sociais
explicam a diversidade do pensamento em sociedades especificas e particulares (e.g., Castro,
2002), de simbolizar o que as pessoas vivénciam e utilizar criagdes simbolicas no pensamento
e na comunicagdo para realizar atividades, procurando compreender as coisas que os rodeiam
(e.g., Moscovici, 1976). Sdo também estruturas que associam ‘“‘cognicao, afeto e agdo e ¢
igualmente no contacto com o outro que o pensamento € a motivagdo humanas se

desenvolvem” (Oliveira & Amaral, 2007, p. 272). E baseado nestes prossupostos que
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enquadramos a presente investigacdo na teoria das representagcdes sociais — proposta por
Moscovici (1961; 1976), uma vez que sdo partilhadas de modo diverso e intensidade variavel
pelos varios grupos sociais, modelando os comportamentos a que se referem e aos quais dao
sentido (Moscovici, 1976), “o que permite analisar a forma como os conhecimentos
socialmente elaborados e partilhados contribuem para a constru¢do de uma realidade comum
a um dado grupo social” (Oliveira & Aratjo, 1999, p.340). Os resultados obtidos nesta
investigacao poderao ajudar a entender o que as pessoas associam a propria doenga, conhecer
0 compromisso, as necessidades de autocuidado e seus comportamentos face ao mesmo e,
assim contribuir para melhorar a qualidade do exercicio profissional dos enfermeiros, de
modo a que as pessoas a quem prestam cuidados alcancem melhores niveis de satisfagdo e
bem-estar, respeitando as suas capacidades, tornando-as parceiras dos cuidados e ajudando-as
a ser proactivas na consecucdo dos seus projetos de saude (Ordem dos Enfermeiros, 2001).
Neste sentido, concordamos com Amendoeira (2003), quando refere que a construcdo do
conhecimento em enfermagem passa pela valorizacdo do proprio sujeito de cuidados, e
valorizar implica conhecer o significado das suas necessidades.

Esta investigagdo visa, sobretudo compreender e analisar as percecdes de pessoas adultas e
idosas com doengas reuméticas relativamente a sua condi¢io de saude®, abrangendo as
representacdes em relacdo a saude, a doencga, a dor, ao corpo, as limitagdes impostas pela
doencga e aos sentimentos habituais; compreender em que medida a condigdo de satde tem
impacto no autocuidado; pretende-se ainda identificar e verificar o (s) perfil(s) de autocuidado
na populacdo estudada e, verificar as associagdes mais relevantes entre as representagoes
sociais da condi¢cdo de satde (Moscovici, 1988; 1994) e os perfis de autocuidado (Backman &
Hentinen, 1999).

A presente investigacdo foi concebida na continuidade de um percurso académico que
iniciAmos com uma dissertagio’ centrada na qualidade de vida da pessoa com artrite

reumatodide, o que nos alertou para a pertinéncia da tematica.

4 A condigdo de satde ¢ definida pela OMS (2004) como um termo genérico para doencas, perturbacdes, lesdes ou
traumatismos, ¢ pode também incluir outras circunstancias (e.g. o envelhecimento, stress, anomalia congénita ou
predisposi¢do genética). (Classificagdo Internacional de Funcionalidade Incapacidade e Saude, 2001, p.13). Nesta
investigacdo e tendo em ateng@o a defini¢@o anterior de que a condi¢do de satide pode incluir outras circunstancias, para a
determinar consideramos as dimensdes/indicadores/variaveis: saude; doenga; dor, corpo; sentimentos e emogdes € as
alteracdes das atividades do dia-a-dia.

No ambito de Concurso de Provas Publicas para Professor Coordenador da carreira do Pessoal Docente do Ensino Superior
Politécnico do quadro de pessoal da Escola Superior de Enfermagem de Calouste Gulbenkian, de Lisboa, na Area Cientifica
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Partimos de uma grande questio de investigagao:

Em que medida as percecdes da ‘condicdo de saide’ — abrangendo as representagdes em
relacdo a saude, a doenga, a dor, ao corpo, as limitacdes impostas pela doenga e aos
sentimentos habituais —, entre pessoas (adultas e idosas) com doenca reumatica, variam de
acordo com a sua autonomia e o perfil de autocuidado?

Podemos, neste sentido, derivar e sintetizar trés grandes questdes:

Quais sao as representagdes da condigdo de saide mais comuns entre pessoas com doenca
reumatica?

Quais sdo os perfis de autocuidado mais comuns entre pessoas com doenga reumatica?

Que tipos de associagdes encontramos entre as diferentes representacdes da condi¢do de

saude, e o perfil de autocuidado, entre pessoas com doenga reumatica?

A pesquisa empirica foi efetuada numa populagdo de adultos e idosos, de ambos os sexos, em
instituicdes da Sub-Regido de Saude de Lisboa e Vale do Tejo, com hospital de dia, e
internamento de reumatologia, numa primeira fase — exploratdria —, e nas consultas externas,
na segunda fase da investigacdo — fase inferencial.

O presente trabalho integra duas grandes partes. Na primeira, composta por seis capitulos,
efetuamos o enquadramento tedrico das tematicas consideradas pertinentes. Na segunda parte,
com trés capitulos, apresentamos a investigacdo empirica, os seus objetivos, os métodos, os
resultados e as discussdes relativas aos estudos realizados. Em seguida, apresentamos
resumidamente o conteudo de cada capitulo.

No capitulo 1, 4 doen¢a reumatica — comecamos por abordar a problematica da doenga ao
longo do tempo, pois desde ha muito que esta tem suscitado grande questionamento,
curiosidade e inquietacdo (Queirdz, 2002). As doencas reumadticas constituem o grupo de
doengas com maior prevaléncia no mundo e, dadas as suas carateristicas, colocam aos doentes
enormes desafios, dado influenciarem a forma como vivem o seu dia-a-dia.

No capitulo 2, 4 dor e o sofrimento — debrucamo-nos sobre diferentes perspetivas sobre a dor
e os significados que lhe sdo atribuidos, no contexto das doencas cronicas (Bond, 1984;
Melzack & Wall, 1996; Quartilho, 2001; Sarti, 2001; Strain, 1975), e das doengas reumaticas

(Las, 2002) e definimos os conceitos de dor e sofrimento. Varios estudos mostram como a dor

de Enfermagem de Reabilitagdo na Vertente O Adulto e Idoso com Doenga Cronica, conforme o Edital n® 778/2005
publicado no D.R. —II série, N° 169 de 2 de Setembro de 2005.
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influéncia as diferentes dimensdes da pessoa (Anderson, 2001; Brown et al., 2002;
Gudmannsdottir & Halldorsdotottir, 2009; Jakobsson & Hallberg, 2002; Jakobsson, Hallberg
& Westergren, 2004; Maly & Krupa, 2007; Tsai et al., 2008).

No capitulo 3, O corpo — recordamos o significado atribuido ao corpo ao longo do tempo e
em diferentes areas cientificas, em especial na enfermagem. A nocdo de satide e de doenca
estd diretamente ligada ao corpo (Corbin, 2003; Fox, 2012; Le Breton, 2004), quando se
adoece, desorganiza-se a identidade e a imagem corporal da pessoa, € o corpo perde o seu
siléncio (Costa, 1998; Garner, 1997; Renaud, 2004).

No capitulo 4, 4 Saude — revemos a literatura sobre a saude e referimo-nos as diferengas e
semelhancas entre saude, bem-estar e doenga. Verifica-se que, em geral, as pessoas com
doenca crénica tém dificuldade em falar de satide sem referir a doenca.

No capitulo 5, O autocuidado — abordamos as diferentes perspetivas de autocuidado e a
importancia do conceito desenvolvido por Orem (1991, 2001). Apresentamos o Modelo de
Backman e Hentinen (1999; 2001) — perfil de autocuidado — suas carateristicas e importancia
na gestdo da doenca, bem como os resultados de alguns estudos realizados quer a nivel
nacional quer internacional com base neste modelo.

No capitulo 6, Representagoes sociais — aludimos a teoria das representacdes sociais proposta
por Moscovici (1976) e, mais tarde, também por outros autores (e.g. Doise, 1984; Jodelet,
1989; Herzlich, 2005). Abordamos a ancoragem e a objetivagdo, como processos
sociocognitivos fundamentais na génese das representacdes sociais (Moscovici, 1976). A
teoria evidencia 0 modo como os individuos pensam, sentem e criam as realidades que os
envolvem, atribuindo-lhes representagdes, possibilitando tornar um objeto ndo familiar em
familiar (Moscovici, 1976; Oliveira, 2008a). As emogdes, 0 pensamento € a linguagem sao
fundamentais na constru¢do das representagdes como forcas que condicionam e que orientam
os cuidados de enfermagem (Banchs, 1996; Diogo, 2012; Lane, 2000).

No capitulo 7, Introdugdo a investigagdo empirica — realizamos o enquadramento teorico do
objeto, enunciamos a finalidade e os objetivos que orientam a investigacdo, € as opcoes
metodologicas. A investigagdo empirica engloba duas fases. A primeira ¢ uma fase
exploratéria constituida por quatro estudos, em que utilizamos uma metodologia
essencialmente qualitativa. A segunda fase integra um estudo inferencial. Evidenciamos as
variaveis que sao comuns ou distintas nos dois estudos, as técnicas de recolha de dados, as

metodologias utilizadas, assim como os principios éticos.
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No capitulo 8, Fase exploratoria da investigagdo - apresentamos a primeira fase da
investigacdo empirica constituida por trés estudos preliminares onde recorremos a técnica de
focus group e um extenso estudo exploratorio, onde procedemos a recolha de dados
individualmente, através de questdes que suscitavam associacdes livres de palavras.
Apresentamos o tratamento dos dados, os resultados e a discussdo decorrente dos mesmos.

No capitulo 9, Fase inferencial da investiga¢do — apresentamos o quinto estudo, de indole
inferencial. Os indicadores relativos a saude, doenca, dor, corpo, sentimentos ¢ alteragdes de
atividades do dia-a-dia, que incluimos nos instrumentos de medida utilizados nesta fase,
derivaram, em grande medida, das dimensdes significantes determinadas na fase exploratoria.

Os indicadores do perfil de autocuidado derivaram da adaptacdo da escala ’Self-Care of
Dwelling Elderly” (SCHDE) desenvolvida por Backmam & Hentinen, 1999; 2001 e utilizada
mais tarde por Rasanen, Backman e Kingas (2007), validada em Portugal por um grupo de
docentes da Escola Superior de Enfermagem do Porto, a partir da versdo inglesa usada por
Zeleznik (2007).

Por fim, sistematizamos as conclusdes gerais da investigacdo empirica, salientamos e
comentamos alguns aspetos relacionados com a mesma, bem como possiveis contributos dos

resultados obtidos para a pratica clinica, para a formagao e para investigagao futura.
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Cap. 1 — A Doenga Reumatica

CAPITULO 1 - A DOENCA REUMATICA

Neste capitulo comegaremos por tragar uma breve resenha historica sobre a origem das
doencgas reumaticas e clarificar alguns aspetos relevantes da sua prevaléncia. Abordaremos
algumas das suas principais carateristicas e manifestacdes e as suas implicagdes, tendo em
consideragdo alguns resultados da investigagao, evidenciando o impacto destas doencas, nas

diferentes dimensoes da pessoa.

1.1.  Contextualizacao historica da doenca reumatica

Ao longo do tempo, as doengas reumaticas tém afetado o ser humano, como comprovam as
alteracdes osteoarticulares, artrosicas e espondilicas do esqueleto do Pithecanthropus Erectus®
e outros achados encontrados um pouco por todo o mundo, especialmente em Africa. Sdo
disso exemplo, os homens de Java’, Lansing ¢ Neandertal, bem como as mamias egipcias, que
apresentavam também indicios de doengas reumaticas. Na civilizacdo egipcia, o estudo das
mémias, das pinturas e dos escritos, como no papiro de Ebers®, leva-nos a aceitar que aquele
povo tera sofrido de afecdes idénticas a espondilartrose cervical e da regido dorsal, de artrite e
de gota. Para confirmar esta tese, verificou-se que a mumia de Neférmaat, um homem que
viveu cerca de 3000 anos a.C., revelou uma espondilartrite anquilosante (Queiréz & Seda,
2006; Queiros, 2002a).

Porém, o ser humano sempre tentou compreender a doenca reumatica em funcdo daquilo que
esta representa para si e da luta que tem travado para a enfrentar durante séculos. Estas
explicacdes passaram pelo conceito primitivo associado aos espiritos e ao castigo das
divindades, pela existéncia de substancias nocivas e estranhas ao corpo, ou pelas alteragdes
humorais que nele sao produzidas.

Na época Aristotélica, apesar de prevalecerem os conceitos magicos acerca da doenga, ja era
visivel a preocupacdo com o seu tratamento. Assim, e relacionado com os problemas
musculo-esqueléticos, podemos encontrar a prescricdo de unguentos com o objetivo de

melhorar a flexibilidade das articulagdes ou para atenuar a dor (Queirdéz & Seda, 2006).

5 Nome cientifico de Pithecanthropus Erectus, de origem grega e latina, significando homem-macaco ereto.

” Homem de Java é o nome dado aos fosseis descobertos em 1891, nos bancos do rio Solo, proximo de Trinil, em Java,
Indonésia, um dos primeiros espécimes do Homo erectus.

50 Papiro Ebers ¢ um dos tratados médicos mais antigos e importantes que se conhece. Foi escrito no Antigo Egipto e é
datado de aproximadamente 1550 a.C.
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Com Hipdcrates (460-377 a.C.) o conceito de reumatismo ¢ libertado do seu caracter magico,
impulsionando o seu conhecimento e, faz pela primeira vez a descricdo de conceitos
associados as doencas reumaticas (como os varios tipos de artrites, de espondilite, da
sindroma discal e de gota). Mais tarde, reconhece que na origem destas doencas estd o
mecanismo antigénio-anticorpo (em especial das de origem inflamatoria) descrevendo este
facto na sua obra designada de Aphorismos.

Também na escola de Cos (2500 a. C.) é realizada a sistematizacio destas doencas e, que
estas resultavam do desequilibrio humoral. O seu tratamento tinha como base a utilizagdo de
medidas higieno-dietéticas, como banhos, purgantes e calor sob vérias formas. E neste
contexto, que surgem os tratamentos termais associado a estas mesmas doengas e que
desempenham um papel importante no seu alivio. Estes tratamentos termais despertaram nos
romanos um gosto exagerado pelos banhos, pelo que Carcala (188-217 a.C.) decidiu construir
as termas com o seu nome, em homenagem a memoria do seu pai Sétimo Severo, que morreu
devido a uma doencga reumatica.

Galeno (130-230 a.C.) também interessado no estudo destas doengas e no seu tratamento, a
ele se deve a primeira descri¢ao de "morbus arthritis" (similar a artrite reumatoide) (Queirdz
& Seda, 2006).

Ao longo da histéria muito se tem escrito acerca destas doengas e, nas ultimas décadas,
constatdamos uma grande evolugdo no dominio cientifico, a nivel da investigacdo e do
desenvolvimento do conhecimento sobre elas e de novos tratamentos muito eficazes, que tém
vindo a mudar o panorama destas a nivel mundial.

Acompanhando estes progressos cientificos, foram fundadas em todo o0 mundo movimentos e
associacoes que a elas se dedicam. Em 2000, com o apoio da Organizagao Mundial de Saude,
estabeleceu-se que a década 2000-2010 seria dedicada as doengas musculo-esqueléticas,
denominando-se a “Década do Osso e da Articulagdo™. Este periodo teve como primordial
objetivo dar énfase aos problemas das doencas musculo-esqueléticas, nas quais estdo
incluidas as doencas reumadticas, que no seu conjunto constituem a causa mais comum de
incapacidade e de dor cronica. Centenas de milhdes de pessoas em todo o mundo sdo afetadas
por estas doencas, pelo que se torna importante melhorar a qualidade de vida destes doentes,

pelo que esta década constituiu uma campanha multidisciplinar envolvendo associacdes de

? Na escola de Cos (2500 a. C.), o corpo humano apresentava quatro elementos designados por humores, nomeadamente, o
sangue, a bilis negra, a bilis amarela e a linfa.
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doentes, técnicos de saude, investigadores e comunidade em geral, que tiveram como
preocupacdo a prevengdo de complicagdes, tratamento e reabilitacdo dos doentes com este
tipo de afecgdes (Canas da Silva, 2000; Woolf & Akesson, 2001; Woolf & Pfleger, 2003;
Woolf, 2003).

Portugal aderiu a este movimento criando e aprovando o Programa Nacional Contra as
Doengas Reumaticas, integrado no ambito do Servigo Nacional de Saude, 2004-2010, "numa
optica de interce¢do e comunicagdo com as atuais programacdes de servicos ¢ de cuidados,
nomeadamente no ambito das redes de cuidados primarios, cuidados hospitalares e cuidados
continuados nacionais de saide em vigor" (Ministério da Saude, 2004, p.1)

Este programa aplica-se fundamentalmente através de recolha e analise de informacgdo, da
implementa¢do de estratégias de intervencao e de formag¢do. De acordo com o Plano Nacional
de Saude, este programa tenta também inverter a “tendéncia de crescimento deste problema,
obrigando a uma abordagem abrangente e articulada dos servigos de saude, que potencie, na
populacdo portuguesa, a redugdo dos riscos de contrair estas doengas e a concretizagdo do seu
adequado tratamento e reabilitagdo"(Ministério da Saude, 2004, p.3). Neste dmbito, houve
uma maior atencdo por parte das entidades governamentais, dos profissionais de satde, dos
meios de comunicacdo e da populagdo em geral, para um novo olhar sobre estas afe¢des. Isto
fez surgir também em Portugal, em 2008, um estudo designado de EpiReumapt/reumacensus
que desenvolveu grupos de estudo em véarios pontos do pais de forma a abrangé-lo na sua
totalidade. Estes grupos, formados por profissionais de satde, t€m como objetivo caracterizar
a populacdo residente no continente e ilhas, com doenca reumadtica, e conhecer a sua realidade

epidemiologica através do 1° Inquérito Nacional sobre as doencas reumaticas em Portugal.

1.2. A problematica da doenc¢a reumatica

As doengas reumadticas sdo as afecdes mais frequentes no ser humano, sendo consideradas
como um importante problema, ndo apenas a nivel pessoal, emocional, mas também familiar,
social e econdmico. Estas doengas t€ém um impacto negativo na satde publica, com tendéncia
a aumentar devido, especialmente, aos atuais estilos de vida e ao aumento da esperanga média

de vida (Ministério da Saude, 2004).
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1.2.1. Defini¢ao e Carateristicas da doenga

As doengas reumaticas definem-se como "as doengas e alteragdes funcionais do sistema
musculo-esquelético de causa nao traumatica" (Ministério da Saude, 2004, p. 4; Queirdz,
2002). Na sua maioria sao cronicas ¢ degenerativas, havendo no entanto, algumas (em menor
nimero) que sdo agudas. Englobam um grupo nosolégico com mais de uma centena de
entidades clinicas, com vdrios subtipos que incluem as doengas inflamatorias (do sistema
musculo-esquelético, do tecido conjuntivos dos vasos), doencas degenerativas (das
articulagdes periféricas e da coluna) e ainda doengas metabdlicas (Osseas e articulares),
alteracdes dos tecidos moles periarticulares e as doengas de outros 6rgdos e/ou sistemas
relacionadas com as anteriores (Lucas & Monjardino, 2010). De entre estas as que assumem
especial importancia na populag¢do portuguesa, dado serem as mais frequentes, sdo as doengas
degenerativas (osteoartrose, como as artroses do joelho e da coxo femoral) e as inflamatorias
(como a artrite reumatdide e a espondilite anquilosante)'® (Faustino, 2002; Lucas &
Monjardino, 2010; Woolf, 2000).

Na populagdo portuguesa, a doenga reumadtica degenerativa mais prevalente ¢ a osteoartrose'’,
sendo a principal causa de incapacidade'? nos idosos. Verifica-se que aos 70 anos de idade
100% da populagdo apresenta alteracdes radiologicas, e 80% dos individuos revelam sintomas
claros da doenga. Dois adultos em cada trés, com mais de 35 anos sofrem de osteoartrose, em
pelo menos numa articulagdo (Lucas & Monjardino, 2010).

A artrite reumatéide’®, é a doenca inflamatéria mais frequente que segundo um estudo

epidemioldgico realizado pela Sociedade Portuguesa de Reumatologia, afeta 1% da populagao

10 Neste sentido, ¢ por serem as mais prevalentes na populagdo portuguesa, na fase empirica optamos por selecionar sujeitos
com estas trés entidades clinicas (osteoartrose, artrite reumatoide e espondilartrite anquilosante).

' A Osteoartrose ¢ designada como uma doenga articular de caracter degenerativo resultante da faléncia de varios processos
de reparagdo a multiplas agressdes e lesdes sofridas pelas articulagdes. Manifesta-se por dor articular, deformagdo da
articulagdo que pode ser simétrica ou assimétrica, com limitacdo da amplitude articular sendo carateristica a auséncia da
repercussao sistémica (Queir6z, 2002b).

2A incapacidade ¢ um termo genérico para, limitagdes da atividade, restricdo na participag@o e deficiéncia. A incapacidade
indica os aspetos negativos da interagdo do individuo (com uma condigdo de saude) com os seus fatores
contextuais/ambientais (OMS, 2004).

3 A Artrite Reumat6ide consiste numa doenga reumatica de natureza autoimune e de cardcter inflamatdrio, que se manifesta
sobretudo, através de sintomas como a dor, tumefacdo, rigidez das articulagdes com perda da funcgdo articular (limitagdo
articular). Apesar das manifestagdes desta doenca incidirem, principalmente sobre as estruturas articulares, outros 6rgéos e
estruturas poderdo ser atingidos, como o pulmio, o coragdo, os olhos. Os doentes podem ainda apresentar fadiga e mal-estar
geral. Na maioria das vezes, a doenca tende a evoluir de uma forma progressiva, traduzindo-se num agravamento crescente
da sintomatologia ao longo dos anos (Ministério da satde, 2004; Queir6z, 2002c¢; queirdz, 2003; Vaz, 2000).
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portuguesa, seguindo-se-lhe a espondilartrite anquilosante'*, com 0,5%. (Lucas ¢ Monjardino,
2010). Estas instalam-se progressivamente, causando dor e alteragdes, em especial, ao nivel
das articulagdes, associadas a deformagdes destas estruturas, incapacidade funcional® e
limitagcdo nas atividadesl6, levam, muitas das vezes, a perda de autonomia e independéncia,
assumindo uma conotagdo negativa pelas percussdes em todas as dimensdes da pessoa (fisica,
psicolédgica, familiar, social, profissional) (Teixeira, 2002) com implicagdes na participacao
social (Lucas & Monjardino, 2010; World Health Organization-WHO, 2003), afetando a

saude e o bem-estar.

1.2.2. Epidemiologia

As doencas reumaticas sdo, a nivel mundial, a causa mais frequente de morbilidade. Em
Portugal, cerca de 2,7 milhdes de pessoas apresentam alguma afecdo deste tipo, o que
equivale a 38% da populag@o — cerca de 1 milhdo e 700 mil mulheres e 970 mil homens (Liga
Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas, 2004). Estas constituem a primeira causa de
incapacidade e também a causa de 16% a 23% das consultas médicas de clinica geral. Entre as
pessoas com doengas reumaticas, 17% encontram-se acamados, 26% necessitam de cadeira de
rodas para se deslocarem, 30% tém mobilidade reduzida no domicilio. Verifica-se ainda que
40% a 60% evidenciam incapacidade prolongada para certas atividades da vida diéria, 43%
revelam absentismo laboral, e 35% a 41% solicita reforma antecipada por doenga (Campos &
Carneiro, 2011; Lucas & Monjardino, 2010). Em 2007, foram apresentados os principais
resultados do 4° Inquérito Nacional de Satde 2005/2006, entre os quais se incluem as
prevaléncias das doengas cronicas, revelando que, as doencas reumaticas assim como a dor
cronica, se encontram em segundo lugar com uma prevaléncia de 16,3%, sendo, apenas
antecedidas pela hipertensao arterial, com uma prevaléncia de 20% - sendo a prevaléncia mais

elevada no sexo feminino, em todas as classes etarias, aumentando com a idade. Metade das

A Espondilartrite Anquilosante ¢ uma doenga reumatica inflamatdria cronica e progressiva que afeta as articulagdes em
especial as articulagdes sacroiliacas, da coluna e dos membros superiores e inferiores, acompanhada de dor que no inicio
pode ser intermitente e unilateral ou variar de lateralidade, contudo com a evolugdo da doenga torna-se persistente (cronica) e
bilateral (Queirdz, 2002b).

S A incapacidade funcional, ¢ um processo dindmico e progressivo como consequéncia de doengas cronico degenerativas e
de mudangas fisiologicas associadas ao envelhecimento, podendo ocorrer limitagdes funcionais. A incapacidade funcional é a
limitagdo para a realizagdo das atividades de vida diaria, comprometendo a capacidade funcional do individuo para manter-se
independente (Kauffman, 2001; Kamper, Stott & Hylan, 2005; Paterson, Govindasamy & Vidmar, 2004)).

% Denominam-se limitagdes funcionais as restrigdes na realizagdo de agdes fisicas fundamentais para a vida diaria, em
comparagdo as pessoas de mesmo sexo e faixa etaria (Pereira & Gomes, 2004).
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pessoas com mais de 65 anos apresenta alguma forma de doenga reumatica, que constitui o
principal fator de compromisso da mobilidade e consequente perda de independéncia e
autonomia (e.g. Gaido, 1990; (Ministério da Satde, Plano Nacional contra as Doengas
Reumaticas, 2004)) Um estudo realizado em Portugal, designado como "Uma observagao
sobre a prevaléncia de algumas doengas cronicas", realizado pelo (Ministério da Saude,
2005), estimou uma prevaléncia de doenca reumatica de 24%. As diferencas entre regides de
todo o pais nao foram significativas. Nas mulheres observou-se uma prevaléncia mais alta, de
29,1%, e nos homens de 18,3%. Esta propor¢ao também aumentou com a idade, entre os 55 e
64 anos foi de 39,2%, entre os 65 e 74 anos igual a 55,2% e nos individuos com mais de 75
anos de 62,5% (Ministério da Saude, 2005).

Uma revisdo de casos clinicos efetuada em Portugal por Lucas e Monjardino (2010), que
quantificava a prevaléncia das doencas reumadticas € o seu impacto econémico e social,
também mostrou que as doengas reumaticas foram descritas como a patologia cronica mais
prevalente (representando 28% a 37% das doengas crdnicas), sendo o principal motivo da
utilizagio de cuidados de satde primarios'’ (Faustino, 2002; 2003). Segundo aqueles autores,
verifica-se ainda em Portugal uma elevada procura e utilizagdo dos recursos de saude pelos
doentes com este tipo de doenga. Constata-se que as respostas em cuidados de satde no
ambito destas doengas, estdo centradas na institui¢do hospitalar. Em 2005 foram reportadas a
Administragdo Central do Sistema de Satude, 15458 consultas de reumatologia das quais
80,1% decorreram em hospitais da regido de Lisboa e Vale do Tejo, 20,4% na regido Norte,
19,1% na regido do Centro e 0,6% ocorreram no Algarve. Por aqui se percebe o elevado
numero de pessoas com doenca reumatica que recorrem ao hospital e que procuram ajuda
devido as caracteristicas da doenca ou pela agudizacdo da sua condi¢do crénica (Lucas &

Monjardino, 2010).

1.3. A Doenca reumatica como doen¢a cronica. Impacto na vida da pessoa

O aumento da esperanca média de vida nas ultimas décadas levou ao aumento das doengas
cronicas, uma vez que as pessoas passaram a sobreviver a situagdes que anteriormente
levavam a morte. As doencgas cronicas — incluindo as doengas reumaticas — continuam a ter
uma prevaléncia muito elevada em especial entre adultos e idosos, na populagdo portuguesa

(Lucas & Monjardino, 2010).

17 . . X .
20% das consultas efetuadas em clinica geral deviam-se as doengas reumaticas.
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O conceito de doenga cronica tem sido estudado e aprofundado, ao longo do tempo, por varios
autores ¢ entidades. As suas carateristicas foram identificadas inicialmente pela Comissao
para a Doenga Cronica em 1957, e por autores como Cluff (1981), Blanchard (1982) Lubkin e
Larsen (2006), entre outros e, pela World Health Organization (WHO) em 2010. Todos eles
sd0 unanimes em considera-la como permanente, que desencadeia incapacidade e ¢
irreversivel. Na perspetiva de Curtin e Lubkin (1998) a doenga cronica compromete todas as
dimensdes da pessoa necessitando esta de um suporte de cuidados, para manter a funcao e
prevenir futuras incapacidades e complicacdes.

Todas as pessoas com doencas reumaticas, consideradas como doengas cronicas, pelo quadro
clinico e pelas alteragcdes provocadas tém uma necessidade absoluta de varias readaptacdes e
de gestdo, uma vez que ndo podem ser curadas (Blanchard, 1982; Lubkin & Larsen,2006). De
facto, a doenca reumatica tem sido entendida como uma ameaga as rotinas do quotidiano ¢ ao
bem-estar, tendo consequéncias negativas pelas repercussoes fisicas, psicoldgicas, familiares,
profissionais e sociais. Estas, s3o mais do que doengas no sentido bioldgico, sdo a causa de
sentimentos de preocupagao, receios e ansiedade que em muito, derivam das consequéncia de
como os doentes se vém a si proprios e, também da influéncia da sociedade, na forma
particular como s3o olhados, discriminados ou rejeitados pelas outras pessoas e pelas
instituicdes (Quartilho, 1996). A maior parte destas pessoas “(con) vivem” com a sua doenga,
transparecendo algo perturbador entre o sujeito, o seu corpo, o seu projecto de vida e o

contexto em que vive (Hill, 1999; 2006; Quartilho, 1996; Queiroz, 2002; Teixeira, 2002) .

A pessoa com doenga reumatica ¢ confrontada diariamente com limitagdes fisicas que se
traduzem, por exemplo, na diminui¢do da forga, na restricio dos movimentos articulares, na
deformacdo do corpo, em especial a nivel articular, e dor, que dificultam ou impedem a
realizacdo das atividades habituais, como andar, vestir-se, alimentar-se e cuidar da sua higiene
pessoal (Ahlstrand, Bjork, Thyberg, Borsbo & Falkmer, 2012; Hill, 1999; 2006; Niu et al.,
2011; Queiroz, 2003).

As articulagcdes dos membros superiores ao estarem comprometidas, em particular as maos,
podem contribuir para limitagdo da fun¢@o articular e a incapacidade funcional, podendo
impedir a manipulagdo dos talheres e a capacidade para cortar os alimentos. Levar uma
chavena a boca pode estar dificultado, especialmente se tem uma pega pequena de dificil

preensdo. Por estes motivos, algumas pessoas ficam embaragadas quando comem em publico,
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remetendo-se muitas vezes ao isolamento e a ndo participacao em eventos sociais (Hill, 1999;
2006). A perda de destreza, impossibilita-a (em especial as mulheres) de realizar atividades
domésticas, como cozinhar, levantar as panelas, descascar legumes, acender o fogdo, abrir e
fechar torneiras e embalagens, assim como utilizar alguns eletrodomésticos (Strudy, 1999).
Para avaliar a repercussdo da doenga na vida doméstica Allaire, Meenan e Anderson, (1991)
realizaram um estudo com 144 mulheres com artrite reumatdide, comparando-as com 58
amigas ou vizinhas saudaveis. Os resultados obtidos confirmam a existéncia de dificuldade
para a realizacdo de atividades domésticas, sendo mais evidente naquelas que apresentam
formas moderadas e severas da doenca (estadio mais avancado da doenca). As dificuldades
mais evidenciadas foram a confe¢do de refei¢des, a arrumagdo da cozinha, a limpeza da casa,
a lavagem da roupa e o fazer compras. No estudo de Allaire, Meenan e Anderson (1991), 75%
das mulheres admitem que se adaptaram a sua situagdo diminuindo os niveis de limpeza da
casa, simplificaram a confe¢do das refeicdes e passaram a usar mais dispositivos de
compensagdo, realizando adaptagdes em casa para poupar energia fisica. Porém, mesmo
limitadas, s3o as mulheres que continuam a assumir a maioria das atividades domésticas.
Melanson e Downe-Wamboldt (2003) no seu estudo, verificaram que a maioria dos doentes
com artrite reumatoide, refere as limitagdes fisicas como a principal dificuldade na realizacao
de tarefas domésticas, na mobilidade em geral - em casa ou na comunidade, na utiliza¢ao de
transportes e na conducdo - e nas relacionadas com atividades de lazer.

Outra dificuldade que estas pessoas enfrentam ¢ a realizagdo dos cuidados pessoais, como
tomar banho, cortar as unhas e pentear-se, o que pode refletir-se no seu arranjo pessoal e
imagem corporal. As mulheres mostram-se muitas vezes vulneraveis e frageis, fisicamente,
sentindo-se por isso diferentes (Ahlstrand et al., 2012; Hill, 1999; 2006; Niu et al., 2011).

As limitagdes fisicas e, a consequente incapacidade funcional comprometem e afetam a
situagdo profissional acarretando frequentemente a perda de estatuto profissional e, por vezes,
antecipando a reforma, com repercussdes nao sé para o individuo, como também a nivel da
familia (Katz & Yelin, 1995; Krol, Sanderman & Suurmeijer, 1993; Teixeira, 2002), com
grande repercussdo na qualidade de vida (S4, 2005). Katz e Yelin (1995) estudaram durante
cinco anos pessoas com doenga reumatica inflamatoria e verificaram que cerca de 10% perdia
completamente a sua capacidade para o trabalho, servigos, cultura e lazer.

Embora as principais manifestacoes das doencas reumadticas sejam articulares, a natureza

sistémica, em especial das consideradas inflamatorias, conduzem ao aparecimento de
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sintomas extra-articulares, nomeadamente pela fadiga - identificada como um problema destes
doentes no Qutcome Standards for Rheumatology Nursing Practice da American Nurses
Association and Arthritis Health Professions Task Force em 1983.

Enquanto as pessoas saudaveis sentem a fadiga como um problema temporario na qual as
medidas de alivio e conforto sdo eficazes, para estes doentes a fadiga envolve vérias
sensacdes corporais associadas a “sentimentos de desconforto, diminui¢ao das fungdes
motoras e das capacidades intelectuais e aumento de dificuldade no desempenho de tarefas”
(Belza, Henke, Yelin, Epstein & Gillis, 1993, p. 96). Apesar da fadiga limitar a participagao
do doente nas atividade de vida didria, ela ¢ considerada como um mecanismo de prote¢ao
que evita o traumatismo a nivel articular ¢ mantém o equilibrio fisiologico, pela necessidade
de repouso e conservagado de energia (Hill, 1999, 2006).

O repouso ¢ das principais medidas terap€uticas, pois para além de diminuir a fadiga, também
reduz o processo inflamatério decorrente da propria doenga (Hill, 1999; 2006; Queirdz, 2002)
Neste sentido, Crosby (1991) realizou um estudo no qual verificou que os fatores mais
frequentemente associados a fadiga nas doencas reumaticas inflamatérias'®, sdo os periodos
de exacerbacao da doenca, as perturbagdes do sono, o aumento do esforgo fisico e a dor. O
sono destas pessoas, ¢ muitas vezes interrompido devido as dores articulares, associado
também ao aumento de fadiga. Bourguignon, Labyak e Taibi (2003) demonstraram que os
doentes com doenga reumatica quando comparados com outros doentes, t€ém um sono com um
mais baixo indice de qualidade, e pouco reparador. De acordo Davis (2003), a alteragdo e/ou
privacao do sono traduz-se muitas vezes numa fonte significativa de stress, que pode levar a
um aumento da depressao e da ansiedade. Dado o impacto das doengas reumaticas na vida das
pessoas € inevitavel o aparecimento de alteragdes emocionais, afetivas e psicologicas.

As alteracdes psicologicas nestes doentes resultam essencialmente da persisténcia da dor
cronica, das limitagdes fisicas e socioprofissionais. Estas sdo fontes de mal-estar, tornando as
pessoas mais vulneraveis (Krol et al., 1993; Sharpe, Sensky & Allard., 2001; Sharpe &
Sensky, 2001; Teixeira, 2002).

A dor relembra permanentemente ao individuo que esta doente, predispondo-o a tristeza,
infelicidade ou desespero e, a incapacidade funcional com perda de independéncia e de

autonomia. Os estudos de Anderson (2001), Brown, Glass e Park (2002), Lefevre e Keefe

'8 Artrite reumatoide e espondilite anquilosante.
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(2002); Sharpe, Sensky e Allard (2001), Teixeira (2002), evidenciam que existe uma estreita
relagdo, entre incapacidade funcional, dor e depressio. A depressdo estio habitualmente
associados outros sintomas como a tristeza, o desinteresse, a insatisfacdo, a indecisdao, a
sensagdo de fracasso e mesmo ideacdo suicida (Santos & Santos, 1997). A depressao gera
angustia, pois diminui ou anula a capacidade, quer produtiva quer de relacionamento do
individuo (Fonseca, 1985). A ansiedade, também um sentimento presente na pessoa com
doenga reumatica, €, segundo Teixeira (2002) devida ao medo, como o medo do futuro, da
dor, da perda do estatuto social e da dignidade.

As alteragdes em varios aspetos da vida dos doentes, constituem também fatores que
desencadeiam stress. O termo stress tem tido diferentes significados ou perspetivas.'’ e
podem desempenhar um papel importante “na patogenia da doenga reumatica, dado que
podem influenciar a sua evolugdo, agravamento e exacerbacdo, havendo uma correlacao
positiva entre fatores de stress psicolégico®® e o inicio e evolugdo da doenga” (Teixeira et al.,
1987, p. 25).

Todas as pessoas necessitam de desenvolver competéncias para enfrentar os problemas
causados pela essencialmente pela doenga. Esses esfor¢os pessoais, cognitivos e
comportamentais surgem de modo a gerir as mudangas, quer internas quer externas,
consideradas como penosas ou que ultrapassam os recursos pessoais ¢ que Lazarus e Folkman

(1984) designaram de coping®'. Para enfrentar a doenca as pessoas desenvolvem estes

' Foi utilizado inicialmente no decurso do século quinze para determinar pressdes de natureza fisica (Serra, 1999). Mais
tarde, ja no século dezoito, passou a ter designagdo mais humana relacionada com as dificuldades da propria vida. No século
vinte o seu significado foi revisto ap6és os estudos de Selye (médico endocrinologista), sendo definido como uma resposta
inesperada do corpo a qualquer estimulo, i.e. qualquer estimulo pode ser considerado um stressor - o Sindroma Geral de
Adaptagdo (SGA) de Seyle (1979) alude a um processo essencial a vida, descrito em trés fases: alarme, resisténcia e
esgotamento ou exaustdo; a Fase de Alarme consiste na reagdo de choque para enfrentar e resistir ao stressor; a Fase de
resisténcia é caracterizada por uma adaptacdo ao stressor; e a fase de Exaustdo ¢ aquela em que os 6rgéos retomam o estado
normal (Ribeiro, 1998, Odgen, 2004).

Lazarus e Folkman (1984) definiram o stress psicologico como uma relag@o entre a pessoa ¢ o meio que ¢ apreendido por

ela como penalizador ou excedendo os seus recursos, colocando em perigo o seu bem-estar. Monat & Lazarus (1985)
elaboraram uma conceptualizagdo tripartida de stress: o stress sistémico, relacionado com a perturbagdo dos sistemas
tecidulares, o stress social, em que ha perturbagdo de uma unidade ou sistema social e o stress psicologico em que ha fatores
cognitivos que levam a avaliagdo da ameaga (Serra, 1999).
Para entender o stress, pode-se recorrer a quatro fatores explicativos: os bioldgicos, os psicologicos, os sociais e os de
personalidade. Os fatores bioldgicos dizem respeito a predisposi¢do constitucional que induz a manifestacdo de uma dada
alteragdo (no entanto estes ndo sdo explicativos destas alteragdes). Os fatores psicologicos sdo os responsaveis pela
complexidade deste processo, dando especial relevancia as diferencas individuais, ao significado elaborado pelo individuo e a
sua historia de vida. Os fatores sociais encerram em si trés niveis distintos: os condicionalismos relacionados com o apoio
social, o grau de literacia e o estrato social (Serra, 2005).

21 . . ~ . . L. . ~ .
O coping visa a manutencdo da homeostasia — considerando-se dois tipos de coping, o centrado nas emogdes (emotion-
focused coping) e o centrado nos problemas (problem-focused coping) (Lazarus &Folkman, 1984).
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mecanismos que exigem um grande esforco de autorregulagdo, visando a adaptacdo a doenga
e/ou incapacidade. Moos (1982) delineou algumas estratégias de coping utilizadas pelas
pessoas como:

Negar ou minimizar a gravidade da doenca - pode ser util na fase inicial da doenga
possibilitando a adaptagdo ao problema de saude, verificando-se na maioria das vezes que os
doentes nao se sentem demasiado tristes e tém tempo para mobilizarem carateristicas pessoais
para compreenderem o seu problema;

Procurar informacao sobre a doenga e sobre o (s) tratamento(s);

Aprender para poder tratar a sua doenca - e.g. administragdo de terapéutica;

Ter suporte emocional e instrumental, através da familia e amigos - expressando as suas
necessidades e sentimentos;

Considerar possiveis acontecimentos e situacdes stressantes, para saber o que esperar e estar
preparado para as futuras dificuldades;

Adquirir uma perspetiva sobre o estado de saude, encontrando significados para a experiéncia
que estd a viver e objetivos a longo prazo.

A doenca gera na maior parte das vezes situagdes que conduzem a respostas inadequadas para
lidar com o fendmeno, levando a um estado de crise manifestado por respostas emocionais
negativas como medo, culpa ou desespero (Santos, 2006). As estratégias de coping adotadas
tém um papel fundamental nos resultados, em termos de bem-estar fisico e psicoldgico
(Endler, Parker & Summerfeldt, 1993) que foi comprovado nos estudos de Fifield e
colaboradores, (2004) e de Silva (1998). Autores como Fifield et al. (2004; Silva (1998)
avaliaram a relagdo entre as estratégias de coping, o ajustamento emocional, a perce¢ao da

doenca e a qualidade de vida em que os doentes com doenga reumadtica (e.g, artrite

O coping centrado no controlo das emogdes surge habitualmente quando existe a percecdo de que ndo ¢ possivel alterar, ou
nada pode ser feito, para modificar o perigo, a ameaca ou o desafio. Neste sentido, o seu principal objetivo ¢ o de diminuir o
desconforto emocional, a angustia ¢ o sofrimento, ¢ em que toda a energia ¢ esforco da pessoa é centrada no controlo da
resposta emocional vivida na situag@o, ou seja, procura obter algo de positivo nas situagdes adversas e negativas. Este tipo de
estratégias englobam a negagdo, o isolamento, e surgem para manter a esperanga ¢ 0 otimismo, negar os factos ¢ as suas
implicagdes, ndo reconhecer o pior, e agir como se nada de muito grave tivesse acontecido (Lazarus & Folkman, 1984).

O coping orientado para a resolu¢do de problemas, acontece especialmente quando as situagdes sdo percebidas como
passiveis de serem modificadas ou controladas pela propria pessoa. Todos os esfor¢os sdo geralmente direccionados para a
analise e defini¢do do problema, criagdo de alternativas, avaliacdo dos custos e dos beneficios dessas situagdes, selecdo da
melhor alternativa e, finalmente, para a acdo. Ocorre como um mecanismo de preservagdo centrado no problema, na
mobilizacdo de estratégias que visam uma analise da situagdo - sdo exemplos deste mecanismo de adaptagdo a procura de
informagdo, o recorrer ao suporte social da familia e dos amigos, ou a procura de compensagéo na fé (Lazarus & Folkman,
1984). Estes dois tipos de coping surgem frequentemente associados e, constituem reagdes emocionais conscientes ou
inconscientes, face a uma ameaga potencial ou real, permitindo aliviar a ansiedade, o medo e a angtstia. O coping orientado
para as emogdes ocorre geralmente imediatamente apds os acontecimentos, sendo gradualmente substituido por estratégias
orientados para o problema (Lazarus & Folkman, 1984).
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reumatoide) e, estes tendem a revelar comportamentos mais ativos do que os individuos
saudaveis, através de mecanismos cognitivos de controlo da doenca, menor culpabilizagdo,
pois verificaram que medidas de adaptacdo bem-sucedidas a doenca reduzem a dor, a
incapacidade e a depressdao contribuindo para o bem-estar. Multon e colaboradores (2001),
corroboram estes resultados e referem que os individuos que utilizam estilos do coping ativo,
tém melhores aptidoes de confronto perante as exigé€ncias envolvidas no diagndstico da

doenca, aderem melhor ao tratamento e estdo emocionalmente melhor ajustados a mesma.

1.4. A Adaptacio e a aceitacio da doenca

As mudangas que a doenga reumadtica impoe a cada pessoa exigem habitualmente um grande
esforco de adaptacio”™ e alteragdes no seu projeto de vida para manter o bem-estar. A
adaptacao a doenca cronica visa alcangar um estado de equilibrio face aos condicionalismos
impostos pela mesma. “A adaptacdo implica a reorganizacdo e aceitagdo do «eu» de modo a
que haja um significado e propdsito na vida, que transcende as limitagdes impostas pela
doenga" (Gathercole, 1988, p. 8). Para Kaplan e Sadock (1999), a adaptagdo ¢ a capacidade da
pessoa se ajustar ao ambiente utilizando dois recursos complementares: a assimilacdo e a
acomodacdo. A assimilagdo ¢ um processo subjetivo, que permite a pessoa adquirir novas
experiéncias através da sua capacidade mental e da filtragem que faz do mundo e a
acomodag¢do permite a pessoa, através da reorganizacdo ou modificagdo da sua estrutura
cognitiva, ajustar-se a realidade do mundo que a envolve. Carlson (1984) ao estudar o
processo de adaptagdo das pessoas com doenca cronica evidencia que este pode variar
consoante as caracteristicas das pessoas e identificaram trés fases, embora a passagem de uma
fase para outra seja um processo progressivo: o primeiro € caracterizado pela desorganizagao,
com uma grande ansiedade e esforgos para negar ou minimizar o impacto da doenga, de forma
ineficaz para enfrentar o stress; segue-se uma fase de reintegragdo que coincide geralmente
com o periodo agudo da doenga, em que ha uma consideravel utilizacdo de defesas; e, por
fim, segue-se um periodo de adaptacdo, com a reacao adequada ao confronto com a realidade.

Também Cardoso (2006) considera que a adaptacdo psicologica a doenga cronica engloba

22 . . fos .
As diferentes formas de ajustamento adotadas pelas pessoas com doencas cronicas devem ser entendidas quer segundo os

contextos social e cultural onde estas se inserem, quer pelo estadio de desenvolvimento, idade e pela situagdo em si mesma
(Paul e Fonseca, 2001).
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todo um processo que depende de varios fatores que podem ser agrupados em trés grandes
categorias:

Caracteristicas da doenga fisica (aguda ou cronica) - a gravidade da sintomatologia, o grau de
incapacidade, a duracdo e velocidade de progressao e, ser ou nao de uma doenga ameacadora
para a vida;

Caracteristicas do sujeito doente - a sua personalidade, a idade, o sexo, as expectativas, estado
psicologico no momento do diagnéstico e durante o curso da doenca, assim como a
experiéncia anterior em relacao a mesma. Segundo Cardoso (2006) face a um diagndstico de
doenga cronica, os homens tendem a apresentar maior perturbacdo emocional que as mulheres
e os adultos jovens revelam maior dificuldade em lidar com doengas graves do que os adultos
mais velhos;

Carateristicas da situacdo - cada doente tem que se adaptar a uma vida mais restritiva,
transferindo por vezes para os profissionais de satde e familiares a tomada de decisdes acerca
do seu bem-estar. Muitos tém dificuldade em aceitar qualquer grau de dependéncia, podendo
sentir inferioridade e, consequentemente, sentimentos de culpa e hostilidade. Por outro lado, a
ativacdo de mecanismos de negacdo podera levar um sujeito a ignorar as limitagdes impostas
pelo seu quadro clinico e a recusar o apoio terapéutico.

Na pratica de enfermagem, a adaptacdo ¢ considerada como um diagnéstico, definido pela
CIPE® como um "processo de Coping com carateristicas especificas: disposi¢do para gerir
novas situacdes e desafios" (ICN, 2006, p. 81).

Surgiram também alguns estudos que pretenderam averiguar a associacdo entre a adaptacao
emocional a doenga cronica (e.g artrite reumatdide e SIDA) e certas variaveis psicossociais
(carateristicas da personalidade e suporte social), dando énfase especial ao locus de controlo e
autoeficacia (Pastor, Balagur & Garcia-Merita, 1999). Foi evidenciado que os doentes com
artrite reumatoide apresentavam um locus de controlo interno e autoeficdcia elevados que
influenciavam o aparecimento de ansiedade e depressio na fase de impacto da doenca.”
(Brown, Glass & Park, 2002; Hyunsoo & Whasook, 2003; Katz & Yelin, 1993).

As pessoas com doengas cronicas, necessitam de reconstruir o seu quotidiano, pondo em
pratica estratégias para fazer face a problemas pessoais e a ajustamentos nas relagdes intra e

interpessoais, o que exige um enorme esfor¢o de adaptacao ao seu projeto de vida, aceitando a

2 Nos individuos com SIDA, a percecdo da gravidade elevada da doenga e a convicgdo sobre a rapida evolugdo implicava
maior irritabilidade e negagdo prolongada da doenca.
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doenga, para poder enfrentar as limitagdes por ela impostas. Nesse sentido, a aceitagdo traduz
o ato pessoal de receber e admitir, com concordancia interior, as exigéncias que a doenga
implica, sendo essencial na adaptagao do individuo a sua condi¢ao (Lume, 1994). Estas
desenvolvem atitudes para lidar da melhor maneira com a doenga, no que respeita a: propria
doencga - em que o sujeito tenta lidar com os sintomas e com o diagndstico; vida quotidiana -
que tem a ver com as atividades do dia-a-dia relativas a tarefas domésticas, ao trabalho e a
familia; reconstrugcdo biografica - para encontrar outro sentido para a vida (e.g. Corbin &
Strauss, 1988; Paul & Fonseca, 2001).

O estudo realizado por La Chapelle, Lavoie ¢ Boudreau (2008) para compreender como 0s
sujeitos aceitam a sua condi¢do numa amostra de 45 mulheres com doenga reumatica (artrite
reumatoide e fibromialgia) que frequentavam as consultas externas de intituicdes hospitalares
nos Estados Unidos, descrevem os factores que facilitam e dificultam a aceitacdo da doenca.
Os fatores facilitadores elencados pelas mulheres foram sobretudo o suporte social em
especial da familia, a capacidade de gestdo e o conhecimento acerca da doenca. Contudo os
factores que dificultam sdo a dor (dificil de suportar), as perdas - ndo so fisicas que impedem
a realizag¢do de certas tarefas, mas as perdas sociais (isolamento, emprego, apoio da famila)
perda de identidade, perda de esperanga que impedem a realizagdo de planos para o futuro e,
sentimentos negativos como o medo, a incerteza

Surgiram varias teorias para interpretar a atitude face a doenga e a sua valorizagdo. No
contexto dos modelos psicoldgicos aplicados no ambito da satide, destacamos o modelo de
desanimo aprendido, desenvolvido por Seligman (1975)*, e a teoria da autoeficacia, proposta
por Bandura, 1982)*. A percegdo acerca da doenca depende também, claramente, da forma

como ¢ vivenciada a condi¢cdo de saude. As atitudes emocionais face a doenca tendem a

24 Este modelo prevé uma total auséncia de controlo do individuo, logo, o aparecimento do desdnimo, leva a graves
privagdes que se instalam onde ndo ha possibilidade de resposta ao comportamento da propria pessoa. O impacto do
diagnoéstico no doente é, de acordo com Seligman (1975) a causa de “desdmino” (learning helplessness) acreditando entdo
que nada do que possa fazer alterara o percurso da doenga. Verifica-se como fator causal uma privagao do controlo a qual se
segue uma percecdo de perda, fraca motivag@o, e um desempenho deficiente, que pode conduzir a deterioragdo da saude. A
perda de controlo pode levar a um avolumar de sentimentos de depressdo, levando a apatia e, a longo prazo, a uma maior
vulnerabilidade. O “desanimo aprendido” associa-se ao declinio do bem-estar psicoldgico, esta relacionado com a
desmotivacdo, desinteresse e a perda de poder (Kuhl, 1986).

25 A Teoria da autoeficacia (Bandura, 1982) diz respeito a perce¢do de uma ameaga a satide levando o individuo a fazer uma
avaliacdo cognitiva realgando varios aspetos: severidade da ameaga; o acontecimento; eficacia das estratégias de coping;
expectativa de autoeficacia. Assim, se houver perce¢do de autoeficacia face ao atual problema, o individuo tendera a
ultrapassar a situagdo e a procurar desenvolver varios comportamentos para a resolu¢do desse mesmo problema. Se aconcecer
o contrario (baixa expectativa de autoeficdcia), o individuo sente-se impotente mesmo que tenha capacidade de por em
pratica um mecanismo adaptativo.
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flutuar entre o otimismo, esperanga e entusiamo, o desdnimo, o medo e a depressdao

(Skevington, 1995).

1.5. A importancia das emocgoes e dos sentimentos — o sentido da esperanca

Estas doencas para além de serem responsaveis pelos problemas de ordem biologica exigem a
pessoa que seja capaz de lidar e gerir emogdes e sentimentos que estas causam (Brannon &
Feist, 1997). Damasio (2010, p 142) refere que as ‘emocdes sdo complexas e sdo agdes
acompanhadas por ideias e modos de pensar, enquanto os sentimentos, sdo a perce¢ao
composta daquilo que acontece no corpo ¢ na mente quando sentimos emogodes’. Ainda na
perspectiva deste mesmo autor (Damadsio, 2003) as emogdes propriamente ditas tém uma
classificagdo basica que incluem trés categorias, sendo elas emocgdes de fundo, primarias e
sociais. Para ele sdo seis as emog¢des primarias também ditas universais nomeadamente a
tristeza, a alegria, o medo, a surpresa, a aversdo e a coOlera. Dentro das sociais também
designadas por secundarias aponta varias de que sdo exemplo a culpa, a vergonha, o
embaraco, a compaixao, a gratiddo, a indignacdo e o desprezo. As emog¢des de fundo sdo as
relacionadas com o bem ou mal-estar, a calma e a tensao.

O significado de emogdo’® também ¢ muitas vezes apontado para classificar impulsos,
motivagdes e situagdes de dor e prazer. Estes fenomenos estdo ligados fisiologicamente entre
si sendo designados por Damasio (2001, p. 72) da seguinte forma: “as emocgdes dizem
respeito a vida (...) mais precisamente ao corpo € a sua finalidade ¢ ajudar a manté-la. As
emocgdes utilizam assim o corpo como um palco, mas também afetam a forma como se
produzem os circuitos cerebrais, isto €, as respostas emocionais que sdo responsaveis pelas
alteracdes que se verificam ndo s6 no corpo como na mente. A aprendizagem e a cultura
alteram e dao novos significados as emogdes, no entanto, estas sdo processos biologicamente
determinados pelo cérebro de forma inata e que se desenvolveram ao longo da evolugdo do
ser humano. E também referido por Damasio (2001) que independentemente do sexo, idade,
cultura, grau de instrucao e nivel econdmico, as emogdes estdo sempre presentes nos sujeitos
refletindo-se no ambiente que os rodeiam e que pautam as suas vidas. No entanto, as
diferentes emocdes estdo diretamente relacionadas com os sentimentos por elas gerados. Isto
porque, ¢ através dos sentimentos, algo interiorizado e privado, que as emocgdes, se

exteriorizam e, se tornam publicas. Este mesmo autor chama atengdo que “o impacto

26 ~ . . . . L .
A emogio que deriva do latim motio, emovere ou emotinem que significa movimento ou ato de mover para fora.
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completo (...) dos sentimentos exige também a consciéncia, (...) do sentido de si” (Damasio,
2001, p.56) podendo assim contribuir para que os sentimentos se tornem percebidos pelo
individuo que os experimenta.
Para Oliveira (2011) as emocgdes sdo sensagdes fisicas experimentadas perante certas
situacdes, sdo manifestacdes proprias da vida e, que se ligam a sentimentos e a pensamentos,
mas nao ¢ facil delimitar as fronteiras entre as emogdes e sentimentos. Os sentimentos sdo a
expressdao do equilibrio ou do sofrimento humano, quer na mente quer no corpo, sendo
normalmente, a evidéncia do que se passa dentro de cada um, o que nos ¢ intrinseco "o que
nos vai por dentro" (Oliveira, 2011, p. 20). As emog¢des e as reagdes que lhe estdo
relacionadas, estdo diretamente ligadas ao corpo e os sentimentos mais ligados a mente.
Todas estas definigdes ndo sdao consensuais. Pio Abreu (1997) refere que a emogao "¢ o
fendmeno mais global da consciéncia, onde a consciéncia de si, a consciéncia do corpo € a
propria consciéncia do mundo se aproximam e fundem sob a mesma intencionalidade" (Pio
Abreu, 1997, p.95)*”. Pio Abreu (1997), considera que a defini¢io de sentimentos é mais
confusa, pelo que
"reservaremos a designagcdo de sentimentos para o conjunto destes trés fenomenos - afetos,
emocodes e estados de humor - ou para os casos em que ndo se possa discernir essa distingdo.
Com isso manter-nos-emos fiéis (...) ao seu uso na linguagem corrente (pelo menos em
portugués) que implica uma grande amplitude e ambiguidade; quando nos sentimos tristes,
podemos estar a falar do humor ou de uma emogao; o sentimento de amor ou 6dio pode ainda
ser uma emocdo ou um afeto, sendo que a emogdo € mais transitoria e o afecto mais
permanente. O que importa quando se fala de um dado sentimento, € mais a sua qualidade, o seu
significado, e portanto toda a intencionalidade do nosso psiquismo" (Pio Abreu, 1997, p. 97).
Machado (2003) refere que a doenga desencadeia quase sempre emocgdes € sentimentos que
podem ser negativos como a: regressdo, em que a pessoa considera a experiéncia da doenga
como uma experiéncia humilhante, em particular devido a perda ou diminui¢do das suas
funcdes®®; a irritacdo, o doente considera a doenca como uma trai¢do, mostrando-se mais
agressivo e revoltado; a perda ou alteragdo; a preocupagdo, principalmente porque a doenca
¢ dificil de ignorar, conduzindo inevitavelmente ao pensamento do que possa surgir no futuro;
a deterioragdo, surge quando se passa para uma situa¢do pior ou mais grave; o medo, que

habitualmente faz parte da identidade do proprio doente, tendo repercussdes a nivel pessoal,

27 o - ~ .
Sera esta a defini¢do sobre emogdo que iremos adotar neste estudo.

28 . L s .
A pessoa, ao considerar-se numa situagdo de dependéncia, sente vergonha.
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familiar e social e do que poder’acontecer no futuro; e, por ultimo, o vazio, que ¢ um
sentimento comum entre doentes cronicos, estando particularmente associado a depressao.
Para superar as adversidades da doenca, inerente a vida, estd presente a esperanca como um
importante recurso emocional, que para Eliott e Oliver (2009) aparece aliada as vérias
dimensdes da nossa existéncia (Charepe, 2011). Ter esperanca é desejar algo que traga
satisfacdo e prazer, sendo, sobretudo, uma vivéncia humana, essencial para o bem-estar e dar
sentido a vida (Parker-Oliver, 2002). A esperanga tem significados diferentes para cada
pessoa e, até para a mesma pessoa pode ter significados diversos, dependendo da sua vivéncia
e das respostas emocionais nas diferentes fases da doenca (Brody, 1981). Segundo Dufault e
Martocchio (1985, p.380) a esperancga e definida como "multidimensional dynamic life force
characterized by a confident yet uncertain expectation of achieving future good which, to the
hoping person, is realistically possible and personally significant". Na pratica de enfermagem,
a esperanca ¢ considerada um diagndstico de enfermagem, definido pela CIPE®™ como uma
"emocdo com carateristicas especificas: sentimentos de ter possibilidades de confianga nos
outros e no futuro; entusiasmo pela vida, expressdo de razdo para viver e de desejo de viver;
paz interior; otimismo associado ao tracar de objetivos e mobilizagdo de energia" (ICN, 2006,
p. 87). A esperanga ¢ um conceito complexo, considerado um principio estruturante do
comportamento da pessoa, que se constrdi, muitas vezes em especial nas pessoas com doenga
crénica, alicer¢cado no medo, no desgosto, na raiva e na frustragdo. Neste sentido, a esperanga
¢ atribuido um poder terapéutico, sendo considerado um mecanismo de coping importante que
influéncia o bem-estar fisico, emocional e espiritual e que d4 sentido a vida (Doenges &
Moorhouse, 1994). Raleigh (2000) refere que na abordagem da esperanca enquanto estratégia
de coping, a mesma pode assumir trés aspetos fundamentais: como antecedente, a esperanca
influencia a percecdo de mudanca de uma situagdo pela ameaca aos seus objetivos; como
estratégia, a esperan¢a permite avaliar a situacdo ao invés de uma ameaga como uma
mudancga, sendo utilizados recursos focados no problema e/ou recursos, na emocao; a
esperanca enquanto resultado para efeitos de utilizacdo de estratégias de que sdo exemplo as
interagdes interpessoais.

Numa pesquisa realizada por Duggleby, Hicks, Nekolaichuk, Holstlander e Eby, (2012), a
partir de uma metassintese de vinte estudos de diferentes paises, com o objetivo de descrever

o significado que a pessoa com doencga cronica atribui a esperanga evidenciou-se as seguintes
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carateristicas: a) de natureza dindmica; b) que coexistem multiplos tipos; ¢) com possibilidade
realista d) focada no futuro; e) envolve uma escolha.

Baird (2003) ao estudar os sentimentos de mulheres com doenga reumatica, estas evidenciam
que a esperanga ¢ parte integrante e determinante na existéncia das pessoas, sendo um
processo importante para suportar a dor e o sofrimento. Faz sentido, citar Stephenson (1991)
quando refere que ¢ importante aumentar a evidéncia de que a esperanca ¢ um fator que
mantém e revitaliza a saude, que ajuda a aceitar as limitagdes da doenca e a melhorar a

qualidade de vida.
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CAPITULO 2 — A DOR E O SOFRIMENTO

A pessoa com diagnostico de doenga reumatica apresenta uma diversidade de sintomas, entre
0s quais sobressai a dor. A importancia de compreender a dor quer do ponto de vista
fisiologico quer psicologico levou a realizagdo de inumeras investigagdes (Melzack & Wall,
1987; 1996) que tentaram explicar as carateristicas dos receptores nociceptores, a organizagao
anatomica e funcional dos circuitos neuronais implicados na transmissdo das mensagens
dolorosas, assim como a natureza dos mediadores quimicos que codificam as mensagens. O
estudo da dor tem uma natureza plural, abarcando quer a dimensdo fisica e bioldgica, quer a
psicoldgica e sociocultural. Na verdade, mais relevante do que a experiéncia que a sociedade
inflecte a dor, ¢ a percecdo ou representagdes que as pessoas t€ém da dor, que a torna Unica e
singular (e que permite a constru¢ao do seu significado).

Neste capitulo, abordaremos a evolucao do conceito da dor e o seu significado ao longo da
historia, discutiremos os conceitos de sofrimento e referiremos alguns resultados empiricos, ja

obtidos neste dominio da investigacao.

2.1.  Perspetiva historica da dor

A dor é a experiéncia mais partilhada e vivenciado pelos seres humanos. E parte integrante da
vida e sempre afetou e preocupou o Homem (Le Breton, 2004) e, de facto, ao longo da
historia, tem havido varias tentativas para a explicar. A origem da palavra pain (em inglés)
deriva do grego poine e do latim poena, que significa castigo e punicdo, mostra a analogia
entre castigo e dor (Bond, 1984; Le Breton, 2004). Desde o Antigo Testamento, que a dor €
associada ao mal e considerada um castigo para os pecadores, evidenciando a fragilidade
moral do ser humano, mas também, como uma provacao para os justos, associada ao bem. No
Novo Testamento, a dor estd associada ao sofrimento, essencialmente ao de Cristo, que num
gesto de amor e de perdao se entregou a morte para redimir os pecados do Homem.

Com o Cristianismo, a dor era encarada como forma de obtencdo de gragas e até como
sacramento, sendo considerada como ‘boa para a alma’, substancia vital para o organismo e
via de redencao dos pecados (Bonica, 1976). A crucificacdo ¢ o pano de fundo permanente de
toda a doutrina cristd sobre a dor, € a ideia de sofrimento como castigo ou como provagao
mantém-se ainda enraizada no inconsciente das pessoas, apesar das multiplas mudangas ao

longo dos séculos. Era habitual considerar-se a doenca, a dor e o sofrimento como
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consequéncia de um comportamento condenavel (todo o homem que adoecia e referia dor era
visto como um pecador que desrespeitou alguma divindade) (Schwob, 1994). Ou pelo
contrario, como uma prova de resignacao e de aceitacdo da vontade de Deus (Portocarrero,
2001). Esta percecao da dor persistiu no Ocidente até ao aparecimento da medicina grega
hipocratica. Até essa época, os Egipcios, os Assirios, os Hebreus e os Gregos, entre os quais
se evidenciou Homero, continuavam a considerar a dor como um sinal enviado pelos deuses,
ou por Deus, sobre os humanos (Schwob, 1994).

Ao longo dos tempos, a compreensao da dor tem refletido a dominancia de varias orientagdes
filosoficas. Segundo Hipocrates a dor ¢ apenas um desequilibrio devido a fatores externos,
tais como a alimentacdo e o clima, ou a humores do organismo, deixando um vasto
compéndio de descri¢cdes clinicas designado de “Corpus Hippocraticum” - onde eram
descritas as vérias patologias, com rigor e raciocinio clinico.

Aristoteles considerava a dor ndo como um fendémeno fisico, mas como uma forma particular
de emogdo, em que a dimensdo do ser humano era afetada na sua intimidade, traduzindo deste
modo a relacdo entre o corpo e o espirito, que estava patente no pensamento grego.

Estas concegdes foram aceites durante um longo periodo (cerca de 2000 anos), o que
contribuiu para o pouco desenvolvimento da investigacdo, especialmente a nivel das
neurociéncias ¢ da psicologia, que visavam esclarecer este fenomeno da dor (Le Breton,
2004).

Mais tarde, Descartes, considerado um dos mais importantes nomes da ciéncia moderna®
defendeu a existéncia de um local organico onde se daria a passagem e a interacdo dos
fenomenos fisicos e mentais, situado na glandula pineal, instaurando assim um abismo entre
matéria fisica (res extensa) e os aspetos mentais e espirituais (res cogitans). Para Descartes, a
dor era descrita como uma sensacao produzida na estrutura corporal (considerada como uma
maquina), resultante de um efeito mecanico, em que a contribui¢do do Homem na construcao
da sua dor era desvalorizada. Para ele, a mente era passiva, isolada e incapaz de fazer a
distingdo entre sinais verdadeiros e falsos (Quartilho, 1996; Wall, 2007). A maioria dos
fil6sofos tinha uma visdo dualista relativamente a dor, considerando um corpo e uma entidade

distinta, a mente. O corpo era usualmente visto como uma maravilhosa maquina que

% De salientar que o método desenvolvido pelo médico e filosofo era essencialmente dedutivo tecendo a celebre frase
Cogito:ergo sum - Penso: logo existo.
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funcionava segundo principios que incluem o sistema nervoso sensorial, cuja fungdo ¢
detectar acontecimentos do mundo a nossa volta para o interior do proprio corpo.

ApoOs Descartes, a medicina comegou a desenvolver-se com base na objetividade, na
experimentacdo e na observagdo, o que possibilitou um grande avanco nos séculos seguintes
(Avila, 2004).

No Renascimento, sob o impulso da Academia Laurentina fundada por Laurent de Médicis e
os trabalhos de Leonard da Vinci, aparece a visdo anatomica e filoséfica moderna da dor
como sensacdo transmitida pelo sistema nervoso. Em meados do século XV, os
conhecimentos adquiridos com a medicina moderna redefiniram o foco dos estudos sobre a
dor. Por sua vez, a medicina e a biologia estudavam o “mecanismo do influxo nervoso”
descrevendo com objetividade a sua origem, percurso e ponto de chegada de um estimulo. A
psicologia e a filosofia inscreviam a dor como o “sentir subjetivo do individuo” (Le Breton,
2004, p. 12).

Neste sentido, em 1895, os aspetos da multipla causalidade da dor foram retomados quando
Strong atribuiu igual importancia as dimensdes psicologicas e orginicas na perce¢ao da dor,
ao declarar que a propria dor ocorre no decurso de uma sensagao e da reacao que a pessoa tem
a essa mesma sensagao (Guimaraes, 1999).

Assim, na segunda metade do século XIX, a dor comegou a ser investigada por fisiologistas e
discutida em laboratério, com resultados que levantaram alguma controvérsia entre aqueles
que defendiam os aspetos fisiologicos e, por outro lado, os filésofos e psicologos, pois cada
um destes grupos pensava poder dar uma explicagdo plausivel e definitiva do fendmeno.
Schwob (1994) refere que varios estudos foram realizados em relagdo aos seus diferentes
aspetos, e nas décadas dos anos quarenta e cinquenta, Beecher (1959) descreveu as respostas
de dor observadas em soldados e civis durante a Segunda Guerra Mundial, pondo em duvida a
premissa de que a perce¢do da dor seria unicamente uma funcdo linear da lesdo tecidual, e
descrevendo-a como uma composicao de estimulos sensoriais € componentes emocionais,
abrindo espaco para novos trabalhos.

Em 1965, Melzack e Wall, (1987) apresentaram uma nova teoria que denominaram "Gate

30 - . 1o : .
Control Theory"”", e que procurava explicar o fendmeno nas suas multiplas dimensoes,

30 . o . s oA .
Com a teoria do portdo (Gate Control Theory), os autores enfatizaram o papel dindmico do cérebro na dor e deste modo,
permitiu introduzir também processos psicoldgicos, tais como, experiéncia passada, memoria, atengdo, emog¢do Reconhece-se
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integrando os aspetos das teorias anteriores e adaptando-os aos resultados experimentais da
anatomo-fisiologia. Na década de sessenta desenvolveram aspetos psicoldgicos associados a
dor e definiram uma nova perspetiva relativamente aos estudos nesta area (Wall, 2007).

Mais tarde, em 1982 Melzack e Casey, reformularam o seu modelo, de modo a incluir os
fatores comportamentais, emocionais € cognitivos da experiéncia de dor constituindo-o como

a teoria explicativa de fendmeno doloroso e, que atualmente ¢ aceite em todo o mundo.

2.2. Significado atribuido a dor

Durante décadas considerou-se a dor como um facto meramente sensorial afastando a
dimensdo afetiva, que ndo se conseguia explicar. A International Association for the Study of
Pain - JASP, fundada em 1973, reconhece a dimensdo emocional da dor, baseada no modelo
explicativo de Melzack e Casey e, definiu-a como “uma experiéncia multidimensional
desagradavel envolvendo ndo s6 um componente sensorial mas também um componente
emocional que se associa ou nao a uma lesdo tecidular concreta ou potencial, ou é descrita em
funcdo da lesdo.” (McCaferry & Beebe, 1989, p. 16). A compreensdo da percecdo dolorosa
ultrapassa o problema da lesdao dos tecidos e dos estimulos sensoriais da dor. O estudo da
percecdo da dor ajuda-nos e compreender as diferengas que levam cada pessoa a reagir de
forma unica, as carateristicas da mesma (Melzack & Wall, 1987).

Segundo Bond (1984) a representagdo da propria dor ocorre em trés niveis. No primeiro nivel,
a dor constitui um sinal consciencializado pelo ego de que algo estd a acontecer, e que assume
uma ameagca para a integridade e funcionamento do organismo; um segundo nivel, a pessoa ao
tomar consciéncia da sua dor e ao verificar que a experiéncia pode ser partilhada com
terceiros faz da dor um meio para pedir ajuda e expressar o sofrimento; num terceiro nivel, a
dor ja ndo faz parte apenas da esfera fisica, mas também integra a dimensdo emocional.

A dor ¢ pessoal, caracteriza-se nas particularidades de cada pessoa — sua historia de vida, sua
personalidade, o contexto onde estd inserida e 0 momento em que a dor acontece; embora a
dor seja subjetiva, ela ndo ¢ abstrata, devendo ser compreendida e respeitada tendo em conta a
individualidade de cada pessoa. Neste sentido, para Sarti (2001), a dor ¢ uma experiéncia

subjetiva, pois aquele que a sente refere "eu é que sei". Quando se fala em dor, a tendéncia €

a dor como um sistema bioldgico aberto, em que diferentes areas do cérebro estdo envolvidas, e que compdem a "matriz
central da dor" (Melsack & Wall, 2003).
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associa-la a um fenémeno neurofisioldgico. No entanto, admite-se cada vez mais que existam
componentes psicoldgicas, emocionais e sociais que contribuem na forma como se sente e
vivencia a dor. Qualquer experiéncia individual inscreve-se num campo de significagdes
elaboradas e transformadas socialmente. Nenhuma realidade humana prescinde da dimensao
social, e da singularidade da dor como experiéncia subjetiva, tornando-a um campo
privilegiado para se pensar a relagdo entre o individuo e a sociedade As experiéncias
individuais, o modo de ser, de pensar, de sentir ¢ de agir sdo transmitidos, discutidos e
partilhados pela sociedade em que se inserem, revelando representacdes que as pessoas tém
da dor. O fendmeno da dor inclui igualmente fatores ndo bioldgicos que lhe imprimem uma
influéncia socio-historico-cultural. De uma forma global e segundo Helman (2009), esta
intima relagdo entre a dor e a cultura leva-nos a dizer que: os diversos grupos sociais podem
responder a dor de uma forma muito diversificada; o modo como as pessoas percecionam e
respondem a dor pode ser influenciado pelo seu estatuto social e cultural; a forma ¢ a
possibilidade das pessoas comunicarem a sua dor entre si e aos profissionais de satde pode
também ser influenciada por fatores sociais e culturais (Quartilho, 2001).

A diversidade de abordagens significa que a dor ndo diz respeito a um elemento
neurofisioldgico exclusivo a uma sensa¢do ou a um problema médico. Trata-se de uma

experiéncia Unica, pessoal e irrepetivel.

2.2.1. O conceito de dor cronica — Especificidades da dor na doenga reumatica

No Programa Nacional de Controlo da Dor, a dor cronica ¢ definida como persistente ou
recorrente, de duragdo igual ou superior a trés meses € que se mantem para além do
tratamento da lesdo que a originou (Direc¢do Geral de Saude, 2008). Nas diferentes doengas
reumaticas, a dor ¢, sem duvida, o sintoma mais comum e determinante da sua manifestagao,
sendo considerada por Las (2002), como uma dor cronica ndo maligna.

A dor cronica associada a doenga reumatica é permanente’’, que incomoda, adquire maior
significado como uma forma de sofrimento, mesmo que a sua intensidade va variando. A
forma como cada pessoa reage e se adapta a dor, que se repercute no seu estado fisico,

emocional, psicologico e social ird, em muito, determinar as suas reagdes perante a doenca,

31 .
Que para os doentes parece comandar as suas vidas.
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tendo presente ndo o modo como perceciona a doenga (e o seu impacto nas diferentes niveis),
mas também as suas representacdes sobre a saude (Sa & Oliveira, 2011).

Conforme as carateristicas da doenga reumatica, assim podemos definir um tipo de dor. No
caso, de a doenga ser de origem degenerativa (e.g., osteoartrose) pode considerar-se a dor
como uma dor musculoesquelética (Jakobsson & Hallberg, 2002; 1996; Magni et al., 1993)
que, de acordo com as taxionomias de enfermagem, ¢ definida pela CIPE™ como “a sensagdo
de dor com origem nos musculos e articulagdes (...) habitualmente referida como profunda,
maciga, que se exacerba com o movimento mantendo-se nos periodos de repouso”.

Na dor tipo inflamatoério (e.g., artrite reumatdide e espondilite anquilosante) designa-se a dor
como artritica (Jakobsson & Hallberg, 2002). ICN (2006, p. 61) define-a como uma “sensagao
de dor com origem inflamatdria das articulagdes em que esta sensagdo ¢ habitualmente
referida como uma dor flutuante, latejante durante a atividade ou durante periodos de
repouso”.

A literatura menciona que a dor crénica causada por estas doengas tem graves consequéncias
quer a nivel pessoal, quer a nivel familiar, psicoldégico e mesmo a nivel socioprofissional,
influenciando fortemente a qualidade de vida do individuo (Anderson, 2001; Brown et al.,
2002); Las, 2002; Lefebre & Keefe, 2002; Sharpe et al., 2001)), e estd associada
essencialmente a determinados factores como o género, idade, estado civil. De acordo com o
género a dor tem maior prevaléncia nas mulheres do que nos homens (Lucas & Monjardino,
2010). Num estudo realizado por Rabiais, Nogueira e Falcdo - Observatorio Nacional de
Saude do Instituto Nacional de Satde Dr. Ricardo Jorge em 2003, com o objectivo de avaliar
o impacto da dor na populagdo portuguesa, verificou a grande prevaléncia de patologia
reumatica como causa de dor e em especial nas mulheres. Outro dado importante a realgar
neste estudo € que todas as idades sofrem com este problema, havendo, no entanto, um risco
1,3 vezes superior nos individuos com idades compreendidas entre os 55 e os 74 anos, com
maior incidéncia na populacdo do sexo feminino. O mesmo estudo revelou que a sua
prevaléncia € inferior nos homens e nos jovens, sendo que a percentagem de individuos com
dor nos ossos e articulagdes foi maior nas mulheres (54,6%) com idade entre os 65 ¢ 74
(60,8%) e com menor grau de escolaridade. Os casados apresentam maior prevaléncia da dor
que os nao casados.

A dor e o sofrimento nas pessoas com doenga reumatica podem considerar-se sobreponiveis

ou, muitas vezes, concomitantes apesar de terem concegdes distintas (Quartilho, 2001). Ha
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que valorizar o sofrimento causado pela dor, em especial a dor crénica, pois pode agravar
consideravelmente o estado fisioldégico do doente ja de si alterado pela doenca (Couvreur,
2001). Neste sentido, Couvreur (2001) alude ao conceito de “dor total” que envolve as
componentes fisica, afetiva, social e espiritual, admitindo que o doente ¢ aprisionado num
circulo vicioso, onde a dor influéncia e ¢ influenciada por todas as componentes. A dor
corresponde a um fendmeno complexo, como uma expressao genuina do sofrimento humano,
em que os fatores psicologicos, sociais e culturais assumem uma importancia fundamental, no

que respeita a sua mediacao e percecao.

2.3. Entre a dor e o sofrimento...

E dificil definir uma fronteira entre a dor e o sofrimento, em que a dor é sempre sentida como
uma realidade incontestavel, quer por aqueles que sofrem quer por aqueles que se esforgcam
para aliviar esse sofrimento (Schwob, 1994). A dor e o sofrimento, como dois conceitos
centrais neste estudo, pelo que merecem particular atengao.

A dor e o sofrimento estando muito associados, nao sdo sinéonimos (Bayes, 2001; Sapeta,
2011). O sofrimento depende da vivéncia da dor pela propria pessoa, compreendendo varias
dimensdes e muitas causas, das quais a dor € s6 uma delas. Nem todo o sofrimento ¢ causado
por dor, mas na nossa sociedade, e na perspetiva médica é descrito como a linguagem da dor
(Bayes, 2001).

Segundo Gonzalez (1996); Gonzalez e Ordonez (2003), na experiéncia da dor existem dois
componentes, um de ordem sensorial e outro afetivo emocional. O primeiro, sensorial, detecta
as carateristicas do estimulo nociceptivo e permite saber a sua localizacdo, intensidade e
modificagdo temporal. E o elemento basico da sensagdo dolorosa®. O outro, de ordem
afetivo-emocional®®, apresenta-se com um caracter desagradavel e, tem também um
componente morfofuncional especifico no Sistema Nervoso Central, determinando as
alteragcdes de comportamento que podem levar a uma série de modificagdo motoras, posturais
ou de habitos, orientados para aliviar ou diminuir a dor. Em determinadas circunstancias da
lugar a reagdes depressivas, de ansiedade, de medo e isolamento (Gonzalez, 1996; Gonzalez

& Ordonez, 2003; Quartilho, 2001).

32 designando-se algognosia, que é algo do conhecimento.
33 designando-se de algotimia, como algo da alma e da vida.
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Habitualmente, o sofrimento existencial esta relacionado com a presenca de sintomas que o
doente ndo consegue controlar, como sejam a perda de autonomia, a crescente dependéncia de
outros, a presenca de sintomas intensos, a alteracdo da imagem corporal, as perdas sucessivas
de papéis sociais e de estatuto, de regalias econdmicas, das relagdes interpessoais, da
expectativa e planos futuros, da perda da dignidade e de sentido na vida (e.g., Cassell, 1986;
Sapeta, 2011). Chapman e Gevrin (1999) definiram o sofrimento como um complexo estado
afetivo, cognitivo e negativo, caracterizado pela sensagdo experimentada pela pessoa ao se
encontrar ameagada na sua integridade, pelo sentimento de impoténcia para fazer frente a uma
ameaga dolorosa e pelo esgotamento dos seus recursos pessoais € psicossociais que a
permitem enfrentar. Mas, o sofrimento, estd também habitualmente associado a um
sentimento de perda (Sebastido, 1995), como a perda de satde, sendo a doenca a sua causa
mais comum (Gameiro, 2002). No caso da pessoa com doenga reumadtica o sofrimento estd
entre outras causas, associado a dor, a perda de saude, a incapacidade fisica, e a modificagdo
da imagem corporal, mas, também, ao isolamento e ao abandono, ao stress, a ansiedade, ao
desgosto e até mesmo a depressao (Teixeira, 2002).

Para Khan e Steevs (1996), sofrimento ¢, como a dor, uma dimensao subjetiva e irrepetivel,
pelo que o seu significado é sempre Unico e pessoal. Cassell (1986) enunciou o sofrimento
como um fenémeno muito abrangente, um estado de mal-estar induzido pela ameaca da perda
de integridade ou desintegracdo da pessoa, independentemente da sua causa. Pode advir de
um estado de desconforto severo, provocado por uma ameaga atual, ou percebida como
iminente, a integridade ou a continuidade da existéncia da pessoa como um todo (Cassell,
1999), e que altera a capacidade de relacio com o mundo" (Gameiro, 1999, p.36). Numa
perspetiva semelhante Mclntyre (1995, p. 26) considera o sofrimento como "um estado de
desconforto associado a uma ameaga a integridade da sua pessoa como ser biopsicossocial,
envolvendo a construcdo de significados pessoais acompanhados de uma forte carga afetiva e
que sdo passiveis de modificar esse sofrimento".

A“International Association for the Study of Pain - IASP alude o sofrimento como uma
resposta negativa induzida pela dor, medo, ansiedade, stress, perda de objetos afetivos e
outros estados psicoldgicos. Por sua vez, Travelbee (1971) define-o como um sentimento de
desprazer que varia de um simples e transitorio desconforto mental, fisico e espiritual, até a

angustia extrema. O sofrimento envolve angustia, dor ou aflicdo (fisica emocional, espiritual),
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e abarca todas as dimensdes humanas, sendo entendido como um fendémeno que abrange a
totalidade do ser (e.g. Wright, 2005).

No ambito das taxonomias em enfermagem, o sofrimento é definida pela CIPE® como uma
"emog¢do com as carateristicas especificas: sentimentos prolongados de grande pena
associados a martirio ¢ a necessidade de tolerar condigoes devastadoras, isto €, sintomas
fisicos cronicos como a dor, desconforto ou lesdo, stress psicologico cronico (ICN, 2006, p.
88).

Pela extensao das perdas, da dor e a realidade do sofrimento ser Gnica e pessoal, ¢ necessario
explorar e conhecer as suas dimensdes em cada doente (Neto, 2006).

Segundo Béfékadu (1993) o sofrimento pode classificar-se em quatro dominios:

O sofrimento no corpo (como causa fisica, no corpo que somos) - a dor induz debilidade
fisica e psiquica, impedindo a pessoa de manter um trabalho produtivo, uma vida familiar
equilibrada e interagdes sociais satisfatorias (e.g. Chapman & Gevrin, 1999). A dor coloca o
eu em conflito com o corpo — entre o0 que se quer € o que se tem - constituindo uma ameaca a
destrui¢do do eu na corporalidade e dando origem ao sofrimento (Renaud, 1995);

O sofrimento na unidade e coeréncia do Eu (como causa psicoldgica) - ¢ o dominio onde todo
o sofrimento se materializa, qualquer que seja a sua origem, pela perda, pela ameaga a
unicidade da pessoa (angustia, tristeza e ansiedade) e pelos esforgos para encontrar sentido e
capacidade de atribuir significa¢des ao préprio sofrimento (Béfékadu, 1993; Gameiro, 1999);
O sofrimento nas relagées interpessoais (como fonte sociocultural) - o eu relacional ¢ uma
fonte importante de gratificagdo mas também de sofrimento, ¢ na relagdo com os outros que a
pessoa recebe reconhecimento, confianga, amizade e amor mas, também, a rejeicdo, o
afastamento e a traicdo (Gameiro, 1999). Nalguns casos, com a evolu¢do da doenca ou com o
seu agravamento, a pessoa perde os seus papéis familiares e sociais, e sente-se um peso,
vivendo uma situacdo de dependéncia;

O sofrimento na vontade (como causa e existencial) tem como principal causa a discrepancia
entre a realidade da doencga e o futuro idealizado, que pode constituir uma ameaga ao sentido
da vida. A pessoa pode fazer uma avaliacdo negativa da sua situagdo atual, o que induz
sentimentos de culpa, remorsos e vergonha, de pouca sorte e desesperanca, o que pode
conduzir a perda de vontade em investir em si propria (Gameiro, 1999) e, até mesmo, de

viver.
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Também Barbosa (2006) refere existirem quatro dimensdes que podem causar sofrimento
(fisica, psicoldgica, espiritual e relacional) e designe-as como: o sofrimento fisico é centrado
"nas suas dimensdes de dor e controlo sintomatico, resultante de doenga ou tratamentos, mas
também na perda de energia e limitagdes funcionais" (Barbosa, 2006, p. 401). Este tipo de
sofrimento advém da dor associado a doenga ou a causas que limitam a capacidade de relagio;
O sofrimento psicologico ¢ caracterizado por sentimentos associados a perdas ou ameacas a
propria pessoa, sendo subdividido em sofrimento mental e sofrimento emocional; O
sofrimento mental ocorre essencialmente devido a um défice na memoria e concentracao ou a
dificuldade em resolver determinados problemas resultantes das perdas, enquanto o
sofrimento emocional integra uma area de variabilidade de humor, insonia, desmotivagao,
desejo da morte, e eventual ideacdo suicida; o sofrimento relacional engloba duas grandes
dimensodes, a dimensdo familiar e a dimensao social. A primeira compreende "as disfuncdes
na comunicagdo doente e familia, a auto culpabilizagdo pela dependéncia, as preocupagdes
exacerbadas com o futuro e problemas de ordem intima e sexual" (Barbosa, 2006, p. 401). A
dimensao social inclui os conflitos entre a pessoa ¢ a sua familia, e com os profissionais de
saude, os problemas econdmicos ou laborais, ¢ o baixo apoio social € comunitario. Qualquer
perda ou separagdo de relagdes, papéis ou estatutos sociais podem gerar sofrimento
(Guimaraes, 1999). Por sua vez, a alteragdo do seu papel pode levar a pessoa a vivenciar um
sentimento de inutilidade ou inadaptagdo no novo papel familiar e o sofrimento espiritual, diz
essencialmente respeito ao sentido da vida. Verifica-se quando a vida parece ndo fazer
sentido, especialmente devido a falta de saude, a sentimentos de ndo realizagdo, e quando a
desarmonia, deriva, em particular de um conflito existencial (Barbosa, 2006).

O sofrimento decorrente de dor cronica, associada a uma doenca reumatica, pode ser
devastador se o doente ndo for ajudado pela familia, amigos e profissionais de saude, a
mobilizar os seus recursos internos para enfrentar a situagdo e aceitd-lo, adaptando-se e (re)
encontrando um sentido para o sofrimento, para a doenca e, para a sua vida. Neste sentido, €
importante que os profissionais de saide tenham uma atitude de compreensao, sensibilidade e

diversas formas de ajudar no acompanhamento dos doentes.

2.4. A dor na pessoa com doenca reumatica: alguns resultados da evidéncia empirica.

Os estudos sobre a dor na pessoa com doenca reumadtica apresentam diferentes perspetivas.

Estes evidenciam a experiéncia de viver com dor (Maly & Krupa, 2007; Tsai et al., 2008),
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vivéncia da dor (Gudmannsdottir & Halldorsdotottir, 2009), as crengas e emogoes
relacionados com a dor (Allcock, Elkan & Williams, 2007), as representagdes da dor
(Pimentel, 2005), a dor e qualidade de vida (Jakobsson & Hallberg, 2002; Jakobsson,
Hallberg & Westergren, 2007).

O estudo de Maly e Krupa (2007) foi realizado com o objectivo de compreender como ¢ viver
com dor relacionado com a doenga reumatica. Os dados foram recolhidos por entrevista em
profundidade a trés sujeitos de ambos os sexos (duas mulheres ¢ um homem) com idades
compreendidas entre os 62 ¢ 87 anos, com o diagndstico de osteoartrite do joelho. Dois dos
sujeitos eram casados e um era viuvo e todos reformados. Identificaram-se cinco temas
principais: a) a dor ¢ problema central todos os dias das suas vidas; b) aumenta a limitagdo da
mobilidade e afeta a auto estima; c) concorre para a partilha de experiéncias; d) permite
avaliar a propria saide e e) permite a gestdo da dor cronica. Os sujeitos sublinham que a
saude ¢ fragil que a dor afeta o corpo e, que a preservagdo da mobilidade ¢ indispensavel para
a manutencao da independéncia e da auto estima (Maly & Krupa, 2007).

Tsai et al., (2008), com o objetivo de compreender as experiéncias da dor, a confianga no
controlo da dor e as estratégias de coping utilizadas em idosos com osteoartrite (numa cultura
asiatica). Realizaram um estudo com 205 sujeitos que frequentavam consultas externas de
varias instituigdes recolhendo os dados através de questiondrios que incluiram diferentes
escalas: The Brief Inventory Chinese - (BPI-C; Wang ef al., 1996); The Pain Control Belief
Scales (PCBS) (Tsai et al., 2008) e o Modified Version of the Pain Coping Strategy Scale
(PCSS) (Tsai et al., 2008). A maioria dos participantes (70%) referiu que a intensidade da dor
¢ severa, apesar de tomarem terap€utica Os scores de satisfacdo com a situagdo de vida
avaliados como tendéncia para a depressdo, intensidade da dor; interferéncia da dor, crengas
de controlo da dor, a frequéncia do uso de farmacos e as diferentes estratégias de coping sao
significativas para todos os sujeitos independentemente da intensidade da dor (de fraca
intensidade, de moderada intensidade e de intensidade severa).

O estudo fenomenologico realizado por Gudmannsdottir e Halldorsdotottir, (2009), centrou-se
na compreensdo da experiéncia de viver com dor cronica, em 12 idosos de ambos os sexos
(sete homens e cinco mulheres) que residiam em lar, com idades compreendidas entre os 74 e
97 anos (M= 86 anos) (em que a causa da dor sdo devido a doenga reumatica (artrite, artrose),
lombalgias, insuficiéncia vascular, doenca de Parkinson e dor abdominal). Os resultados

obtidos revelaram que para os sujeitos ¢ muito importante haver compreensao da sua situagao,
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por parte dos familiares e dos profissionais de saude, destacando-se trés temas: a) relevancia a
dor e ao sofrimento; b) desafio de viver com dor cronica e c¢) fonte de for¢a e esperanca.
Quanto a relevancia da dor e do sofrimento, os sujeitos referem sofrer muito com as diferentes
perdas e traumas (perda de independéncia, da saude, da casa, abandono na velhice € medo de
morrer). Revelam sentimentos negativos de amargura, raiva, tristeza, infelicidade, apreensao
mas também sentimentos positivos, como paz e reconciliacdo. O tema “desafio de viver com
dor cronica” evidencia que as suas reagdes a dor sdo multifacetadas, com varias formas de
resposta: 1) compromissos na qualidade de gestdo da dor - alguns falam da dor como
incuravel e a inevitabilidade da idade tendo uma atitude passiva ou indiferente (alguns
escondem o seu desconforto aos médicos e enfermeiros); 2) silenciando a dor — porque 0s
outros ndo acreditarem no que dizem, a falta de confianca, medo ou alteragdo de autoimagem;
distanciamento dos profissionais de satde, referindo que as enfermeiros e médicos interferem
pouco na gestdo da dor, limitando-se a administragdo de terapéutica. O terceiro tema ¢
evidenciado como “fonte de for¢a e esperanga” os sujeitos salientam que o que lhes d4 animo
e vontade de viver sdo os telefonemas e visitas dos familiares.

Allcock et al., (2007), efetuaram um estudo qualitativo, utilizando um focus group para
analisar as emocdes ¢ percecdes em individuos com dor crénica, as expectativas nos médicos,
e as prioridades dos doentes face a vida. Participarem 18 doentes (nove homens e nove
mulheres) com diagnésticos de dor cronica (prevaléncia de lombalgia) com idades
compreendidas entre os 27 e 76 anos. O primeiro dos temas encontrados coloca énfase "na
crenga acerca da dor", onde emergem os seguintes aspetos: a causa da dor (que para os
doentes ¢ fundamental ser confirmada); a descrenca médica na dor sem um diagndstico
adequado e a terap€utica analgésica ¢ sentida como uma forma de alivio. Como "resposta
emocional a dor," os participantes reagem com depressdo e pessimismo. Alguns referem que
a dor também causa alteracdo do sono, irritagdo, choro, medo, frustra¢do e perda de controlo.
Quanto ao tema, "expectativas no médico e na instituicdo que frequentam", 0s sujeitos
referem que gostariam muito de um tratamento para a dor que contribuisse para sentirem
maior motiva¢do. No que concerne as "prioridade no alivio da dor”, todos os sujeitos
referiram ser fundamental ter menos dores, ser capaz de fazer mais coisas todos os dias,
dormir melhor, entender as causas da mesma, sentir menos ansiedade, menor frustracdo e

depressao, ter maior controlo sobre a vida e maior apoio da familia e amigos. Todos
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evidenciaram a extrema importancia de se sentirem legitimados pelo diagndstico que causa a
dor. Os sujeitos consideram que a dor, ndo € apenas fisica mas também emocional e social.
No estudo qualitativo realizado por Pimentel (2005), a autora estudou as representagdes da
dor em 15 sujeitos com artrite reumatoide. Os dados foram recolhidos através de entrevistas
individuais e tratados por de andlise de contetido, tendo emergido quatro categorias: a) o
sujeito e a doenga; b) a doenga como ameaca ao eu; c) desafio diario e d) limitagdes do corpo.
A primeira categoria designada de "o sujeito e a doenga," os participantes desejam, antes de
mais ser ouvidos (na sua histéria da doenga pessoal). Apesar das diferengas individuais, cada
sujeito ¢ um todo, com alteragdes do ponto de vista fisico, mas sobretudo emocional,
evidenciando muita ansiedade, tensdo. Salientam ainda o facto da ndo aceitacdo da doenca
deixa-os muito revoltados. A categoria "a doen¢a como ameaga ao eu" relaciona-se com o
medo (de ndo poder andar, ficar com incapacidade, nao poder viver), medo da morte, medo a
perda de identidade, a ameaca ao corpo e a alma, o que consubstancia uma atitude de negagao
face a doenca. O "desafio diario" é percepcionado como uma luta para superar as limitagdes
que a doenca impde. As “limitagcoes do corpo”, devido as alteragdes articulares levam a
dificuldade em mobilizar-se ¢ a perda de liberdade de movimentos.

O estudo de Jakobsson, Hallberg e Westergren, (2007) teve como objetivo compreender a
qualidade de vida em idosos com dor. Neste estudo quantitativo participaram 532 sujeitos
com idades compreendidas entre os 75 e os 102 anos com uma média de idades de 88 anos, de
ambos 0s sexos que viviam nas suas casas. A maioria dos sujeitos, 56%, tem dor de origem
reumatica (osteoartrose 34%; artrite reumatoide 6%, outras doencas reumaticas 14%), os
restantes apresentam dor essencialmente de origem circulatoria. Dos principais resultados
verifica-se que a dor interfere significativamente na marcha (60%), no sono (23%), causa
fadiga (33%) e depressao (16%).

O estudo realizado por Jakobsson e Hallberg, (2002) consistiu na revisdo da literatura de
dezassete estudos quantitativos®®, em doentes com diagnostico de artrite reumatéide, quer
osteoartrose. Concluiram que a dor ¢ o problema central e 0 mais comum dos doentes, e que
se vai agravando com a idade e duragdo da doenca. A dor, a limitacdo funcional e a idade,

diminuem a qualidade de vida, e suscitam sentimentos negativos.

34 .. . . . . ,. . ..
Sete desses estudos os sujeitos tinham o diagndstico de artrite reumatodide, seis estudos os sujeitos com osteoartrose e
quatro estudos os sujeitos apresentavam artrite reumatoide e osteoartrose.
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CAPITULO 3 - O CORPO

E o corpo que frequentemente nos identifica, que nos liga ao exterior e aos outros, é através
dele que nos apresentamos (Oliveira, 2001). E um elemento essencial no processo de
construgio da identidade pessoal®, e ¢ através dele que se interage com os outros e com o
mundo que nos rodeia. O corpo ¢ a forma de existirmos, de comunicarmos, de sermos
observados, ¢ também parte dos nossos pensamentos, emogdes, preocupagdes €
comportamentos (Lawler, 1997). O corpo, fazendo parte da identidade do ser humano ¢, ha
muito, alvo de cuidados e preocupacdes, em especial relacionadas com a doenga cronica
(Corbin, 2003).

A situagdo de doenga manifesta-se através do corpo, de forma mais ou menos explicita, mais
ou menos visivel, mas sempre sentida, vivida e sofrida pelo proprio. Quando se adoece ¢ a
dimensdo corporal propriamente dita que ¢ predominantemente afetada, pelo que nessas
ocasides a pessoa passa a ‘ter um corpo’. No caso das pessoas com doenga reumatica, estas
referem que tém dores, alteragdes no movimento, um corpo que estd fragil, cansado, (...) que
esta doente. A nivel fisico podem ocorrer alteragdes visiveis (como o edema e a deformagao
articular) ou invisiveis, que s3o tdo ou mais dificeis de gerir que as primeiras (dor e
sofrimento) e pode até haver perda do dominio sobre o corpo (por exemplo, devido a
limitagdo na marcha e a dor). Torna-se importante ndo s6 compreender a relagdo que a pessoa
com doenga estabelece com o seu proprio corpo, mas igualmente os significados que lhe
atribui e, a forma como vive. A vasta literatura sobre o estudo do corpo refere que a nogao de
saude e de doenca, estd diretamente ligada ao corpo, ligada a pessoa, na sua globalidade
(Corbin, 2003; Fox, 2012; Le Breton, 2004).

O corpo, no seu sentido mais amplo, envolve ndo s6 o corpo mas também a mente e o espirito
e, quando a doenca teima em permanecer, ela invade todas estas dimensdes. Entdo, nao ¢

apenas o corpo que esta doente, mas sim o ‘self”’ que estd doente.

3 Existe uma interligacdo entre o corpo, o self e a identidade, mas embora ndo existam de modo independente, também nédo
sdo processo iguais. O self ndo ¢ inato, mas ¢ consciente e, desenvolve-se devido ao processo de socializagdo da propria
pessoa, através da participacdo e comunicagdo no relacionamento com os outros. A nogio de self ¢ a de que este ¢ social e
partilhado, e que tem a capacidade de se sentir a si proprio como um todo, enquanto o corpo ndo tem essa capacidade (Mead,
1962). Para Mead (1962) existe diferenga entre o self'e do corpo, embora a experiéncia do corpo também possa pertencer ao
self. O desenvolvimento do self acontece na medida em que cada um desempenha varios papéis e age de acordo com o
significado que as coisas tem para a pessoa, apresentando comportamentos mais adequados ao momento (Goffman, 1993;
Kelly & Field, 1996)
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As concegdes de corpo para cada um nos relaciona-se com a forma como esse corpo ¢ visto,
na sociedade e com os significados e valores que lhe sdo atribuidos. A visdo que temos do
nosso corpo, a forma como nos sentimos e nos relacionamos com ele, tem sido alvo de
mudancas graduais que acompanham a historia do Homem.

Iniciamos este capitulo descrevendo, o entendimento das diferentes concegdes sobre o corpo
que se foram construindo, requer uma caminhada ainda que breve, pela historia pela forma
como foi pensado e sentido, em especial no ambito da enfermagem. Descrevemos a

compreensao do conceito do corpo (corpo doente, expressivo e vivido) e da imagem corporal

3.1.  Perspetiva historica do corpo

O conceito de 'corpo' tem sofrido mudancas ao longo do tempo, estando associado,
essencialmente, com a propria evolu¢do humana. Os diferentes significados que lhe tém sido
atribuidos influenciaram, direta ou indiretamente, o modo como atualmente lidamos com o
nosso corpo e a relagdo que estabelecemos connosco e com os outros. Neste sentido, ele tem
sido moldado pela sociedade e influenciado pela histéria e pela cultura (Lawler, 1997).

Nas sociedades primitivas, o ser humano concebia-se como elemento ou parte integrante da
Natureza, estabelecendo uma relagdo reciproca e dinamica com o meio envolvente. O corpo
era visto como um todo e ndo havia a necessidade de o dividir nos seus diferentes
componentes, porque a ideia que prevalecia era a de totalidade, englobada num espago ou
universo mais amplo. Nessa época, prevalecia a ideia de que o Homem e a Natureza se
influenciavam mutuamente, de tal forma que era na Natureza que se procuravam solucdes
para os problemas fisicos e psicologicos.

Na Grécia Antiga®®, o pensamento cultural vigente exercia grande valoriza¢io sobre o corpo
humano pelas suas potencialidades, pela sua beleza, estética e pelas suas formas, sendo visto
também como elemento de glorificagdo (Tucherman, 2004). O corpo era objeto de admiracao

e representava a saude e a beleza associada a um corpo saudavel e bem constituido.

36 Nesta época, desenvolveram-se os conhecimentos sobre anatomia humana, sendo a partir desses conhecimentos que se
iniciou a libertagdo das influéncias magico-religiosas da medicina e dos processos miticos que guiavam as praticas sobre o
corpo, adquirindo-se um conhecimento mais objetivo deste baseado nas observagdes racionais sobre o mesmo (Reis, 1998).
As ideias de Hipocrates retomaram as das sociedades primitivas de globalidade do Homem e da relagéo de equilibrio com a
Natureza, associando os quatro humores corporais (sangue, bilis negra, bilis amarela e linfa) aos quatro elementos da terra
(fogo, ar, terra e agua), marcando assim uma ligagdo entre a pessoa e o meio ambiente, ndo reduzindo a visdo do ser humano
a0 seu corpo.

46



Cap. 3 — O Corpo

Também nessa altura, os fildsofos gregos comegaram a interessar-se mais pelas questdes do
corpo, criando e desenvolvendo concegdes, ideologias e teorias, tendo algumas delas
prevalecido até aos dias de hoje.

Platdo pensava o homem numa distingdo entre ‘corpo exterior’ e ‘alma interior’ (Oliveira,
2001), que apenas se uniam durante a existéncia humana. Para ele o corpo funcionava como
instrumento para a manifestagdo da alma cuja libertagdo ocorria apds a morte. A visdo de
Platao foi a que mais predominou no pensamento Ocidental em periodos subsequentes.
Aristoteles®” por sua vez, considerava que o corpo ndo ¢ meramente um mecanismo para a
libertagdo da alma, mas sim a totalidade preenchida com as proprias vivéncias. Elendo
abandonou por completo o dualismo corpo/alma, mas enuncia as conceg¢des de unicidade
entre estes dois componentes, “visto 0 corpo ser uma Unica substancia dotada de sentido, e
que tem o seu fim e o seu centro de gravidade em si mesmo compreendendo-se a partir de si e
da sua fun¢do” (Oliveira, 2001, p. 28).

Com o cristianismo aparece uma nova conce¢ao do corpo. O corpo deixa de estar associado a
expressdo da beleza e a estética e passa a ser considerado fonte de pecado e, como algo
proibido e constantemente reprimido. H4& como que uma anulagdo da individualidade
corporal, mas por outro, ¢ glorificado quando este sofre, simbolizando o corpo sofredor de
Cristo (Tucherman, 2004).

O cristianismo também dominou na Idade Média, influenciando, as nog¢des e vivéncias do
corpo desta época. Na Idade Média, o corpo serviu como instrumento de consolidagdo das
relacdes sociais relacionado essencialmente com a sociedade feudal, essencialmente agréria
em que era necessario o poder da presenga corporal sobre a vida do quotidiano. O corpo ao
estar relacionado com o terreno € a prisdo da alma, mas simultaneamente o corpo ¢ também
visto como uma carateristica de fé quando associado ao corpo crucificado (Rosario, 2006).

No século XV Descartes, defendia a dicotomia entre o corpo material e os fatores

psicologicos, sendo a alma vista separadamente da materializagdo do corpo. Descartes

37 s (e . . o ¢on s

O ser humano constitui-se como uma matéria singular, diferente de todas as outras coisas, constituido pela ‘sémata’ e
‘physika’. Para este filésofo, o corpo nio é uma limitagdo imposta a libertagdo da alma, ¢ vivo porque tem uma alma, e alma
e corpo formam o ser humano, sendo encaradas como duas realidades que se constituem juntas formando uma unica
estrutura.

47



Maria do Céu Sa

valorizava o intelecto humano, distinguindo-o da matéria que € corpo, que considerava nao
desempenhar qualquer fungdo ao nivel da construgdo do pensamento™®.,

A visdo cartesiana insere o corpo no mundo real, no mundo das coisas, € passa a ser
representado como uma maquina, independente do espirito. A ligagdao e interfuncionamento
entre todas as suas estruturas constituem um equilibrio que, se ndo for mantido, origina a
doenga. Esta perspetiva de corpo abre caminho para a sua utilizagdo como objeto de estudo
em diversas areas da biologia e da medicina, e evidencia os fundamentos até do atual modelo
biomédico, no qual os seres humanos sao simplesmente “compostos por células que originam
os tecidos e, por sua vez os Orgdos e os sistemas” (Oliveira, 2001, p. 30). Esta visao
reducionista, levou a que o corpo fosse entendido como um objeto que facilmente poderia ser
manipulavel pela simples substituicao da ‘peca avariada’ (Augusto, 2004).

Esta nocdo dualista manteve-se durante varios séculos, com grande repercussdo na cultura
Ocidental. Por volta do século XIX surgiram outras perspetivas evidenciando que o mundo
ndo estd nas coisas, mas na consciéncia. Na dimensdo fenomenoldgica e filosofica (Merleau-
Ponty, 1996) salienta o sentido do corpo-pessoa como uma unidade. E esta consciéncia que
faz com que o mundo apareca diante de si, num lugar que lhe ¢ dado pelo corpo em plano
central. “O corpo ¢ o local das experiéncias proprias, o local de ancoragem do ego ¢ da
personalidade”(Sivadon & Fernandez-Zoila, 1988, p.95).

Ja no século XX, e especialmente na década de 80, com o desenvolvimento das ciéncias
sociais e humanas, o corpo ¢ cada vez mais valorizado e passa a ser alvo de muitos estudos e
reflexdes.

A sociedade atual preconiza o fascinio pela imagem, pelo culto do corpo, pela juventude, em
que a beleza se sustenta no corpo fisico e cada vez mais se assiste a exposi¢do publica do
corpo, como evidéncia de felicidade e saude. Nos ultimos anos tem-se assistido também a
uma crescente preocupagdo com o corpo do ponto de vista do bem-estar, da harmonia e do
equilibrio, que se traduz pelo incentivo a pratica de técnicas e atividades que ‘trabalham’ o

corpo para atingir o bem-estar (e.g.,Oliveira, 2001).

¥ A alma seria o lugar do pensamento e esta definia a esséncia do Homem, nio o seu corpo (Oliveira, 2001) dai que
Descartes tenha proposto a expressao ‘cogito, ergo sum’ (Penso, logo existo).
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3.2. O lugar do corpo no cuidar em enfermagem

No século XIX com a evolugdo dos conhecimentos em anatomia, fisiologia e da tecnologia, o
corpo passa a ser reconhecido pela doenga, e consequentemente como um corpo doente, em
que este era visto como objeto esquecendo-se ou dando-se pouca importancia a pessoa. As
preocupacdes com o corpo comecgaram a partir dos meados do século XX, em que este se
impde em termos conceptuais em vdrias disciplinas (Almeida, 1999; Crespo, 1990) e comeca
também a evidenciar a sua relevancia na enfermagem (Madjar, 1997). Esta preocupagao surge
com as alteracdes de significado do cuidar, por sua vez, influenciada pelas concepgdes ético-
religiosas, valores e crengas relacionada com o corpo, enquanto receptor de cuidados (Pinto,
2002).

O interesse pelo corpo e pelos cuidados ao corpo surge com Nightingale (1989) em que a
autora considerava o corpo como uma unidade global influenciado pelo ambiente
subordinando-o as leis da natureza. Esta mesma autora, para além de considerar a unido do
corpo ¢ mente evidencia a interdependéncia da pessoa com o ambiente e as leis da Natureza
que regem o homem, que sofre positiva ou negativamente os efeitos do ambiente e que a
propria doenca € referida como um processo reparador e de cura. Os cuidados proporcionados
ao corpo visavam dar conforto e servem de meio para expressar proximidade e sentimentos
(Veiga, 2007).

Com o desenvolvimento do conhecimento cientifico e das ciéncias sociais entre 1950 e 1980
emergem varias escolas de pensamento na constru¢do do conhecimento disciplinar tornando-
se o corpo também foco do seu interesse (Kérouac, Pepin, Ducharme, Duquette & Major,
1994; Veiga, 2007). Com Henderson e Orem surge a Escola das Necessidades Humana
Basicas (década de 1950-1960). Para Henderson (2004) que defendia o modelo da
independéncia na satisfagdo das necessidades humanas bésicas enfatiza a ndo separagdo do
corpo € mente e a interligagdo das duas dimensdes da pessoa. A autora refere a "unidade da
pessoa salientando que o equilibrio emocional ¢ inseparavel do equilibrio fisiologico"
(Henderson, 2004, p.16). Refere ainda que o corpo ¢ a mente ndo podem ser separados, pois
as emogoes tém um efeito fisico e as mudangas fisicas afetam o estado emocional. Para a
autora a conce¢ao de cuidado de enfermagem ¢ estruturado em catorze necessidades humanas
basicas e faz da pessoa um somatdrio de necessidades cuja satisfagdo tem como objetivo
torna-la independente. Como contemporanea de Henderson, Dorothea Orem (1993) evidencia

no seu modelo de autocuidado a clareza conceptual da relagdo corpo/mente como um avango
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significativo no pensamento dos cuidados de enfermagem, assim como, situar a intervencao
do enfermeiro em qualquer contexto da vida da pessoa e ndo somente no hospital (Orem,
1993).

Com Orlando (1961), surge a Escola da Teoria da Interacdo (na década de 1960-1970),
salientando que a dimensdo do corpo ¢ mais implicita que explicita, verificando-se que a
interven¢do de enfermagem visava garantir o conforto fisico e mental, tanto quanto possivel,
enquanto submetido a algum tipo de tratamento médico (Orlando, 1961, p.7). Para a mesma
autora o corpo ¢ como que um mapa onde a pessoa espelha as suas necessidades e
desconfortos referentes a propria doenga.

Com Calista Roy, surge a Escola dos Resultados (entre 1965-1970), em que estas autoras
concebem a pessoa como um ser biopsicossocial que se adapta e desenvolve num ambiente
em mudancga. A pessoa ¢ considerada um sistema, que através de mecanismos de adaptagao
responde a estimulos do ambiente através de comportamentos que revelam a adaptacido da
propria. Evidéncia ainda o termo holistico para definir a pessoa como um sistema, em que a
totalidade € maior que a soma das partes e refere-se ao corpo como uma dimensao total da
pessoa.

Mais tarde, Martha Rogers (1987), pertencente a Escola do Homem Unitario (década de 1970-
1980), defende que corpo, alma, espirito e as dimensdes bioldgicas, psicoldgicas e sociais,
estdo como que unidas. A nogao de corpo da pessoa nesta teoria do ser humano unitario esta
em interligagdo com o ambiente num processo dindmico e continuo.

Para Watson (1988), como representante da Escola do Cuidar, o corpo parece assumir uma
posi¢do muito discreta e ténue, como que ndo existisse por si mesmo. A compreensdao da
dimensao corpo da pessoa esta como que desvanecida pela alma e espirito afirmando que "em
toda a condicao fisica, existe um reflexo metafisico". (Watson, 1988, p.256). Verificou-se que
as diferentes escolas de pensamento de enfermagem evocam a pessoa e o corpo como duas
dimensdes que coexistem como um todo (Leonard, 1994).

No ambito da enfermagem, os cuidados ao corpo englobam tudo o que seja relevante para o
proteger e manter a saude e o bem-estar, “porque os cuidados ndo representam apenas um
conjunto de respostas a necessidades vitais indispensaveis a sobrevivéncia, mas veiculadas
pelo corpo daqueles que os prestam, exprimem uma forma de relacio com o mundo”
(Colliere, 1989, p.47). As bases teoricas da profissdo, preconizam um cuidado global e

holistico da pessoa, contemplando o seu corpo (independentemente da forma como se
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apresenta), o seu espirito, a sua cultura e a sua historia. O cuidar em enfermagem deve ir além
do corpo fisico, e olhar também o corpo do outro numa perspetiva abrangente como um todo,
associado as necessidades da pessoa num determinado momento da vida permitindo a

satisfacao das mesmas quando a propria pessoa esta impossibilitada de o fazer.

3.3. O corpo doente

Falar do corpo foi e ¢ sempre muito subjetivo, mas ¢ essencialmente pessoal e intimo. Todo o
ser humano necessita de corpo (fisico), visivel para interagir com as outras pessoas, € nesse
sentido, a corporeidade® ¢ um elemento fundamental da existéncia humana porque permite
apresentarmo-nos e relacionarmo-nos com os outros. O corpo fisico/bioldgico é constituido
por um conjunto de 6rgdos que se relacionam entre si, com um funcionamento harmonioso e
uma dinamica propria que procura atingir o bem-estar e equilibrio no ser humano (Fox, 2012).
A abordagem ao corpo do ponto de vista fisico/biologico ¢ inquestionavel, no entanto,
existem alguns riscos que lhe estdo inerentes, pois pode-se cair no erro de reduzir o ser
humano apenas ao seu corpo ¢ a uma dimensdo meramente fisica, esquecendo tudo o que ele é
na sua esséncia (Costa, 1998; Salvado, 2010). Torna-se entdo fundamental que a pessoa seja
observada e pensada de forma global, para além do corpo fisico, tendo em consideragdo todas
as suas dimensdes que se interrelacionam e sdo indissociaveis. E importante referir ainda, que,
a forma como percebemos o mundo através do corpo estd relacionada com a perspetiva
segundo a qual o analisamos (Le Breton, 2004).

A possibilidade de movimento que o nosso corpo nos oferece permite-nos apreender o mundo
sob diferentes perspetivas. Quando uma pessoa esta doente, os seus movimentos corporais
podem estar limitados, a sua visdo do mundo altera-se, e ¢ afetada de uma forma diferente,
porque também a sua perce¢do da realidade ¢ diferente. A transformacdo da realidade que se
apresenta a ‘este corpo’ determina a necessidade de readaptacdo e a atribuicdo de novos
sentidos e novas motivacgdes.

No nosso dia-a-dia vivemos o corpo fisico como uma presenga ausente, ao qual s6 damos
atencdo quando algo ndo estd bem, como por exemplo a presenga de dor, dificuldade em

andar. O corpo perde o seu siléncio quando estd doente, onde a doenga ¢ responséavel pela

39 . Cia s - . . . .
A corporeidade evidéncia a condigdo humana e determina a possibilidade do homem satisfazer um conjunto de
necessidades da sua propria existéncia pelo modo como se situa perante elas (Le Breton, 2008).
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alteracdo da sua estrutura implicando uma desorganizagdo da imagem corporal (Costa, 1998).
Neste sentido, todo o ser humano depende exclusivamente do seu corpo fisico, e essa
dependéncia ¢, de tal forma evidente e interrelacionada que se pode dizer que “somos o corpo
que temos”. De acordo com a literatura, a doenga, quando instalada da-nos a nogao clara e
consciente que temos um corpo contribuindo assim, para novas e continuas revelagdes
pessoais. No caso da dor, que esta sempre presente na doenca reumadtica, esta acentua no
corpo a sensacao dolorosa evidenciando na pessoa sentimentos de ameaga, desmotivagao ou
mesmo de revolta. Quando o corpo sofre um processo de doenga, ele deixa a sua condigao de
presenca esquecida para se tornar o centro de todas as preocupagdes e atengdes de si mesmo e
dos outros*’. Nestas condigdes, a pessoa percebe, sente que ndo é simplesmente um corpo, ela
sente que o seu corpo esta a sofrer e pode vir a deteriorar-se mas, a0 mesmo tempo, ela
perceciona que ndo ¢ apenas o corpo fisico, mas que existe para além desse corpo (Salvado,
2010).

A doenga e o sofrimento produzem altera¢des na relacao do corpo (Corbin, 2003) originando
um sentimento de se estar perante um corpo que ndo se reconhece, que surge como se fosse
um outro corpo que ndo ¢ o seu, um corpo que "se torna quase alheio, como se tivéssemos que
aprender a familiarizar-nos de novo com ele" (Renaud, 2004a, p.34). A percecdo desta
fragilidade, leva a pessoa a sentir-se diminuida, impotente e vulneravel face a dor e ao
sofrimento que a doenga (reumatica) uma vez instalada lhe causa. Para Renaud (2004a), o
corpo doente ¢ um corpo fragil em que a sua integridade fisica e o seu equilibrio homeostatico
estd afetado, perturbando igualmente o eu que habita esse corpo, na sua relagdo com o
ambiente. O corpo doente ¢ também um corpo ferido que "quebra ndo s6 o caracter
harmonioso do seu equilibrio interno, mas também a relagdo que o projeta para (...) o mundo"
(Renaud, 2004a, p.8). O corpo ferido ¢ um corpo que adoece, em que a doenca invade a
consciéncia e diz "sou eu que estou doente e ndo s6 o meu corpo” (Renaud, 2004a, p.8). Neste
sentido, ndo € apenas um corpo que esta doente mas, também, um espirito que vive a angustia

da ameaca da sua existéncia, como um corpo angustiado. O corpo angustiado "ja ndo ¢

40 Quando a doenga se instala, verifica-se uma subordinagdo do corpo a exposicdo de terceiros, em especial dos profissionais
de saude, tornando o espago privado do corpo em espago publico, por vezes violado, quando examinado, tocado e cuidado
por outros, tornando-os assim, mais susceptiveis ¢ vulneraveis (Cardoso, 2006; Costa, 1998). Nestas situa¢des, ¢ na medida
em que temos um corpo podemos ser reduzidos a um objeto sob o olhar do outro e ndo contar para ele como pessoa (Costa,
1998).
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somente o corpo que estd doente, ¢ também o espirito que se diz e se exprime nele. (Renaud,
2004b) como uma componente afetiva e emocional.

Autores, como Bleeker e Mulderij (1992) referem que muitos doentes ficam reféns do seu
proprio corpo. Estes, em especial os que tem diagnostico de doenca reumatica salientam que
“a cabeca quer e decide mas o corpo ndo corresponde”. Quando tal acontece, Morse e
Johnson (1991) designam como um “corpo traidor” e, nesta perspetiva quando o corpo trai a
pessoa, essa traicdo pode ser associada a perda de confianga no corpo, a inseguranga, porque
este, inumeras vezes ¢ em muitas situagcdes a deixou ficar mal (Bleeker & Mulderij, 1992).
Todas as doencas que provocam grandes altera¢des na estrutura fisica do corpo sdo assim
vividas, como por exemplo, nas pessoas que foram submetidas a amputagdes dos membros,
do intestino (colostomias) e, também as doengas reumaticas.

Associado as doengas reumaticas, o proprio corpo doente ¢ um corpo sensitivo com aspetos
relacionados com a propria doenga como a dor, o cansago ¢ alteracdes da mobilidade a nivel
articular. Este pode tornar-se um corpo dependente (Bleeker & Mulderij, 1992), pois é um
corpo que se recusa a fazer o que quer que seja, sendo considerado também como um corpo
irreal.

Na presenga da doenga verifica-se também a quebra da familiaridade com o préprio corpo,
que Bleeker e Mulderij (1992), designa como corpo incompreendido. Todas as pessoas
apresentam momentos referindo por vezes o vulgar “hoje, ndo me sinto bem . Efetivamente,
com a presenca da doenga esta compromete atividades que habitualmente se realizavam sem
qualquer dificuldade: o casaco que se vestia tdo facilmente e inconscientemente passou a nao
poder ser vestido sem depender dos outros desde que aquela articulagdo do braco ficou dificil
de mobilizar e qualquer movimento ¢ acompanhado de dor; sair e ir ter com os amigos ou
familiares ndo tem sido possivel desde que se tem mais dificuldade em andar; dormir
descansadamente tornou-se impossivel desde que surgiram as dores. Na verdade estas
doencas retiram uma certa liberdade, pois obriga a movimentar ou ndo no espaco que as
pessoas passam a organizar com outros significados. As pessoas podem tornar-se prisioneiras
dos seus proprios corpos € tém que viver continuamente com ele (Morse, Bottorff &
Hutchinson, 1994), o que leva na maioria dos casos a um certo grau de desestruturacao do

préprio corpo.
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3.4. Corpo vivido e corpo expressivo

Diversos autores tém referido que o corpo € preenchido com as vivéncias do seu percurso de
vida, ou seja, aquilo que somos e a forma como vivemos o nosso corpo estd relacionado com
0s acontecimentos que 0 mesmo ja experienciou.

Oliveira (2001) da-nos o exemplo de um ‘corpo mutilado’ que foi submetido a uma
amputacdo cirargica de um membro inferior, estes doentes frequentemente passam pelo
fenomeno do ‘membro-fantasma’ que se caracteriza pela vivéncia de sensagdes, como o
movimento ou a dor, numa parte do seu corpo que ja ndo existe, 0 membro amputado.

O ‘membro-fantasma’ reflete a memoria do corpo que o sujeito tinha antes da amputagao.
Nestas situagdes, a consciéncia corpdrea da pessoa continua recetiva as acdes que este
membro exercia e, durante um determinado periodo de tempo nao vai esquecer. Assim, se
compreende que o corpo esteja ligado ao mundo que o sujeito vive através de uma
consciéncia, € que ¢ “preciso considerar o corpo-proprio, o corpo fenomenal ndo como objeto
em si mas como a maneira de um sujeito estar presente no mundo e o apreender e sentir de
modo pessoal” (Oliveira, 2001, p. 32). Neste sentido, o sujeito vive com uma presenga
corporal em relagdao ao outro e, sempre com uma consciéncia propria das vivéncias pessoais.
Qualquer alteragdo que afete o corpo ¢ causadora de doenga e ndo corresponde unicamente a
uma alteragio do corpo fisiologico. E extremamente importante que os profissionais de satde
tenham a capacidade de compreender que o ser humano ¢ mais que um corpo objeto, € um
corpo vivido. “O corpo manifesta assim o lugar onde algumas vezes a existéncia pessoal
entrelaca a afetividade, o desejo, o simbolo e a lei e tudo o que nos afeta espiritualmente e se
instala objetivamente” (Oliveira, 2001, p.47). O corpo apresenta inumeras possibilidades de
comunica¢do, € nao podera ser reduzido a linguagem oral, deve antes ser entendido na
multiplicidade de linguagens que permite expressar pelo corpo expressivo. De facto, um meio
de expressdo de intimeras significagdes vividas, transmitidas ndo s6 pela linguagem verbal
mas, também, através de expressoes faciais e outras atitudes ou comportamentos que revelam
sentimentos e emog¢des humanas. O sujeito enquanto corpo expressivo, mantém com o mundo
uma rela¢do que ultrapassa o nivel de objetividade e que se baseia na vivéncia dos afetos, de
dos sentimentos. Nos cuidados de enfermagem pretende-se ajudar o outro a viver as suas
emocdes e sentimentos, integrando as experiéncias no seu processo de crescimento pessoal, o
que implica que grande parte dos cuidados se situa no ambito dessa linguagem expressiva

como forma de manifestacao de vida.
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3.5. A imagem corporal

O conceito de imagem corporal®' tem sido de dificil defini¢do, no entanto, os autores sio
unanimes em considera-lo um conceito complexo e multidimensional. Neste sentido, o seu
estudo ¢ uma area muito complexa, que exige um olhar multidimensional sobre e para o ser
humano, no qual os aspetos fisicos, afetivos cognitivos e sociais devem ser considerados de
forma integrada.

Para Schilder (1999) que foi o grande percursor nesta area define que a imagem corporal ¢
uma representacdo dindmica que a pessoa faz de si mesma, da sua experiéncia em qualquer
momento, em que a conce¢do da imagem corporal ¢ edificada pela inter relagdo do corpo com
o meio ambiente. Para o autor a imagem corporal inclui elementos conscientes e
inconscientes, enfatizando-a como um constructo ndo apenas cognitivo, mas também, como
um reflexo de atitudes e interagdes com os outros. Schilder (1999) demonstrou ainda a
importancia do impacto que a imagem corporal tem na socializagdo com os outros, na forma
como nos sentimos ou ndo atraentes, na forma de vestir, como nos relacionamos com os que
nos sao proximos. Este autor refere que a medida que as pessoas sao confrontadas com novos
estimulos e relagdes no seu corpo, a importancia de determinada zonas muda, tal como os
significados, tamanho e intensidade de outras areas do corpo (e.g. na pessoa com doenca
reumadtica as articulagdes, os musculos, as maos...) que considera serem importantes
influéncias na imagem corporal. Na verdade, Schilder (1999) abre caminho para maioria de
estudos relacionado com a experiéncia corporal, nomeadamente a importincia da percecao
das formas corporais, da preocupagdo com a aparéncia fisica, a importancia da cultura na
constru¢do da imagem corporal. Refere ainda, que, esta assume uma pertinéncia central nao
sO para as situacoes didrias e habituais da vida (enfatizando o papel mediador do corpo desde
a escolha da roupa que vestimos até a capacidade de empatizar com as emogdes dos outros),

mas também nas situacoes de doencga.

4 Foi Paul Schilder, psiquiatra e neurologista, que estudou e se interessou pela variedade de fenomenos relacionados com o
corpo e que na sua obra Imagem do Corpo em 1999 (original de 1935, "The Image and Apperance of Human Body")
evidencia a multifacetada abordagem da imagem corporal, analisando o seu conceito ndo s6 na dimenséo fisica mas também
na dimenso psicologica e socioldgica.

As pesquisas sobre a imagem corporal tiveram inicio no seculo XX, em que o neurologista Henry Head em 1911, ficou
conhecido por ter utilizado o termo "esquema corporal", em que o autor menciona que a construgdo do esquema corporal
seria uma necessidade basica para todas as pessoas especialmente para se movimentarem e localizarem-se no espago
adequadamente. Mais tarde, em 1926 foi responsavel pela teoria acerca das percecdes sobre o corpo € como estas sdo
integradas e unificadas (Fisher, 1990).
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Cash e Pruzinsky (1990; 2004) referem que o constructo de imagem corporal ndo deve ser
vista como uma sé entidade, mas como um conceito multidimensional nos quais contribuem
diferentes significados tedricos e empiricos. Cash, (1985) divide o estudo da imagem corporal
em duas perspetivas, uma que diz respeito ao corpo como objeto social (imagem exterior) e,
outra interior que diz respeito & dimensdo subjetiva, estudos esses associados a imagem
corporal. A imagem corporal tem sido aceite como a representagdo interna que se tem da
nossa aparéncia, como a perce¢ao unica que temos do nosso corpo (Garner e Garfinkel, 1981;
1997).

A imagem corporal, ¢ segundo Krueger (1990), definida num contexto ndo s6 de
desenvolvimento mas também psicodindmico, sendo como representagdes mentais do proprio
corpo, tendo em consideracdo que estas representacdes ndo se limitam apenas a imagens
visuais, mas encerram um conjunto de experiéncias vividas. O mesmo autor refere ainda a
importancia do sentido do “eu” que é composto pela experiéncia corporal pessoal, imagem
propria e imagem corporal, em que esta sintese do eu corporal e psicologico fornece uma
continuidade ao longo do tempo, espaco e estado. A imagem corporal encontra-se em
intersecdo com os sentimentos que cada um possui acerca de si proprio, de tal forma que a
forma “como percebemos os nossos corpos revela significativamente, a maneira como nos
percebemos a nds proprios” (Cash & Pruzinsky, 1990, p.340).

Freedman (1990) considera que o ‘“eu somdtico” ¢ uma dimensdo fundamental do
autoconceito, afirmando que existe uma correlagdo positiva entre satisfacdo corporal e
autoestima. Também Vaz Serra (1988) refere-se a autoestima e a autoimagem como sendo
dois constructos que estruturam o autoconceito em que o autor destaca como “a percecao de
um individuo tem de si proprio nas mais variadas facetas, sejam elas de natureza social,
emocional, fisica (...) (Vaz Serra, 1988, p 85). No seu estudo, constata que as pessoas com
auto conceito positivo tendem a desenvolver expectativas positivas sendo importante devido a
funcdo mediadora das mesmas no que diz respeito a acdo facilitadora ou inibidora do
comportamento do individuo (Vaz Serra, Antunes & Firmino, 1986).

Cash e Pruzinsky (1990) referem também que os estudos tém evidenciado que a experiéncia
corporal compreende aspetos como a perce¢do e a atitude relativamente a aparéncia, as
formas e limites corporais, sua posicdo no espacgo, aspetos relacionados com o género,
referindo que cada uma destas dimensdes pode ser considerada isoladamente ou concomitante

num ou em mais niveis. E, afirmam ainda que, a experiéncia pessoal do corpo ndo esta apenas
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confinado ao dominio da aparéncia/estética, mas também inclui experiéncias de sensagoes,
funcdes e aptiddes corporais, assim como na saude e na doenga. Neste sentido, Maycock
(1988, p.117) descreve a associagao da alteracdo da imagem do corpo e doenga reumatica
como "disturbance of the body image is a necessary accompaniment of any disease which is
apparent to the suffer because the disturbance which he observes is the symptom of which he
complains".

Estudos realizados acerca da imagem corporal em pessoas com doencas reumaticas indicam
sobretudo preocupacdes comuns que dizem respeito a aparéncia fisica (Monaghan, Sharpe e
Denton, 2006).As pessoas que vivem com estas doengas, a dor € o processo inflamatério estao
muito associados a alteracao fisica do corpo (Escalante, Haas & del Ricon, 2005) e também a
depressdo, a baixa autoestima, a percecdo negativa da imagem corporal (Ben-Tovim &
Walker, 1995; Vamos, White & Caughey, 1990).

Maycock (1988) refere ainda que nas pessoas com diagnostico recentemente de doenga
reumatica, ndo sdo visiveis as alteracdes/deformagdes do corpo, no entanto, outras causas
como a dor, fadiga e limitacdo articular podem levar a alteracdo da imagem corporal. Para
Boyington, DeVellis, Shreffler, Schoster e Callahan (2008, p.64), "rheumatic diseases (...) and
pain and inflammation are often associated with deformity and body disfigurement. Body
disfigurement has been linked to negative body image perception”, que consequentemente
compromete a imagem corporal, associado a emogoes que sdo o meio pelo qual o corpo se

expressa.
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CAPITULO 4 — A SAUDE

Iniciamos este capitulo com a contextualizacao do conceito de saude, que assume relevancia
para as pessoas com doenca cronica. A saude e a doenga tém sofrido diversas alteragdes nas
suas defini¢des e tém sido representadas de diferentes maneiras ao longo da Humanidade
(Anderson, 1988; Barondess, 1979; Pais Ribeiro, 1998), pelo que, consideramos importante,
compreender a importancia e o significado dos conceitos a eles associados, em especial nas
pessoas com doenca cronica.

A satde tem sido um fator decisivo no desenvolvimento humano e, é um dominio
fundamental na vida das pessoas ao longo de todo o ciclo de vida. E muito variavel a
importancia que as diferentes sociedades atribuem ao conceito de saude. Para uns, saude ¢ o
principal aspeto que os preocupa, € provavelmente a situagcdo daqueles que tém uma doencga e
tém que confrontar no seu quotidiano com limitagdes a ela inerentes. Para outros, a satde
pode ndo ser a principal preocupagdo de momento (é o caso de grupos normalmente saudaveis
como os jovens, por exemplo). Globalmente a sociedade tende a considerar a saide como

algo central da vida.

4.1. Contextualizacdo do conceito de saude

A saude ¢ um valor inestimavel e universal que sempre preocupou o Homem e, que este
sempre assumiu como um direito humano fundamental e um recurso ao alcance de todos.
"Satde" ¢ uma palavra habitualmente referida no quotidiano, em diferentes situacdes e
contextos, sem que lhe seja atribuido um sentido inequivoco, com iniimeras significagdes e de
dificil defini¢cdo. Este conceito tem vindo a sofrer modificagdes tendo-se constituido como
objeto de investigacdo, a partir da segunda metade do século XX. Sendo atualmente um
conceito especifico e independente do conceito de doenga (Pais Ribeiro, 1998; 2005), este
advém das alteragdes politicas e econdmicas apos a Segunda Guerra Mundial, que fizerem
emergir conceitos de direitos humanos, igualdade social e desenvolvimento economico (Pais
Ribeiro, 1998; 2005). E, neste ambito que historicamente se toma como referéncia o primeiro
conceito de saude da Organizagdo Mundial de Satde (OMS), em 1948, em que a saude ¢é
definida como um estado de bem-estar fisico, mental, e social e ndo apenas a auséncia de
doenca ou de incapacidade. Esta defini¢do, elogiada pelas inovagdes que apresentou,

principalmente no que diz respeito a multidimensionalidade (fisica, mental e social), foi
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igualmente criticada pela inatingibilidade do total bem-estar. Este conceito evidéncia uma
rutura com o modelo biomédico considerando que a satde é o estado “normal” das pessoas
que lhes permite capacidades para fazerem as suas atividades de vida diaria, ndo sendo apenas
auséncia de doenga. Assim, exprime-se ao nivel do bem-estar ¢ da funcionalidade,
englobando aspetos fisico, mental e social que se encontram num continuum de
interdependéncia ao longo da vida, na medida em que preconiza respostas adaptativas para
exigéncias internas e/ou externas. E, também definida pela perce¢io que o individuo tem
sobre si proprio e, por isso reflete valores, crencas e conhecimentos (Pais Ribeiro, 2005).
Envolve ainda a energia disponivel para realizar determinadas tarefas com sucesso,
mostrando-se diminuida quando essa energia ¢ insuficiente para responder as exigéncias do
quotidiano de forma equilibrada e harmoniosa (Pais Ribeiro, 1998; 2005; Reis, 1992). Assim,
¢ pressuposto que o individuo com saude tenha a capacidade para viver em equilibrio em todo
o ciclo de vida e em interagdo com o ambiente.

Com a crescente necessidade de aprimorar o conceito de Saude, em 1986, a Organizagao
Mundial de Satde expandiu-o e tornou-o mais objetivo definindo-o como a extensdo em que
o individuo ou grupo €, por um lado, capaz de realizar a suas aspiragdes e satisfazer as suas
necessidades e, por outro lado, de modificar ou lidar com o meio que o envolve. Neste
contexto, a saude é descrita de uma forma positiva, na qual emergem as carateristicas que sao
essenciais para que ela exista, ao contrario do que tradicionalmente se dizia que esta era a
auséncia de doenca. A multidimensionalidade referida remete-nos para uma visdo holistica da
pessoa que se constitui como um todo bioldgico, psicologico e social, constituindo esse todo
mais do que a soma das partes.

A saude ¢, assim encarada como um recurso fundamental para responder ao quotidiano com
equilibrio e bem-estar e consequentemente, qualidade de vida. Nao encara o sujeito isolado,
mas, sim integrado numa sociedade de quem também depende para além de si proprio. Com o
fim de operacionalizar este conceito, desenvolveram-se indicadores mais mensuraveis, dos
quais se destacam os indicadores de funcionalidade fisica, realizagdo de atividades didrias e
percecdo geral de satde. Neste sentido, a perce¢do da saude ¢ uma condigdo essencial a vida
humana, ¢ pertenga universal de todas as sociedades e culturas (Pais Ribeiro, 1998; 2005).
Vérios sdo os autores que tém efetuado pesquisas exaustivas sobre a evolugdo do conceito da
saude (Silva, Pais-Ribeiro, Cardoso & Ramos, 2003) e defendem que a saude ¢ encarada

como uma realidade dindmica que diz respeito ao bem-estar global das pessoas e na qual estao
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implicadas as dimensdes fisioldgica, psicologica e relacional, assim como, as dimensoes
sociais e culturais. Segundo Quartilho (2001) a satde pode ser definida como um equilibrio
funcional, mais ou menos estavel, de cada ser vivo num meio ambiente que, geralmente se faz
acompanhar de fatores desfavoraveis, em que tanto a saude como a doenga se inscrevem num
meio familiar e social que compreende o suporte social de que o individuo dispde. Para
Domingues (2002) existem determinadas dimensdes que oferecem a saude diferentes
perspetivas. A pessoa pode sentir-se de forma positiva face a satde, evidenciando:auséncia de
mal-estar; adequado estado de conforto; sensagdo de confianca e seguranca (concegao
psicossocial); auséncia de doenga; ndo sentir do corpo (siléncio dos 6rgaos); ndo pensar na
saude a ndo ser quando nos encontramos doentes; ser vivida como experiéncia de que se tem
clara consciéncia, da sensacdo de bem-estar funcional (perspectiva funcional e fisiologica);
como a manutencao de equilibrio adaptativo da vida das pessoas.

De acordo, como estas premissas, torna-se evidente que o conceito de saude tem em
consideragdo o ser humano como um todo, dindmico e complexo, ndo s6 com aspetos
fisiologicos, mas também psicoldgicos, sociologicos, espirituais e intelectuais (Domingues,
2002). Deve pois, considerar-se sempre o individuo inserido no meio, influenciando e sendo
influenciado, numa dindmica reciproca, em que a saude ¢ um ponto instdvel, que tem
necessidade de restabelecimento constante em fungdo de novos desafios intrinsecos ¢
extrinsecos ao ser humano, para que este atinga um estado de bem-estar. Em si, a saude ¢ uma
variavel independente de outras varidveis dependentes, como por exemplo, a idade, o género,
profissdo, entre outras, sofrendo influéncia direta de variaveis dependentes, como por
exemplo, a experiéncia de vida, da percecdo de bem-estar, a doenga, a dor.

Viarios estudos, na sua maioria estudos qualitativos foram realizados no sentido de investigar
o significado de satde na perspetiva da pessoa com doenca crénica. O estudo de Neil (2005)
teve como objetivo compreender o significado de satide de mulheres que viviam com uma
doenca cronica (em sete mulheres com idades compreendidas entre os 44 e ao 78 anos). Para
elas a doenca permitiu adquirir novas formas de viver, dando énfase ao prazer que
encontraram em pequenas coisas (ser capaz de realizar atividade de autocuidado), ser positivo
(ter uma atitude positiva) e, ter auto controlo (ter controlo sobre a doenga). O estudo de Perry
e Woods (1995) com o objetivo de compreender o conceito “ser saudavel” (em dez mulheres
com idades compreendidas entre os 70 e 91 anos), definiu saude como desfrutar a vida com

alegria e felicidade, emergindo trés temas: energia (ser capaz de fazer o que se quer);
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independéncia (ser capaz de tomar conta das suas necessidades pessoais e nao depender dos
outros) e, otimismo (ser positivo). Maddox (1999) estudou o significado de saude em
mulheres com idades iguais ou superior a 55 anos. Para elas ¢ importante a aceitacao do self, a
boa disposicao e alegria, a flexibilidade perante as coisas e, estar centrado nos outros.
Wondolowski e Davis (1991) também estudaram o significado de satide em homens e
mulheres (com idades entre os 80 e os 100 anos) emergindo os conceitos de satisfacdo (ajudar
os outros); cumprir (manter a energia) e, prazer/desejo (ter em atencao aspetos do passado e
liga-los ao presente). Kaufman (1996) no seu estudo analisou as dimensdes da saude em
sujeitos afroamericanos homens e mulheres com idades compreendidas entre 67 € 91 anos. Os
sujeitos definiram saude relacionada com atividade (levantar e sair, exercicio € manter a
independéncia) e atitude (ser positivo e nao desistir). A satde € assim, considerada um

processo dindmico, pessoal, social e, um meio para atingir o bem-estar e a felicidade.

4.2. Entre a saude e o bem-estar

Subjacente ao conceito de satde, e como se referiu anteriormente, surge a ideia de bem-estar,
eliminando a concecdo de que esta se refere apenas a uma componente fisica e biologica.
Desta forma, a percecdo de bem-estar, que € essencial para que o individuo se sinta com
saude, pode ser influenciada pela situacao de saude ou doencga e pela experiéncia de vida. Isto
significa, segundo Illich (1997), que o bem-estar resulta da adaptag¢do do individuo a evolugao
do seu estado de saude, definido pelas circunstincias existentes, na sua historia de vida
particular. A dualidade bem-estar/mal-estar ¢ uma percec¢ao intra e interpessoal que varia em
fun¢do de como cada um se sente doente ou nao, intimamente ligada a cada momento da vida,
histéria individual ou de grupo (Illich, 1997; Pais Ribeiro, 1998; 2005).

Nesta linha de pensamento, Bowling (1994) explica que a no¢do de bem-estar nao significa
apenas a auséncia de doenga, podendo englobar outras dimensdes, tais como a satisfacdo e a
gratificacdo em relacao a saude, afetividade, sociabilidade, profissao, cultura e economia.

Na opinido de Carcel (2000), bem-estar ¢ um conceito subjetivo, uma sensagdo dificil de
definir, surgindo, por vezes, em oposi¢do, ao mal-estar. A descricdo desta sensacdo ¢
influenciada por vérios fatores, entre eles a comunidade e o meio onde estao inseridos. Isto ¢
de tal forma relevante, que, por vezes, face a situagcdes semelhantes estabelecem-se processos

diferentes, de individuo para individuo e a mesma pessoa € capaz de agir de forma diferente
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de acordo com o momento e, situagdo produzindo-se, assim, conceitos de bem-estar
interpessoal e intrapessoal.

Os seres humanos tendem a ambicionar a sensacao de bem-estar global, ou pelo menos, o seu
mais alto nivel. Logenecker (1990), descreve a ideia de bem-estar de alto nivel como o
funcionamento integrado visando a aquisicdo de um potencial individual para manter o
equilibrio relativamente ao proprio, a familia e a comunidade, bem como a integragdo do
corpo e espirito no processo dinamico de funcionamento. Na opinido deste autor o bem-estar
baseia-se numa filosofia da natureza das pessoas, em que estas crescem e se desenvolvem em
todas as esferas do seu ser, tornando-se capazes de fazerem escolhas face aos desafios que
lhes sdo propostos.

Neste sentido, Colliere (1999) evidéncia a importancia do conceito de satide e acrescenta
também o bem-estar, explicando que sdao conceitos dindmicos e multidimensionais e
preconiza que sem esse conhecimento nao € possivel perceber a representagdo ou impacto que

os cuidados de enfermagem podem ter.

4.3. Entre saude e doenca

Ao longo dos tempos, o homem tem procurado compreender a saude, a doenga e as suas
causas. Quer o conceito de saude quer de doenga, diferenciam marcos historicos, pondo em
evidéncia crengas e valores especificos e proprios de cada época (Backes et al., 2009).
Inicialmente estes conceitos eram baseados no paradigma biomédico™ em que toda a doenga
tem uma causa fisica. As discussdes mais recentes questionam o modelo biomédico e
concebem a saude e a doenca como processos psicobiologicos e socioculturais. Nesta
abordagem a doenga ndo € vista como um processo apenas bioldgico, mas também como o
resultado do contexto cultural da experiéncia subjetiva do sofrimento (Backes et al., 2008).

Com o aparecimento do paradigma holistico, no qual se reconhece uma harmonia entre o
corpo, a mente e o espirito e onde hd uma compreensao do funcionamento da pessoa como um

todo (Oliveira, 2001), a doenca ¢ tida como o resultado do desequilibrio entre as dimensoes

42 . . - . .
Este paradigma, que tem origem no pensamento metodologico de Descartes, o0 homem ¢ encarado enquanto um conjunto
de sistemas e fungdes, sendo considerado como a soma das partes
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corpo/mente/espirito e a saude € reestabelecida quando ¢ reencontrado o equilibrio entre elas
(Aragjo, 2004).

Esteban, Mateo, Izquierdo e Munera (1995) consideram a doenca como uma alteracdo do
estado de satde, como um um estado de desequilibrio, em que estdo diminuidas ou
deterioradas as dimensdes bio-psico-social e cultural, assim como o seu inter-relacionamento.
Gameiro (1999, p.53) realgca que a “doenca constitui uma situacdo considerada pela pessoa
como uma limitagdo € uma ameaga, perante a qual os seus recursos e processos habituais de
resolu¢ao siao avaliados como nao totalmente satisfatorios". A relacdo entre a saude ¢ a
doenca ¢ tdo antiga quanto a existéncia humana, pelo que se tem vindo a desenvolver
pesquisas nas ultimas décadas pela importancia que assume. A saude e a doenga ndo sdo
conceitos opostos, a doenga ¢ claramente um termo mais marcado e definido no nosso
pensamento do que a saude e, com frequéncia, s6 consideramos dar-lhe importancia quando
estamos perante o aparecimento ou a presenga da doenca, o que vai influenciar a perce¢do que
a pessoa tem da mesma (Pais Ribeiro, 1998).

Estudos longitudinais indicam que a perce¢ao que as pessoas tem da sua doenca reumatica vai
mudando com o tempo e que influencia a sua adaptacdo (Sharpe, Sensky & Allard, 2001),
devido essencialmente as suas carateristicas e sintomas. Murphy, Dickens, Creed e Bernstein
(1999) e Scharloo ef al., (1998) tem demonstrado haver entre doentes com artrite reumatoide

associac¢do entre a perce¢do da doenga e os seus efeitos negativos.

4.4. A saude e a doenca nas pessoas com doenca cronica: alguns resultados empiricos

Uma revisdo da literatura que efectuamos de forma a compreender como os sujeitos com
doenca crdnica perpcionavam a sua saude e a doenga, contribuiram para a explicacao destes
conceitos. Como resultados observamos um conjunto de estudos que descrevemos a seguir.
Estes evidenciam as percecdes da satde (Fryback, 1993), os comportamentos de saude (Hwu
et al., 2001), os significados da saude (Emami et al., 2000; McWilliam, Stewart, Brown,
Dessai & Coderre, 1996; Neil, 2005; Shearer et al., 2009), sentimentos de estar saudavel
(Lindsey, 1996), a experiéncia de satide (Lyyra & Heikkinen 2006) e a experiéncia de viver
com doenga cronica (Moch, 1989).

O estudo realizado por Fryback (1993) ¢ um estudo qualitativo descritivo, que visa explorar o

fendbmeno da satde nas pessoas que vivem com uma doenga cronica, particularmente a
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percecdo da saude (e como os sujeitos aplicavam esta defini¢do a sua propria situacao). Este
estudo realizado com dez sujeitos de ambos os sexos (cinco mulheres e cinco homens) entre
0s 26 e 76 anos com diagnostico de cancro e de Sindrome de Imunodeficiéncia Virus-Sida, o
autor identificou trés dominios evidenciada pelos sujeitos: o fisico; o espiritual € o emocional.
Para os sujeitos o dominio fisico engloba atividades de promog¢do da satide e a gestdo do
stress. Referem também sentimentos de bem-estar, de energia, capacidade para trabalhar e
auséncia de dor. A relagao de parceria com o médico parece igualmente um aspeto importante
para a saude dos participantes. Para Fryback (1993) esta parceria caracteriza-se por confianga,
conhecimento e implicagdo dos participantes nas tomadas de decisdo relativas aos tratamentos
e a medicacdo, assim como, desejarem que o médico os escute e aprenda com eles. O dominio
espiritual foi caracterizado por trés conceitos: a conflanga numa forga superior, o
reconhecimento da mortalidade e a atualizacdo de si. A confianga numa forga superior,
traduz-se essencialmente nas crengas espirituais e na pratica religiosa. O reconhecimento da
mortalidade leva as pessoas a modificar a sua atitude face a vida e face a morte. Os
participantes afirmam também que apreciam a vida e a natureza e gostam de viver o momento
presente, pois, permite estar em vantagem com a saude. Reconhecer a morte como fazendo
parte da vida ¢é igualmente essencial a satide. O reconhecimento da mortalidade e atualizacao
de si exprime-se pelo amor e autoestima (Fryback, 1993). Relativamente ao dominio
emocional os sujeitos consideram que € importante ter esperanca, especialmente no futuro e
no tratamento. Consideram que o amor dado e recebido aos outros (familiares e amigos),
assim como a manutenc¢do das relacdes ¢ fundamental e a primeira prioridade depois da
doenca. Fryback (1993) sublinha que para os participantes a esperanga constitui uma parte
essencial da sua satde.

Um estudo realizado por Hwu e colaboradores, em 2001, cujo objetivo era compreender os
componentes da saide de oito sujeitos de cultura chinesa que viviam com uma ou mais
doencgas cronicas (artrite, cancro, acidente vascular cerebral, hipertensdo, diabetes, doenca
pulmonar obstrutiva crénica, doenga de figado, doencga cardiaca). Para os sujeitos deste estudo
os comportamentos face a salide aparecem como um constructo multidimensional que
compreende trés dimensdes: a dimensdo fisica; a dimensdo psicossocial e a dimensdo
espiritual. Para cada uma destas dimensdes os indicadores sao idénticos. Os comportamentos
de satde fisicos consistem em fazer dieta, fazer exercicio fisico, autogestao da saude, evitar

riscos conhecidos para a saude, ter periodos de sono, de repouso e de relaxamento e utilizar o
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sistema de satde. Os componentes de satide psicossociais visam manter e desenvolver
relacdes interpessoais e, manter pensamentos e atitudes positivas. Os comportamentos
espirituais dizem respeito essencialmente em comprometer-se com uma religido ou a agir
segundo uma forga interior o que lhes proporciona uma paz interior. Mais tarde, em 2002 os
mesmos autores (Hwu et al., 2002), realizaram dois estudos com o propdsito de desenvolver
uma escala para avaliar o conceito de saude para pessoas de cultura chinesa que viviam com
uma ou mais doencgas cronicas e para testar as propriedades psicométricas da referida escala.
No seu primeiro estudo a escala foi aplicada a uma populagdo de 80 sujeitos voluntarios com
idade média de 60 anos. Foi realizada uma andlise fatorial exploratéria dos itens. A maioria
dos participantes (80%) viviam com mais do que uma doenca crénica pelo menos ha quatro
anos (71%), os restantes tinham uma doenca cronica major ha 10 anos ou mais. No segundo
estudo aplicou-se a escala a uma populacdo de 372 sujeitos e realizou-se uma andlise fatorial
confirmatoria. Os sujeitos tinham uma média de idades de 59 anos e o diagndstico de doenca
em tempo de 7,5 anos e a maioria (74,2%) tinham outras doencgas cronicas ou complicagdes.
Da analise dos instrumentos aplicados nestes dois estudos permitiu obter uma escala tipo
Likert com 5 pontos dos quais se dividem em trés dimensodes - fisica; psicossocial e espiritual
e que compreende 32 itens repartidos por seis fatores principais Assim a dimensdo fisica
engloba os fatores de "independéncia" e "funcionamento fisico"; a dimensdo psicossocial
compreende fatores de "satisfacdo nas interagdes sociais" € o "gosto pela vida" e a dimensdo
espiritual corresponde aos fatores de "serenidade " e "significado" (meaning).

O estudo realizado por McWilliam e colaboradores, em 1996, cujo objetivo foi explorar os
significados que pessoas com doencga cronica (doenga pulmonar obstrutiva cronica, doenca
coronaria, insuficiéncia cardiaca, diabetes, doenc¢a renal, artrite, dor dorso lombar cronica,
cancro do intestino), ddo a experiéncia e promog¢ao de satde, entre uma populacdo de 13
sujeitos com idades compreendidas entre os 68 anos e 86 anos - utilizando o método
fenomenologico. Concluiram que, para estes sujeitos viver a saude significa ser capaz de
cumprir as coisas que desejam fazer. A experiéncia de satide constitui um ato equilibrado
entre a forma consciente do "fazer" com o "querer fazer" e o "poder fazer" e a "necessidade
de fazer". Para promover a saude estes sujeitos fazem referéncia a uma tentativa dinamica e
evolutiva que compreende quatro componentes: enfrentar e lutar, resignar-se; equilibrar os
recursos de forma criativa e aceitar (McWilliam et al., 1996). Os participantes identificaram

também vdarias estratégias para manter a saude, que em parte sdo consideradas os seus
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recursos internos como: ter determinagdo e estar atento a sua atitude, esfor¢ando-se para
atingir os fins; falar; aprender consigo mesmo; vencer uma etapa de cada vez e ter
autocontrolo. Os sujeitos mencionaram varios recursos que emergiram essencialmente da
interpretagdo e da interagdo com o proprio ambiente. Estes recursos correspondem a: criar
uma nova forma de ser e de estar; comparar-se com os outros; utilizar e/ou mobilizar a
reciprocidade social; discutir as ideias; fazer apelo ao modelo parental e ao modelo conjugal
assim como a beleza do ambiente (McWilliam et al., 1996). A particularidade deste estudo
reside na perspetiva de satde ter sido conceptualizada pelas pessoas idosas que vivem com
doenga cronica. Segundo os autores ¢ extremamente importante compreender ndo somente 0s
aspetos relacionados com a saude e com a doenga mas acima de tudo, com a vida.

Mais recentemente, em 2009, Shearer, Fleury e Reed realizaram um estudo qualitativo
descritivo com o objetivo de compreender os significados da satide em 51 mulheres com
idades compreendidas entre os 55 e os 93 anos que viviam com doenca cronica,
principalmente com osteoartrite. Como método de recolha de dados utilizou a entrevista
realizando focus group, os dados foram interpretados e chegaram a trés temas fundamentais:
a) alcangar o seu potencial; b) escutar o seu fluxo de energia e c) participar deliberadamente
nas decisoes relacionadas com a saude. Para os participantes deste estudo o primeiro dos trés
temas coloca énfase na mobilizagdo das suas forcas e nas suas capacidades para dar respostas
aos objetivos de vida. A independéncia parece ser uma condigdo essencial para a realizagao
das suas necessidades. Referem igualmente que devem ser capazes de tomar conta de si mas
também dos outros. Quanto ao segundo tema "escutar o seu fluxo de energia", os sujeitos
sublinham a importancia de respeitar o seu ritmo. Neste sentido, os participantes ajustam as
suas capacidades e as suas atividades em funcdo do seu nivel de energia. Sempre que se
sentiam piores ou com dores intensas eles recorriam a familiares para que estes os pudessem
ajudar na realizagdo das tarefas, para poderem preservar a sua energia. Quanto ao terceiro
tema "participar deliberadamente nas decisdes relacionadas com a satde" os participantes
expressam a tomada de consciéncia e a sua capacidade em participar ativamente na promogao
da sua satde (Shearer et al., 2009).

O estudo fenomenoldgico hermenéutico realizado por Neil (2005), com sete mulheres com
idades compreendidas entre os 44 anos € 78 anos com o diagnostico de esclerose multipla e

artrite reumatoide. Os resultados obtidos revelaram que estas mulheres decidiram mudar
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intencionalmente. Elas desenvolveram quatros novas maneiras de viver: a) encontrar
pequenos prazeres; b) serem positivas; ¢) adquirir controlo de si; d) diferenciacdo de si.
Quanto ao primeiro item designado "encontrar pequenos prazeres", consiste em ter cuidado
consigo e a apreciar certos prazeres, como reencontrar novas pessoas, ter a companhia de
animais, apreciar arte, fazer viagens e realizar novos projetos. O segundo tema "ser positivo"
revela uma filosofia de vida otimista apesar das incertezas e das dificuldades em viver com
uma doenca cronica. O terceiro tema denominado "adquirir controlo de si", descreve as
diferentes atitudes que devem ter para ter controlo sobre a sua vida mobilizando toda a sua
forca interior, como por exemplo, controlar a medicacdo ou afirmar-se perante os
profissionais de saude. Por fim, quanto ao quarto tema a "diferenciagdo de si", que exprime
um sentimento de integridade que vai para além das capacidades fisicas provocadas pela
doenca.

Emami et al., em 2000 utilizando o método fenomenologico descreverem as significagdes de
saude e de doenga e as suas relagdes com as perturbacdes de vida, em adultos e idosos de
ambos os sexos (oito mulheres e sete homens), imigrantes iranianos com idades
compreendidas entre os 55 ¢ os 80 anos que sofrem de uma ou mais doengas cronicas.
Identificaram seis temas que dependiam das suas experiéncias, destacando-se a) a saude como
um fim/objetivo da vida; b) a saude como a continuidade do equilibrio da vida; c) saude como
experiéncia de paz entre o corpo e o espirito; d) a doenca como uma descontinuidade e um
desequilibrio na vida; e) a doenga como uma disfun¢do corporal e f) a doenga como um
processo normal. O primeiro tema corresponde ao facto dos participantes considerarem a
saude como uma dimensdo das mais importantes da vida e como um bem total. A saude
compreende diferentes aspetos e ndo se limita apenas a auséncia de doenca (disease). O
segundo tema aborda a saide como uma continuidade e uma harmonia na vida. Os
participantes sentem-se com saltde pois, todas as dimensdes da sua vida estdo bem. Este
equilibrio e esta harmonia surgem gragas ao bom funcionamento da sua rede social, assim
como todos os fatores psico-emocionais que lhes permitem tranquilizar, tornando-os menos
ansiosos. O terceiro tema descreve a experiéncia da saude capaz de criar a paz entre o corpo €
0 espirito e a pessoa toma consciéncia da influéncia do corpo sobre o espirito e vice-versa. O
quarto tema traduz a doenga (illness) percebida pelos participantes como uma descontinuidade
e uma desarmonia na vida. O quinto tema ilustra a doenca tanto como uma patologia

(disease), neste caso como uma desordem do corpo e como uma dimensdo da doenga (i//ness).
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Por fim, o ultimo tema corresponde a normalizacdo da patologia (disease) representada como
um processo normal da vida associada ao envelhecimento. Este estudo demonstra uma
perspectiva holistica da satde (contrariamente ao modelo biomédico) tendo em consideragao
ndo somente na condigdo fisica (disease), da pessoa mas o seu contexto psicologico social,
social, economico e cultural. A satde significa a harmonia e o equilibrio na vida e a
experiéncia da doenga (illness) representa a desarmonia ¢ o desequilibrio. A doenga fisica
parece ser um dos fatores que podem perturbar a experiéncia da satde, por outras palavras, a
saude parece ser um sentimento de bem-estar que pode estar presente apesar da doenga fisica
(disease) mas pode também ser perturbada mesmo sem doenga fisica (disease).

O estudo fenomenologico de Moch (1990), constitui o primeiro estudo a introduzir o
fendmeno de "saude na doenca" com o objetivo clarificar o conceito de saude na doenca
baseada na descrigdo da experiéncia de 20 mulheres com cancro da mama e com idades entre
os 38 e 60 anos. Para estas mulheres o fenomeno de saide na doenga ¢é caracterizado por: a)
procurar/pesquisar informagdo e fazer escolhas; b) fazer face as mudangas fisicas; c)
enfrentar a perda de controlo ou a uma possivel exacerbag¢do da doenca; d) ter esperanca
relativamente ao prognostico e manter-se otimista face a vida; f) encontrar um sentido na
experiéncia da doenga e g) ajustar-se as novas perspetivas relativamente a sua vida. Neste
estudo Moch (1990) refere que os trés ultimos temas englobam, subtemas que permitem
explicar a experiéncia da "saude na doenga". Para os participantes do estudo o aumento da
riqueza nas suas relagdes significa receber manifestagdes de "caring" dos outros, assim como
sentir-se proximo e recetivo face ao outro. Os sujeitos encontraram um sentido para as suas
vidas, para refletir sobre as suas experiéncias, de forma a dar resposta a questdo "porqué a
mim?" Estas mulheres manifestaram novas perspetivas para a sua vida que se ajustaram ao
todo (fisico e humano), estando atentas aos problemas dos outros e dispensando mais tempo
para elas.

O estudo fenomenologico hermenéutico realizado por Lindsey (1994) explorou o significado
do sentimento de “se sentir com saude na doenga". Este estudo foi realizado com sujeitos
com doenca cronica (esclerose multipla, artrite reumatdide, asma severa, distrofia muscular e
spina bifida) e deficiéncia adquirida (tetraplegia e poliomielite), numa populacdo de seis
mulheres e dois homens com idades compreendidas entre os 24 e 46 anos. A autora
desenvolveu o conceito de "saude na doen¢a", apoiando-se no principio que a saude e a

doenca coexistem. As varias dimensdes que emergiram foram: a) respeitar-se; b) procurar o
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outro e aproximar-se dele; c) criar oportunidades; d) comemorar a vida e €) adquirir um
estado de graga. Para os sujeitos deste estudo quando referem respeitar-se significa gostar de
si, valorizar-se, honrar-se, enaltecer-se e proteger-se. Lindsey (1994) explica que os
participantes dizem que aprenderam a afirmar-se € a sentirem-se habilitados, assim como, a
serem responsaveis a fazer as suas escolhas, relativamente a sua situacdo. A segunda
dimensdo diz respeito a importancia dada as relacdes com os outros € na procura de novas
pessoas, alguém que lhes dé atencdo que estabeleca uma relagdo reciproca, mas
simultanecamente ajudar os outros (mas que segundo a autora estas relacdes devem ser
profundas e auténticas). No que diz respeito a terceira dimensao "criar oportunidades", esta
engloba as habilidades/capacidades que os participantes utilizam para perceber a doenga ou a
sua incapacidade. A autora explica que os participantes consideram-se também como
"pesquisadores" que encontraram um novo sentido e uma nova aprendizagem em cada
experiéncia encontrada. O espirito de aventura, a coragem, a tenacidade, a vontade de correr
riscos, a criatividade, a motivagdo, a curiosidade, sdo as qualidades inerentes a este novo
estado. A quarta dimensao sublinha a necessidade dos participantes "celebrarem a vida", em
que estes mencionam que a sua experiéncia de se sentir com saude acompanha um
ressurgimento da sua energia, assim como, o sentimento de se sentir vivo. Esta paixdo pela
vida é expressa pelo prazer de viver, com alegria e com humor e a autora acrescentou
também, que a esperanca tem um aspeto importante para esta celebragdo da vida. A quinta
dimensdo corresponde a habilidade/capacidade dos participantes de se transcender de si. Eles
descrevem esta experiéncia como um sentimento de expansdo das suas fronteiras fisicas e de
liberdade. Por fim, para os participantes "adquirir um estado de graca" significa a tomada de
consciéncia da sua espiritualidade. Este estado de graga ¢ acompanhado de um sentimento de
unidade, de harmonia, de paz e de tranquilidade.Neste estudo, Lindsey (1994) revela
igualmente que a experiéncia de se sentir com satde apesar da doenga cronica, esta resulta de
um processo essencial chamado percurso de tratamento (healing journey). Os participantes
descrevem o processo em espiral e nao linear, considerando esta evolugdo constante, onde a
doenca crénica parece uma dadiva ou um presente, pois permite transformar os seus
sentimentos de mal-estar num sentimento de bem-estar. Lindsey (1994) utiliza diferentes
termos mencionados pelos participantes para descrever o sentimento de bem-estar como:
coeréncia interna; expansdo; criatividade; equilibrio; flexibilidade; energia; vitalidade;

harmonia. Neste estudo, a autora evidéncia a premissa de que a saide e a doenga coexistem.
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O estudo de Lyyra e Heikkinen (2006), visa compreender a experiéncia de saide em mulheres
com artrite reumatéide. Os sujeitos sdo em numero de 10 e as idades entre os 60 aos 83 anos.
Os resultados evidenciaram cinco dimensdes da experiéncia dos sujeitos que passamos a
enumerar: a) fazer face a vida quotidiana; b) auséncia de inconvenientes; c) liberdade; d)
manter as relagoes sociais e ) bem-estar mental.

A dimensdo fazer face a vida quotidiana, significa ser capaz de funcionar e de manter os
papéis do dia-a-dia. A segunda dimensdo que a autora intitulou ausé€ncia de inconvenientes
refere-se a auséncia de outras doencas ou sintomas, como a dor. Quanto a terceira dimensao
ou "liberdade" os sujeitos consideram importante a autonomia necessaria para se sentir livre e
com saude. Por sua vez, a quarta dimensdo evidencia a importancia de manter as relagdes
sociais, ndo apenas com a familia, mas igualmente, com as outras pessoas. Por fim, a
dimensdao denominada por bem-estar mental, diz respeito a auséncia de sintomas
principalmente depressivos. A experiéncia da saude no estudo de Lyyra e Heikkinen (2006)
consiste em alcangar um equilibrio em que os sujeitos tém um papel ativo.

Contrariamente ao estudo de Lindsey (1994) em que a experiéncia de satide ¢ considerado um
processo de transformacdo centrado em aspetos positivos, o estudo de Lyyra e Heikkinen
(2006) a experiéncia da saude ¢ considerada como um processo de adaptacdo a doenga na qual
a pessoa tenta encontrar um estado de equilibrio de forma a sentir-se com saude.

Quase todos os estudos focaram as experiéncias da doenga cronica, mais do que na
experiéncia da satde e, nesse sentido a maioria dos resultados evidenciam aspetos da doenga
em detrimento da saide.

Um outro estudo também realizado por Paterson (2001) que resultou de uma meta sintese de
292 estudos qualitativos que diziam respeito a experiéncia de adultos que viviam com doenca
cronica e a partir do qual resultou o modelo "The Shifting Perspectives Model of Chronic

Illness"*

Neste modelo, viver com doenga cronica € descrito como um processo de mudanga
continua na qual a perspetiva da doenca cronica modifica-se a medida que a pessoa vai dando
sentido a sua experiéncia (Paterson, 2001). Como a autora explica a doenca crdnica
compreende elementos relacionados com a doenca (i//ness) e a elementos associados a satde

(wellness).

43 . s
O modelo das perspetivas de mudanga na doenga cronica.
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A realidade da experiéncia da doenga bem como o contexto pessoal e social sdo colocadas em
primeiro plano no ponto de vista da pessoa. Paterson (2001) apresenta duas dimensdes no seu
modelo de doenga cronica: uma dimensao diz respeito "doenca em primeiro lugar" e a outra
dimensao "a satde acima de tudo". Estas perspetivas representam as crencgas, as percegoes, as
atitudes, as expectativas do significado de viver com uma doenca cronica. Na perspetiva da
"doenca em primeiro lugar " a experiéncia de viver com doenga crénica € vista como uma
destruicao de si. Caracteriza-se por sentimentos de estar doente, de sofrimento, de perda e de
fardo/peso. As pessoas que adotam esta perspetiva sentem-se absorvidas por esta experiéncia,
negligenciando muitas vezes a necessidade da proximidade das pessoas significativas. Para
Paterson (2001) esta perspetiva de doenga ¢ vista em primeiro lugar como uma preocupagao
da pessoa para preservar sua identidade de "pessoa doente" ou como meio de preservar a sua
energia e os seus recursos. Neste sentido, a pessoa reflete sobre a sua situagdo e sobre a
doenga e, aprende a encontrar sentido para a sua condicao e para a sua vida.

Na segunda perspetiva a “saude acima de tudo”, a doenca ¢é percebida como uma
oportunidade para efetuar uma mudanga significativa na vida e na relagdo com os outros.
Paterson (2001) explica que as pessoas tendem a criar uma harmonia entre a propria
identidade" afeicoando-se a doenga" refletindo-se na relagdo que tem com os outros € nos
acontecimentos da vida. Assim, as pessoas, estabelecem uma distdncia com o seu corpo e
concentram-se nos aspetos emocionais, espirituais e, sociais da vida. Patterson (2001),explica
que a passagem da perspetiva da "doenga em primeiro plano" a “saude acima de tudo"
aparece como resultado da consciéncia gradual que a pessoa vai adquirindo face a sua
situagdo. O modelo da doenga crénica de Patterson (2001) propde uma conceptualizagao
original de saude e de doenga, onde estes conceitos aparecem como dois fendmenos que sao
distintos e opostos mas que coexistem contrariamente ao continuum "saude-doenca".

Os diferentes estudos permitem identificar distintas definicdes de saude e de doenca na
perspectiva dos sujeitos com diversas doencas cronicas, no entanto, o que mais se evidéncia €

que a saude e a doenga coexistem e tem influéncia no autocuidado.
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CAPITULO 5 - O AUTOCUIDADO

Temos vindo a fazer referéncia, que o crescente aumento das doengas reumaticas associado,
por vezes, ao envelhecimento da populagdo tem tido um enorme impacto na saude das pessoas
e das populacdes. As alteracdes impostas pela doenca (perda da capacidade funcional, de
independéncia e de autonomia) comprometem o autocuidado e acrescem necessidades de
cuidados de enfermagem. Consideramos o autocuidado como um recurso para a promogao €
gestdo dos processos de saude e de doenga, conduzindo a comportamentos e a atitudes que a
pessoa utiliza para cuidar da satde e da doenga (Backman & Hentinen, 1999).

Neste capitulo, iniciaremos por descrevemos as componentes do modelo de autocuidado
desenvolvido por Dorothea Orem (1985; 1991, 2001) e também o de Backman e Hentinen
(1999). Este ultimo, como estratégias utilizadas por pessoas idosas e com doenca cronica no
controlo da sua condi¢do, envolvimento ¢ motivagdo para melhorar a sua satide e bem-estar e,
como indicador das necessidades de cuidados. Estes modelos revelando-se pertinentes na

orientacdo do nosso pensamento no desenvolvimento desta investigagao.

5.1. O autocuidado como conceito central

Varias defini¢des de autocuidados tém sido dadas por diversos autores (Orem, 1993; WHO,
1986; Sidani, 2011), embora ndo se verifique uma defini¢do consensual entre os autores
(Wilkinson & Whitehead, 2009), todos s@o unanimes em considera-lo como a capacidade do
individuo de agir, fazer escolhas ou tomar decisdes, sendo influenciado pelo conhecimento,
capacidades, valores, motivagao, tendo como objectivo aspetos relacionados com a saude e a
vida.

Salientamos Sidani (2011) que explica o autocuidado como um processo realizado pelo
proprio de forma independente ou com a ajuda dos profissionais de satde, como resposta as
suas necessidades de modo a promover, manter ou recuperar a satde, dependendo da percecao
e compreensao que esta tem das diferentes mudancas.

A Organizacdo Mundial de Saude WHO (1986) considera o autocuidado como atividades
realizadas pelo individuo, familia ou grupo com a finalidade de preservar e/ou recuperar a
sauide e prevenir a doenca, em que estas atividades dependem dos conhecimento e

competéncias obtidas através da experiéncia da vida e dos profissionais de saude.
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Do ponto de vista do Department of Health (2007), o autocuidado engloba um conjunto de
atividades que capacitam os doentes para lidar com as consequéncias e adversidades da
doenca, (podendo esta ser aguda ou cronica), conseguir gerir as mudangas quer a nivel fisico
emocional e social, o regime terapéutico, o trabalho, a familia e a atividade social.

Também, na pratica de enfermagem, o autocuidado ¢ considerado um diagnostico de
enfermagem, definido pela CIPE™ como "tratar do que é necessario para se manter, manter-se
operacional e lidar com as necessidades individuais basicas e as atividades de vida diarias"
(ICN, 2006, p.46). Esta definicao engloba todas as atividades e acdes realizadas pela propria
pessoa em beneficio da sua saude e bem-estar, e compreendem entre outras: Andar; alimentar-
se; vestir e despir-se; arranjar-se; cuidar da higiene pessoal; lavar-se; auto elevar-se; usar o
sanitario; transferir-se; virar-se; usar a cadeira de rodas; gerir a terapéutica.

Para Orem (1993, 2001) o autocuidado sdo agdes intencionais, aprendidas e realizadas pela
pessoa em seu proprio beneficio, para manter a satide, o bem-estar e vida (Orem, 2001, p.43),
mas podem estar comprometidas por diversos fatores ao longo do ciclo de vida. A autora
publicou, pela primeira vez o seu modelo no livro "Nursing: Concepts of Practice" em 1971.
Este modelo** integra trés teorias de enfermagem que se interrelacionam (Tomey e Alligood,
2004):

A Teoria do Autocuidado baseada nas necessidades da pessoa e na capacidade desta em
conseguir realiza-las e satisfazé-las para manter a vida, a saude e o bem-estar, e /ou combater
ou gerir a doenca e os seus efeitos, de forma responsavel (Orem, 1993). O autocuidado ¢
aprendido através de diversas experiéncias e vivéncias em varios contextos permitindo o
crescimento e tomar decisdes sobre o desenvolvimento pessoal;

A Teoria do Défice de Autocuidado descreve e explica o motivo pelo qual as pessoas podem
ser ajudadas pelos enfermeiros, referida com as limitagdes da ac¢do relacionadas com a saude
ou com os cuidados de satde (Taylor, 2004), pelo que estas limitagdes deixam-na parcial ou
completamente incapazes de cuidar de si proprias. Nesta teoria, Orem identificou cinco
métodos que os enfermeiros podem usar isoladamente ou em combinac¢ao quando cuidam da

pessoa de acordo com as suas necessidades que sdo: agir ou executar (substituindo-a naquilo

4 Neste modelo Orem (1991) baseou-se nos seguintes pressupostos: A pessoa, enquanto cliente de enfermagem, como um
ser Ginico que possui capacidades e aptiddes para poder desenvolver as necessidades de autocuidado; A satide como um
estado que resulta da integridade e do equilibrio dos sistemas bioldgico, social e psicologico; O ambiente que representa um
conjunto de fatores externos que influenciam a decisdo da pessoa para realizar o autocuidado e os cuidados de enfermagem
que visam ajudar as pessoas que por impossibilidade ndo podem ou néo conseguem realizar as suas atividades:
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que ela ndo ¢ capaz de fazer); orientar e encaminhar; dar apoio fisico e/ou psicoldgico; criar e
manter um ambiente que favorega o seu desenvolvimento e ensinar (Orem, 1993; Taylor,
2004).

A Teoria dos Sistemas de Enfermagem descreve e explica as relagdes que se devem manter
entre a pessoa e os enfermeiros de modo a que estes possam dar resposta as suas necessidades.
Orem identificou trés classificagdes para as intervengdes: o sistema totalmente compensatorio,
utilizado quando a pessoa ¢ totalmente incapaz de realizar o autocuidado e a intervengao do
enfermeiro ¢ necessaria para compensar inteiramente essa incapacidade. O sistema
parcialmente compensatoério, verifica-se quando a pessoa realiza algumas agdes de
autocuidado, mas necessita do enfermeiro para satisfazer aquelas que ndo consegue realizar.
O sistema de Apoio-Educacdo, surge quando a pessoa ¢ capaz de executar ou pode aprender a
executar medidas de autocuidado (Orem, 2001; Taylor, 2004). Orem (1993) realca que nestes
trés niveis de resposta (Totalmente Compensatorio, Parcialmente Compensatorio e de Apoio e
Educacdo) se considere nas varias dimensdes da pessoa o respeito pela autonomia e que esta
deve ser transversal (aos trés niveis de resposta de enfermagem).

O autocuidado ¢ segundo a autora representado por conceitos centrais que se interrelacionam
e assumem relevancia neste modelo e para a pratica de enfermagem como o agente de
autocuidado (self care agency) e o comportamento de autocuidado (self care behaviors).

O agente de autocuidado verifica-se quando a pessoa tem capacidade de iniciar e realizar
acoes relacionadas com os cuidados a si mesmo e envolve varios dominios: o cognitivo,
dando énfase ao conhecimento da condi¢cdo de saude e das competéncias e /ou capacidades
necessarias para realizar o autocuidado (e.g capacidade de tomar decisdes); o fisico, que
envolve a habilidade fisica para concluir uma tarefa de autocuidado; o emocional ou
psicossocial, que diz respeito a atitudes, valores desejos, motivacdo e percecdo de
competéncia na realiza¢do do autocuidado e, por tltimo, o comportamental que diz respeito a
competéncias necessarias para realizar determinadas tarefas de autocuidado

Os comportamentos de autocuidado (self care behaviors) determinam a pratica de agdes ou
atividades que a pessoa inicia e realiza por sua propria iniciativa com o interesse ou inten¢ao

de manter a vida, o funcionamento saudavel e o bem-estar (Orem, 2001).
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. . ~ 45 . 46 .
Neste modelo destaca-se ainda conceitos como a agdo ", a capacidade™, a necessidade de

- 4 ot . 4
autocuidado®’, o défice™ e a intervengdo de enfermagem®.

Os dominios que dizem respeito aos comportamentos de autocuidado estao relacionados com
os requisitos de autocuidado, como as condigdes essenciais para atingir os seus objetivos de
vida, e que sdo: os requisitos universais’’ que sdo comuns a todos os seres humanos,
correspondem a agdes que proporcionam as condi¢des internas e externas que favorecem o
desenvolvimento humano; os requisitos de desenvolvimento surgem da necessidade de
adaptacdo a mudangas que aparecem na vida da pessoa ao longo das suas varias fases (e.g.
infancia, adolescéncia, envelhecimento) ou condi¢des que afetam o desenvolvimento (e.g.
maternidade) (Orem, 1993); e os requisitos de autocuidado no desvio de saude relacionados
com o aparecimento de doencas que afetam os mecanismos fisioldgicos e/ou psicologicos, o
que pode comprometer o funcionamento harmonioso e integral da pessoa (e.g. traumatismo
ou doenga). A autora refere ainda que, existem seis categorias de requisitos de autocuidado no
desvio da saude, e que estdo relacionados com: a procura de assisténcia médica; a
consciencializagdo dos efeitos da situacao de doenca; a execucao de medidas prescritas pelo
médico; a consciencializagdo dos efeitos desagradaveis das medidas e modificagdoes de

autocuidado e a aceitag@o do seu novo estado de saude (Petronilho, 2012).

45 A aglo para o autocuidado pode ser vista ndo apenas como uma forma de promover a saiude, mas também como a
preocupacdo relativamente as rotinas da vida didria por parte da pessoa (como reflexo dos estilos individuais e adaptagdes
especificas as necessidades pessoais de vida), as circunstancias atuais e as expectativas relativamente ao futuro. Esta acao
decorre da exigéncia e da capacidade da propria pessoa, dependendo da idade, do estado de saude, da experiéncia, dos
recursos intelectuais, interesses e motivagdes (Orem, 1999; Taylor, 2004).

A capacidade de autocuidado é a competéncia que a pessoa tem para realizar as atividades do autocuidado Todo o ser
humano tem capacidade para dar respostas as exigéncias das suas necessidades de autocuidado e, neste sentido, ¢ considerado
como o agente, como aquele que é capaz de satisfazer e dar resposta aos requisitos de autocuidado. Esta capacidade ¢
influenciada por varios dominios incluindo o cognitivo, fisico e psicossocial, bem como, por aspetos demograficos e
socioculturais (Sidani, 2011).

7 A necessidade de autocuidado, sdo a¢des que permitem satisfazer os requisitos de autocuidado e surge quando existe
comprometimento dos requisitos necessarios para a satisfagdo dessas mesmas necessidades (Orem, 1999; Taylor, 2004).

O défice de autocuidado refere-se a relag@o entre a agdo que a pessoa deveria desenvolver e a capacidade de a realizar, no
sentido de manter a satide, o bem-estar e consequentemente a vida. Este pode ser identificado como total (implica que a
pessoa ¢ incapaz de satisfazer as suas necessidades) e parcial (diz respeito a incapacidade ou limitagdo para satisfazer uma ou
varias necessidades, associadas a falta de continuidade e efetividade na manuten¢do dos cuidados) (Orem, 1999; Taylor,
2004).

A intervencdo de enfermagem, diz respeito a atencdo e a ajuda dada pelo enfermeiro a pessoa como ajuda dependendo das
seu défice (total e/ou parcial) para satisfazer as necessidades de autocuidado, com o objetivo do individuo reassumir o seu
proprio cuidado (Orem, 2001; Taylor, 2004).

% Estdo relacionados com a respiracdo eficaz, ingestdo adequada de agua e alimentos, processos adequados de eliminacéo,
equilibrio entre atividade e descanso, entre soliddo e interagdo social preven¢do de risco para a vida e promogao do
funcionamento e desenvolvimento humano (Taylor, 2004).
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O autocuidado tem sido também operacionalizado como a capacidade percebida para a
realizacdo das a¢des ou comportamentos relacionados com a manutencao da saude e da vida e
que ¢ diretamente influenciada pela percecao individual do agente de autocuidado (Schub,
2012). Neste sentido, varios autores (Backman & Hentinen, 2001; 2007; Orem, 1993; Schubs,
2012) referem uma variedade de fatores que afetam o exercicio do agente como o seu
comportamento de autocuidado. Os fatores que envidenciam sdo os fisicos, os demograficos,
0s cognitivos, os psicoldgicos e os socioculturais.

Os fatores fisicos incluem a capacidade funcional (destreza, a forga, capacidades
psicomotoras) como sendo a capacidade da pessoa para a realizacdo de tarefas que fazem
parte do quotidiano e lhe asseguram a possibilidade de viver so6zinha (Rebelatto & Morelli,
2004). Na perspetiva de Backman e Hentinem (2001), a capacidade funcional ¢ considerada
fundamental para a atividade de autocuidado, pois pode limitar o seu potencial. Nas pessoas
com doenga reumatica, a capacidade funcional pode estar diminuida podendo ser uma das
principais causas que compromete o autocuidado (Backman & Hentinen, 1999; 2001; Baird,
2003; Melanson & Downe-Wamboldt, 2003; Victor, Ross & Axford, 2004). Os fatores
demogrdficos estdo relacionados com as carateristicas pessoais, como a idade, género, etapas
de desenvolvimento, o estado de satude.

Os fatores cognitivos relacionam-se com o conhecimento, a capacidade de aprendizagem e a
resolugdo de problemas. Estes sdo extremamente importante, especialmente o conhecimento
sobre a doenga, pois pode ser potenciador de uma tomada de decisdo face & mesma, ou
permitir a pessoa tomar a iniciativa e a responsabilidade para desenvolver o seu potencial de
saude. Aplicado a pessoa com doenca crénica o processo consiste em reconhecer os
problemas de saude (e.g., sintomas), selecionar ou realizar atividades adequadas para gerir os
problemas e avaliar o sucesso das mesmas para os gerir ou soluciona-los (Orem, 1993).

Numa pesquisa realizada por Victor, Ross, e Axford, (2004) com doentes com artrite, nos
resultados obtidos ¢ realgado que estes possuiam um baixo nivel de informagao sobre a sua
doenca e, que tal condicionou a necessidade de um suporte e aconselhamento sobre a mesma
e, como gerir a dor. Este hiato de informacdo na perspetiva dos doentes recai sobre os
profissionais de satide em termos gerais mas, particularmente, na dificuldade em comunicar
com o médico, sentindo que estes, ndo lhes dao verdadeira informacgao acerca da sua doenga.
Os fatores psicologicos dizem respeito a autoestima, & motivagdo, a confianga, as crengas

acerca da saude, e as respostas emocionais relacionadas com a propria doenca (e.g. ansiedade,
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depressdo, a desmotivagdo), assim como a espetos relacionados com a personalidade
(Backman & Hentinen, 1999; 2001; Kasikci & Alberto, 2007; Riegel, Jaarsma & Stromberg;
2012). Aqui também se incluem fatores como, auto controlo e autoeficacia, assim como,
capacidade de tomar decisdes, a autossuficiéncia capacidade de decidir sobre a sua vida,
capacidade de avaliar a informagao e o encorajamento dos profissionais de satide (Department
of Health, 2007; Orem, 1993; Riegel et al., 2012).

O ambiente fisico e os fatores socio cultural sdo considerados como fatores que tem também
impacto na atividade do autocuidado (Sacco-Peterson & Borell, 2004). O que acontece na
realidade ¢ que estes fatores sdo na maioria das vezes, numerosas barreiras fisicas mas
tambem psicossociais, que contribuem para aumentar as dificuldades da pessoa com
incapacidade/limitagdes fisicas (Hesbeen, 2001), comprometendo a realizagdo do

autocuidado.

Os fatores sociais dizem respeito ao apoio de estruturas e/ou entidades e redes sociais
incluindo a familia, e ao isolamento social (Bower et al., 2013) e ainda os fatores
socioculturais que incluem o nivel socioecondmico, educacao e estilo de vida da pessoa.

Todos estes fatores devem ser considerados como fatores que possibilitam a realizagdo do
autocuidado de forma voluntaria, deliberada e continua, ou podem afetar o seu funcionamento
e desenvolvimento. O autocuidado assume uma importante dimens3o conduzindo a
comportamentos e atitudes que a pessoa tem para cuidar da satde e da doenca (Backman &
Hertinem, 1999). E fundamental compreender os comportamentos relativamente ao
autocuidado com diferentes atitudes para a sua realizagdo, assumidos pelos individuos para
promover, manter ou recuperar a saude (Riegel Jaarmas e Stromberg, 2012) permitindo uma

compreensdo abrangente do fendémeno do autocuidado (Backman & Hentinen,1999).

5.2. A Importancia da Autonomia

Um conceito central ao modelo de Orem (1991) € a autonomia pessoal que embora transversal
em todas as construgdes teodricas, ¢ com a autora que surge a sua valorizagdo e promog¢ao
abrangida nas suas multiplas dimensdes. A dimensdo do problema da doenga reumatica, como
doenga cronica coloca intimeros problemas com implicagdes na autonomia da propria pessoa,

(Cardol, Jong & Ward, 2002). Assim, Orem (1993) considera a autonomia nas varias

dimensdes da pessoa e reforga que o respeito por esta deve ser transversal aos trés niveis de
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resposta de enfermagem (Totalmente Compensatorio, Parcialmente Compensatério e de
Apoio e Educagdo).

A autonomia compreende a capacidade e a liberdade de agir, com base na decisdo (self-
governance). Esta traduz-se na capacidade de tomar decisdes sem restricdes externas ou
imposic¢oes. Da escolha livre e independente deriva ainda a autorrealizagdo (self-realization),
em que o individuo assume, a oportunidade de expressar a sua individualidade, e assim,
atribuir significado a sua existéncia. A autonomia ¢ variavel ao longo do ciclo de vida e
sensivel as alteragdes do ambiente fisico e social, bem como, as restrigdes causadas por
acontecimentos ndo esperados. E, a capacidade da pessoa em fazer escolhas e tomar decisdes
relacionadas com a saude e com os cuidados de saude, que permite assumir a responsabilidade
pela sua vida, englobando contactos sociais e desempenho de papéis, assim como as
atividades de vida diaria que sdo necessarias para um funcionamento independente (Proot,
Crebolder, Abu-Saad & Ter Meulen, 2002). Proot et a/ (2002) dao enfase a trés dimensdes do
conceito de autonomia como: a autodeterminacdo; a independéncia e o autocuidado,
permitindo ter a capacidade de fazer escolhas e tomar decisdes sobre a saude e a propria vida.
Vieira (2004) considera a autonomia também no dominio da capacidade de decisdao definindo-
a como a competéncia do individuo em manter o seu poder de decisdo, mas também como a
aptidao e faculdade de se governar a si proprio. Para este autor a autonomia ¢ vista como
sendo mais importante e mais util que a independéncia, pois € possivel adquiri-la e
restabelecé-la depois de perdida, mesmo que a pessoa continue dependente.

Para Bauchamps e Childress (1989) a autonomia encerra aspectos como a independéncia
(funcional), autoconfianga, autossuficiéncia assim como a capacidade de decidir sobre a sua
vida. A implicagdao dos pressupostos da autonomia na manuten¢do da satde, pressupde um
conceito importado de outras areas para o dominio da saide e, este diz respeito ao
empowerment. Segundo Sousa (2009) este define-se como um processo de aquisi¢do de
conhecimentos e competéncias, que confere a pessoa um acréscimo de poder e controlo,
conduzindo a sua participagdo e tomada de decisdo na area da saude. O empowerment torna-
0s sujeitos ativos no seu processo de saude, admitindo que estes sdo detentores de capacidades
que lhes permitem exercer a sua autonomia.

A interven¢ao do enfermeiro deve basear-se numa logica de parceria com a pessoa, através de
um processo de capacitacdo na tomada de decisdo sobre o seu processo de satde, num

crescendo continuo da autonomia. Este €, de facto, um modelo que vem romper radicalmente
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com o modelo biomédico tradicional e que, para McCarthy & Freedman (2008), assenta em
diversas estratégias potenciadoras, tais como: a parceria de cuidados, a relacdo de ajuda, a
capacitacdo da pessoa, a promocdo da adesdo e a educacdo para a saude. Considerando o
empowerment um processo multidimensional, percebe-se que ndao serd uma capacitagdao
gerada automaticamente na pessoa, mas sim construida pelo proprio com o apoio necessario
por parte do enfermeiro.

O estudo realizado por Cabete (2010), que procurou explorar as diferentes percegdes sobre a
autonomia dos idosos hospitalizados, segundo a perspetiva dos proprios e a dos enfermeiros.
Concluiu que ambos os grupos tém diferentes perspectivas sobre o significado de autonomia.
Os idosos tém uma visdo mais abrangente deste conceito, valorizando o seu poder de decisdao
e a influéncia do ambiente exterior para adquirir autonomia; enquanto os enfermeiros
apresentam uma ideia mais redutora, apesar de considerarem igualmente a importancia da
tomada de decisdo, defendem que é fundamental estar presente a capacidade de execugdo por

parte do doente.

5.3. Perfil de autocuidado

Backman e Hentinen (1999) desenvolveram e aprofundaram um modelo para clarificar a
atitude e ou o comportamento de pessoas, em especial pessoas idosas relativamente ao
autocuidado que viviam no domicilio. Este estudo permitiu construir um modelo explicativo,
que identificava e caracterizava quatro comportamentos daquelas pessoas face ao
autocuidado. Segundo as autoras, os perfis identificados foram: o autocuidado responsavel, o
autocuidado formalmente guiado, o autocuidado independente e o autocuidado de abandono
ou negligente.

O Autocuidado responsavel (Backman & Hentinen, 1999) implica responsabilidade ¢ uma
atitude ativa da pessoa na realizagdo de todas as atividades do quotidiano As atividades
realizadas pela pessoa tem uma intencdo consciente sdo efetuadas baseada numa orientacao
positiva tendo como objetivo uma gestdo adequada da satde e da doenga. As pessoas
evidenciam responsabilidade e capacidade para gerir a sua doenga, ¢ demonstram interesse
para a compreender e a conhecer adequadamente (motivo, sinais e sintomas, complicagdes e,
também as modalidades de tratamento e a terapéutica). Estas, utilizam corretamente quer os
recursos internos quer os externos para a realizacdo do autocuidado, procurando apoio ou

ajuda sempre que necessitam dos profissionais de saude e colaboram com estes de forma
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ativa, emitindo a sua opinido o que os torna parceiros na decisdo dos cuidados. Sdo pessoas
com grande autonomia no que diz respeito as decisdes que tomam e sdo considerados como
agentes ativos. Veem o futuro e a doenca como uma experiéncia positiva da sua condigdo e
como um desafio as suas proprias capacidades. No entanto, devido as carateristicas da doenca,
reconhecem que poderdo necessitar de ajuda, e encaram de forma positiva as boas relagdes
com os familiares e amigos. Esta atitude ¢ acompanhada de motivagdo e esperanca ¢ de um
forte desejo de continuar a viver.

O Autocuidado formalmente orientado ou guiado consite numa atitude de grande passividade,
obediéncia e aceitacdo, face a aspetos relacionados com a satide. A pessoa apresenta uma
postura ndo critica face a doenca, aos profissionais de saide, seguindo criteriosamente as
instrugcdes e rotinas (ndo se preocupam em saber o porqué das coisas, mostram pouco
envolvimento nos acontecimentos da vida e naquilo que as rodeia). As pessoas que adotam
este perfil tém tendéncia para aceitar a doenga tal como ela ¢, verificando-se alguma
resignagdo perante certos factos em consequéncia da doenca e até perante a vida. Verifica-se
também que a medida que a idade avanga tem tendéncia a isolar-se vendo o envelhecimento e
as consequéncias da doenca as causas para a deterioracao da sua condig¢ao fisica, como a
perda da capacidade para realizar as tarefas do dia-a-dia.

O Autocuidado independente permite a pessoa gerir a sua vida de forma independente,
negando ou recusando a sua situagdo de doenga nao querendo pensar no futuro. Adota uma
forma muito especial de cuidar da sua satide e da doenga, apresentando uma atitude muito
determinada (Backman & Hentinen, 1999),0 que perante qualquer problema de saide ndo
recorrem aos profissionais de saude e tentam resolvé-lo baseado na sua experiéncia de vida.
Mesmo quando recorrem a estes, mostram uma atitude séptica face as suas recomendagoes e
aos tratamentos prescritos. Face aos problemas de satide tendem a negligenciar esses mesmos
problemas, e a avaliacdo que fazem da sua condi¢do de saude € positiva sentindo-se sempre
bem.

O Autocuidado Abandono ou de Negligéncia ¢ caracterizado pela incapacidade que a pessoa
apresenta em tomar decisdes. Esta atitude envolve uma atitude negativa face a doencga, ao
envelhecimento e a vida. As pessoas adotam uma atitude desmotivagdo, nao se preocupando
com elas proprias, apresentando sentimentos de tristeza, amargura, e, por vezes, de
indiferenca, como resultado de uma historia de vida marcada pela dor e sofrimento. Sentem

que ninguém se preocupa com elas pelo que se consideram inuteis e, como um fardo para
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todos aqueles que com elas convivem. Muitas destas pessoas, evidenciam quadros de grande
depressao.

Os estudos realizados utilizando este modelo evidenciam que sdo poucas as pessoas com
perfis de autocuidado que correspondem integralmente a um dos quatro perfis tedricos
descritos. Todos estes quatro perfis estdo relacionados e correm o risco de serem
influenciados pela percecdo da condi¢do de saude, associado a doencga e ao declinio da fungdo
fisica associado a mesma (Backman & Hentinen, 2001). No estudo realizado por Backman e
Hentinen em 1999 o autocuidado ndo ¢ apenas uma forma de manter a satide ¢ a doenca,
reflete também estratégias de controlo da doenca como indicador da necessidade de cuidados.
Riegel, Jaarmas e Stromberg (2012), desenvolveram uma teoria de médio alcance com base
na teoria geral do autocuidado aplicada a pessoa com doenca crdnica, procurando
compreender também os comportamentos e processos que esta utiliza para fazer a gestdo da
sua condicao de saude. Esta teoria estabelece trés tipos de comportamentos e atividades que
podem ndo ser necessariamente sequenciais como o:

Self care maintenance sdo comportamentos utilizados pela pessoa para manter o bem-estar,
preservar a salde e manter a estabilidade fisica e emocional. Contudo sdo comportamentos
que requerem uma adaptacdo constante as mudancas imposta pela doenca, que espelham as
orientacdes dos profissionais; Self-care monitoring traduz um processo de rotina, vigilancia
de sinais e sintomas, que as autoras referem como “body listening” e que visa a detecao
precoce de alteragdes que requerem intervencdo adequada. O reconhecimento das mudancas
devido a doenca ¢ potenciado ndo s6 pelo conhecimento mas pela consciencializagdo e
interiorizacdo de possibilidade dessas alteragdes surgirem; Self-care management pressupoe
uma avaliagdo das mudangas, compreencao do significado dessas mudangas e a tomada de
decisdo face a elas. Implica que a pessoa tenha a no¢do do que ¢ eficaz no presente para poder
perspetivar a gestdo da doenga cronica no futuro. Para aquelas autoras, o autocuidado ¢ um
processo de aprendizagem que se espera ser refletido para a pessoa poder gerir € tomar
decisoes face a complexidade da sua situacao de doenga cronica. Estas consideram ainda, que
se os profissionais de saide compreenderem melhor o processo que a pessoa utiliza no
desempenho do autocuidado relacionado com a sua doenca podem identificar com maior
facilidade o seu envolvimento e comportamento face a mesma.

Todos estes fatores devem ser tidos em consideracdo quando se avalia a capacidade e

necessidade de autocuidado e quando se planeia os cuidados de enfermagem. O autocuidado ¢
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o foco e a finalidade dos cuidados de enfermagem essencialmente quando ¢ dirigido a
melhoria do estado de saude. Neste sentido, € considerado um resultado sensivel aos cuidados
de enfermagem (Sidani, 2010) e, como um resultado refere-se a percecao, mas também a acao
e capacidade considerada pela pessoa de realizar ou desenvolver comportamentos de
autocuidado que tem como objetivo a promoc¢ao e a manuten¢do da saude, na gestdo do dia-a-
dia e da terapéutica, assim como as mudangas que ocorrem ou ocorreram na sua vida. Assim,
torna-se importante que os enfermeiros avaliem estes comportamentos para melhor planearem

os cuidados direcionados a promogao do autocuidado.

5.4. Avaliacio do perfil de autocuidado

Tem-se desenvolvido, a nivel internacional (Backman & Hentinen, 1999; 2001; Rasanen et
al., 2007; Zeleznik, 2007) e nacional (Mota, 2011; Rodrigues; 2011; Sequeira, 2011) estudos
para avaliar o perfil de autocuidado. O estudo realizado por Backman e Hentinen em 1999, na
Finlandia, que teve como objetivo desenvolver um modelo explicativo do autocuidado em
contexto domiciliario tendo como principal foco individuos idosos, onde identificaram e
caracterizaram os quatro perfis de autocuidado, ja referidos anteriormente. O instrumento
desenvolvido (questionario/escala) designa-se de SCHDE — Self-Care of Home Dwelling
Elderly.”'Neste estudo as autoras evidenciaram que os fatores que influenciam o perfil de
autocuidados sdo de varia ordem, mas, destacaram os antecedentes pessoais, a personalidade,
as suas experiéncias de satde e envelhecimento como fundamentais.

Mais tarde em 2001, as mesmas autoras realizaram um outro estudo com o objetivo de
compreender outros fatores que influenciavam o autocuidado (também em idosos em contexto
domiciliario) e de que modo a capacidade funcional, a satisfacdo com a vida e a autoestima
estavam relacionados com os perfis de autocuidado identificados no estudo realizado em
1999. Os resultados obtidos evidenciaram que relativamente a capacidade funcional, os
sujeitos que apresentavam independéncia nas atividades de vida didria eram independentes
relativamente ao comportamento face ao autocuidado, enquanto os sujeitos que apresentavam
autocuidado de abandono necessitavam de ajuda na satisfagdo das suas atividades do
quotidiano. A maioria dos sujeitos (idosos) cujos comportamentos para o autocuidado se

enquadrava no formalmente guiados ou responsdveis realizavam as suas atividades apesar de

51 ., .. . . .. .
Escala constituida por quarenta ¢ dois itens, relativos aos perfis de autocuidado onde os participantes tiveram que

responder numa escala de Likert, com cinco respostas possiveis: Discordo totalmente; discordo parcialmente; ndo concordo
nem discordo, concordo parcialmente e concordo totalmente.
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referirem que tinham alguma dificuldade. Relativamente a satisfagdo com a vida os resultados
evidenciaram que os sujeitos que apresentavam comportamentos de abandono no autocuidado
tinham baixa satisfacdo com a vida, € os que mostravam comportamentos formalmente
guiados revelando niveis mais elevados da satisfagdo com a vida.

A relacdo entre a autoestima e os diferentes comportamentos/perfil de autocuidado
evidenciaram que os sujeitos com perfil responsavel, independente e formalmente guiado
apresentavam elevada autoestima. Estes resultados podem ter grande importancia para os
enfermeiros que cuidam de pessoas com limitagdes no autocuidado, na medida em que
permite compreender os comportamentos de autocuidados das mesmas, podendo assim
intervir de forma a maximizar ou manter o seu potencial.

Na sequéncia destes dois estudos, as autoras Rasanen et al., (2007) na Finlandia, e Zeleznik
(2007) na Eslovénia realizaram também estudos com o objetivo de desenvolver um
instrumento para testar aquela teoria e avaliar o perfil de autocuidado e os fatores associados a
individuos idosos.

Os estudos portugueses sobre o perfil de autocuidado foram baseados nos estudos realizados
por Backman e Hentinen (1999; 2001), validando a escala utilizada por Zelznick (2007). Séo
estudos que tém sido realizados em contextos e realidades especificas, por varios
pesquisadores da Escola Superior de Enfermagem do Porto™>. Todos eles tiveram como
objetivo validar a escala Self - Care of Home Dwelling Elderly, para a realidade portuguesa,
em doentes internados num servi¢o de medicina com o objetivo de explorar em que medida o
perfil de autocuidado condiciona a capacidade de desempenho dos clientes e a sua autonomia,
seis meses apoOs o internamento (Rodrigues, 2011); em doentes submetidos a transplante
hepatico ha mais de seis meses (Mota, 2011) e em doentes idosos com dependéncia no
autocuidado, inscritos numa unidade de satde familiar (Sequeira, 2011).

O estudo de Rodrigues (2011) revela que a maioria dos sujeitos apresentam um perfil de
autocuidado indefinido, contudo sobressai que os sujeitos adotam duas posi¢des, uma mais
positiva em que encaram o envelhecimento como algo natural, capazes de lidar com os
problemas de satide e o outro evidenciando sentimentos negativos face ao futuro, associados
ao medo da perda de autonomia. A autora neste estudo pode concluir também que a atitude

dos sujeitos face ao autocuidado ¢ influenciada ndo apenas pelas carateristicas biograficas

2 30b a coordenagdo do Professor Doutor Filipe Pereira e Professora Doutora Alice Brito.
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(Backman & Hentinen, 1999; 2001), mas também pela importincia que atribuem a sua
autonomia (Rodrigues, 2011).

O estudo de Mota (2011), tal como no estudo de Rodrigues (2011) a maior parte dos sujeitos
apresenta um perfil de autocuidado indefinido. Evidéncia que o grande desafio que se coloca
aos sujeitos no dominio do autocuidados ¢ a gestdo do regime terapéutico e dietético e, como
este influencia o perfil. Salienta que o perfil ¢ influenciado pelas experiéncias pessoais
relativamente a saude no passado, no presente e no futuro. S3o os sujeitos com perfil
responsdvel que tem menor perce¢ao de ocorréncia de sinais e sintomas, melhores resultados
face ao sucesso do transplante hepatico, e sdo aqueles que tém uma percecao mais realista da
sua condicao de satude e do suporte familiar.

O estudo de Sequeira (2011) realca que a maioria dos sujeitos apresenta também perfil de
autocuidado “indefinido”, como Rodrigues (2011), Mota (2011) e Zeleznik (2007). Verificou
também a existéncia de um grupo de sujeitos que apresentavam um conjunto de fatores
positivos marcados pela pr6 atividade, e que o envelhecimento era considerado como algo
desafiador ¢ motivador para continuar a tomar decisdes € a assumir responsabilidades face a
sua situacdo de satde-doenca. Evidenciou um outro conjunto de fatores associado a atitudes
do tipo resignado acompanhado de sentimentos de amargura e desisténcia.

Face aos resultados dos estudos enunciados e tendo em consideragdo que os cuidados de
enfermagem tem como objetivo o estudo das respostas humanas a satde e a doenga ¢ aos
processos de vida (ICN, 2006), os enfermeiros devem procurar identifica-los, descobrir os
fatores que os influenciam e comprometem para assim ajudar a pessoa com doencga cronica
entre ela a doenga reumatica a viver a sua condi¢cao de modo saudével e, consequentemente o
autocuidado. Os enfermeiros, para cuidar tém de compreender a complexidade da experiéncia
da pessoa que vive e, como esta a percepciona, ajudando-a a adaptar-se, procurando
desenvolver nela novas habilidades e capacidades para promover a salide e o bem-estar
(Meleis, 1997).

Neste contexto, concordamos com Colliere (1989) quando afirma que ser enfermeiro implica
ter um conhecimento profundo da pessoa, mas também a relagdo a tudo o que melhora as
condi¢des que favorecem o desenvolvimento da saude das pessoas tendo em vista ndo so6 a

prevencao como a gestao da propria doenca.
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CAPITULO 6 — A TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

Neste capitulo pretendemos, abordar alguns dos aspectos (de uma forma sintética)
fundamentais da teoria das representagdes sociais, como proposta de Moscovici (1961;
1976) na década de 60 e, mais tarde, desenvolvida e teorizada pelo proprio e, por outros
autores (e.g., Doise, 1986; Jodelet, 1989; Vala, 1992) e, que serve de alicerce para a nossa
investigacdo empirica. Este conceito tem motivado um grande nimero de trabalhos de
investigacdo, no sentido de se perceber os aspetos cognitivos, afetivos, emocionais e
simbdlicos presentes nas interagdes dos individuos com o ambiente em que se inserem. O
foco da investigagdo nas representacdes sociais, incide sobre os individuos, como sujeitos
sociais num dado contexto (e.g. Oliveira, 2004; 2008). As representagdes sociais sao sempre
construcdes contextualizadas, que resultam das condi¢des em que surgem, onde se partilham
e circulam. O sujeito social € o produto e o produtor da realidade percepcionada, pela qual ¢
influenciado e a qual tem, também, o poder de influenciar. O enquadramento ¢ o recurso a
teoria das representacdes sociais facilitam, entre outros aspectos, apreender a dimensdo
cognitiva, afectivo-emocional e simbolica que envolvem a constru¢do das representagdes
sociais da pessoa, no nosso estudo com doenga reumatica.

As representacdes pouco positivas desta doenca entre os proprios doentes, familiares e
profissionais de satde, por vezes bastante afectadas da esséncia desta, podem agravar o
processo de comunicacdo entre os varios actores (pessoas, familia, técnicos de saude) e,
interferir negativamente na vida da pessoa afectada e ter repercussdes no autocuidado. Nesta
investigacdo, estudamos como os conceitos associados a condi¢cdo de saude da pessoa com
doenca reumatica sao apreendidos pelo proprio — adultos e idosos de ambos os sexos.

Neste capitulo, apresentamos o modelo e descrevemos também a ancoragem e a objetivacao
como elementos essenciais na formacdo das representagdes sociais, sendo processos
sociocognitivos complementares. Mencionaremos diferentes estudos que tém sido realizados
mas ultimas décadas, no que diz respeito as representagdes sociais da doenga crdonica, em

geral, e da doenca reumatica, em particular.
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6.1. A Teoria das Representagdes Sociais — Um Modelo Abrangente

A teoria das representagdes sociais tem contribuido para a compreensdo das diferentes
dimensdes dos individuos (cognitiva, simbolica e afetiva) nas suas interacdes do dia-a-dia
(Jovchelovitch, 1998; Oliveira, 2008). As representacdes sociais sao sistemas de valores e
ideias com a fung¢do de estabelecer a ordem que permite orientagdo e dominio das vivéncias e,
facilitar a comunicacdo entre os elementos de uma comunidade, de acordo com a sua histéria
individual ou com a forma de pensamento social num determinado contexto (Moscovici,
1884). Neste sentido, sera importante expor uma definicdo de Jodelet (1989,p.36), que tem
sido aceite pela comunidade cientifica: “Les Représentations Sociales c’est une forme de
connaissance, socialement ¢élaborée et partagée, ayant une visée pratique et concurrent a la
construction d’une réalité commune a un ensemble social”.

Ao estudarmos os seres humanos que pensam, questionam, procuram respostas e tentam
compreender a sua situagdo, ndo podemos abordar o conhecimento adquirido, acerca dos mais
variados assuntos de forma vaga e imprecisa, nas diferentes situagdes e contextos. Neste
sentido, o modelo das representagdes sociais (Moscovici, 1961, 1976; 1984) centra-se na
forma como os seres humanos constroem o seu conteudo, pensam e criam as realidades que
partilham, o que permite classifica-las em trés dimensodes:

As atitudes, que sao muito complexas, mesmo veiculando uma informag¢ao reduzida e um
campo organizacional pouco estruturado. Estas podem expressar-se de modo ndo verbal e
permitem uma fungdo reguladora do sujeito para a agao.

A informagdo, que depende de fatores como o nivel socioecondémico da pessoa, o seu grau de
instrucao, o conhecimento e proximidade social do objeto. Esta dimensdo permite avaliar a
qualidade e quantidade dos conhecimentos da pessoa.

O campo organizacional centra-se na organizacdo e hierarquia dos contetdos

representacionais, a estrutura das informacdes e dos elementos que o constituem.

A representacao social ¢ entendida como a relacdo de um sujeito com objecto e na construcao
da representacdo social ¢ considerado sempre um contetido (informagdo, imagem, opinido e
atitude) relativo a um objeto (um acontecimento, um trabalho ou uma pessoa) e representam
um sujeito (individuo, familia, grupo, comunidade) em relagdo a outros sujeitos (e.g. Jodelet,
1984; Jovchelovitch, 2000, 2002; Oliveira, 2008a). As representacdes sociais englobam

processos de elaboragdo cognitiva e emocional, integrando e interagindo com o ambiente
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social e simbdlico, o que proporciona autonomia, individual e coletiva, aos diferentes atores
sociais (Doise, 1993; Moscovici, 1984). Estas explicam o que une as pessoas num grupo ou
numa sociedade e as faz agir em conjunto — definem uma parte da propria realidade social.
Podemos neste sentido, considerar a sociedade como um sistema de pensamento no qual o
individuo ¢ um ser pensante, autonomo e dindmico nas suas relagdes do quotidiano (e.g.
Oliveira, 2008).

Moscovici (1961), ao abrir o caminho do estudo das representacdes sociais como forma de
conhecimento, prop0s-se analisar os processos que permitem aos individuos, em interac¢do
social, construir teorias sobre objectos sociais, tornando visivel a comunicacdo e a
organizacdo de comportamentos (Oliveira, 1999, 2004, 2008%;2008b). Neste sentido, ndo se
pode considerar que os processos € os conteidos cognitivos sejam simples produtos de
natureza intra-individual mas, antes, o resultado da actividade dos grupos sociais, da sua
interac¢do ¢ da comunicacdo social. Isto significa que ndo se podem descontextualizar as
culturas, as linguagens, as instituigdes, as dindmicas dos grupos que cada sujeito integra,
como agente e efeito, quando se pretende empreender uma andlise das representacdes sociais
(e.g. Oliveira, 2004; 2008; Vala, 1986).

Pela sua dindmica as representagdes sociais podem apresentar-se também como imagens que
congregam significagdes, sistemas de referéncia para interpretar e dar um sentido ao que se
quer representar, categorias para classificar os fenémenos, as circunstancias e os individuos
que interagem, e as teorias que possibilitam conferir-lhes um estatuto (Jodelet, 1984; Oliveira,
2008a). Nesta perspectiva, as representacdes sociais da doenca reumatica sdo partilhadas por
uma maioria de sujeitos de uma sociedade e parecem ter um caracter uniforme e coersivo,
prevalencendo implicitamente em todas as praticas simbolicas ou afectivas e, considerando as

relagdes mantidas entre os membros do grupo (Correia, 2008).

6.2. A Estruturacio das Representacdes Sociais: a ancoragem e a objetivacao

As representagdes sociais permitem no dia-a-dia criar informacao entre os individuos tendo
como fung¢do a comunicagdo tornando o desconhecido e dificil de compreender, em familiar
(Moscovici, 1961, 1984), existindo dois processos sociocognitivos essenciais: a objetivagdo e
a ancoragem (Moscovici, 1961, 1976).

O processo de objetivacao (o social na representacao) diz respeito a forma como os elementos

constituintes da representacdo se organizam, visando tornar o abstrato que existe no
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pensamento em algo concreto, dando-lhe uma forma especifica. Moscovici (1976) refere, que
objetivar ¢ reabsorver um conjunto de significados, materializando-os. Na objetivacao
procuramos associar uma palavra ou um conceito a uma imagem que permita ao Nnosso
pensamento transformar algo mais ou menos abstrato numa realidade que consigamos
materializar, integrar na nossa linguagem, e que a nossa memoria consiga controlar. Isto €,
das nossas experiéncias € memorias comuns, conseguimos extrair as imagens (ou palavras) e
ter presente que estas estdo em constante transformacao, por serem dinamicas (Moscovici,
1981, 1984). E a objetivagdo que possibilita dar ao objeto uma dimensdo material,
clarificando como se estrutura o seu conhecimento. Num sentido mais global a objectivagao ¢
a reproducdo do nosso quadro de referéncia, ¢ um processo que permite compreender como o
senso comum, as palavras e conceitos sdo transformados em coisas, em realidades exteriores

ao individuo (Vala, 2000).

Na ancoragem (a representacdo no social), efetuamos a integracdo cognitiva do objeto
representado no pensamento, tendo por base, um sistema pré-existente de orientacao. Deste
modo, ancorar passa pela integracdo da representacdo no social. Pressupondo uma relacao
constante com a objetivagdo, a ancoragem articula os aspetos de base que configuram uma
representacdo: aspeto cognitivo de integragdo do que é novo, interpretagdo da nova realidade
e orientagdo face as condutas e relagdes sociais que dai advém. E a ancoragem que permite
tornar um objeto social, face ao sistema de categorias de referéncia a que pertence, e
possibilita a sua familiarizagdo. Permite, assim, dar sentido ao objeto que queremos
compreender. Ancorar €, pois, incorporar algo que nao conhecemos no interior da nossa rede
de categorias, tornando-o comparavel ao que consideramos carateristicas dessa categoria
(Oliveira, 1999; 2004; 2008; Moscovici, 1994). As novas ideias ou informagdes ao serem
reajustadas face a categoria que nos ¢ familiar, vao absorver carateristicas da mesma, assim
como conhecimentos anteriores, que sdo reativados face a uma dada situagdo especifica
(Jodelet, 1989). Ancorar significa também classificar e dar nome a algo, no entanto, no que
respeita as doengas cronicas, essa nova categoria ¢ comparada por exemplo, a categorias ja
conhecidas, sendo necessario que ela adquira carateristicas ja familiares, a0 mesmo tempo em

que se introduz elementos proprios.
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6.3. Funcoées das representacdes sociais, Enfermagem e Emocoes

O conceito de representagao social (Moscovici, 1961, 1976) tem constituido um abrangente
meio de discussao e de pesquisa, contribuindo para a utilizagdo deste conceito nas mais
diversas ciéncias (como a psicologia, sociologia, antropologia, enfermagem), pelo facto de se
ligarem aos saberes, a cultura, ao simbdlico e, por orientarem as condutas e as praticas sociais
(Jodelet, 1989). As representagdes sociais sdo definidas como, uma forma de conhecimento
partilhado e elaborado socialmente, o que contribui para a construcdo de uma realidade
comum (Jodelet, 1989), conduzindo a um melhor entendimento sobre as actividades
cognitivas, simbolicas e afetivas das pessoas, nas suas interagdes do quotidiano.

As representacdes sociais tém dupla funcdo’: a fungdo social (que concorre para afirmacio
de condutas ¢ a orientagdo das comunicagdes sociais), remetendo para as interagdes sociais €
evidenciando o processo constitutivo das relagdes (Spink, 1993); e a fungdo cognitiva, que
permite a familiarizagdo com a novidade, tornando algo ndo familiar em familiar.

O diagnostico de doenca reumatica representa o ndo familiar na vida da pessoa, da familia e
por vezes, do profissional de satide. As representacdes sociais da doenga permitem, numa
primeira fase transformar o conceito abstracto em algo fisico e real. Numa segunda fase,
possibilitam a consciencializagdo da novidade e a sua integragdo nas suas condutas e
comportamentos e nas relacdes sociais (familia, profissionais de saude, sociedade). No que
diz respeito, a propria pessoa as representacdes sociais que os mesmos constroem da doenca
condicionam o seu comportamento/atitude perante a propria situacdo, familia e os
profissionais de saude e tem a capacidade de influenciar, através da comunicagdo a percepgao
que tem da sua condicao de saude.

Neste contexto, as representacdes sociais resultam das interacdes e fendmenos
comunicacionais dentro do proprio grupo, refletindo as suas carateristicas, os seus problemas,
estratégias e a relagdo com os outros grupos estando assim, relacionadas com a comunicagao,
a linguagem, e o conhecimento (e.g. Doise, 1993; Moscovici, 1976).

A comunicacdo ¢ considerada como o veiculo que permite a constru¢do e formacao das

representacdes e a forma que estas exercem na regulacdo da dindmica relacional (Moscovici,

>3 Estas evidenciam também a objetivagdo e a ancoragem, relacionadas com a sua génese (Moscovici, 1961), e sdo o
resultado e o produto de uma organizacdo sociocognitiva, agregando diversos componentes (como o contexto, a historia, as
atitudes, normas e valores), que contribuem para agir simultaneamente sobre o sujeito e o social. Estas podem ser
conceptualizadas com forma de pensamento, estando extremamente ligadas as experiéncias socialmente partilhadas e que
orientam as relacdes das pessoas entre si e com o mundo (Oliveira, 2008a).
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1998). E de extrema relevancia, especialmente enquanto condigdo determinante na formagao
do pensamento e representagdes sociais. A comunicagdo ¢ social por permitir inter-relagdes,
pelas influéncias reciprocas entre os atores sociais, integrando codigos e canais de
comunicacdo em todos os contextos (Abric, 1994). Uma representacdo emerge da
comunicagdo, mas sem representagdo nao podera haver comunicacao, e ¢ através dela que nos
aproximamos, distanciamos ou estabelecemos relagdes (Duveen, 2000).

A linguagem e o pensamento juntamente com as emogdes tém também um papel importante
na mediagdo e na construcao das representagdes sociais (e.g. Banchs, 1996; Lane, 2000).

As emogdes sao partilhadas socialmente e, ¢ precisamente a sua natureza social que ajuda a
explicar o seu vinculo as representagdes sociais, que por sua vez, sdo como um sistema de
valores e ideias que estabelecem uma ordem consensual entre os fendmenos e permite a
comunica¢do entre os membros de uma comunidade, fornecendo-lhes um codigo para o
intercAmbio social (Moscovici, 1976). As emogdes que se mobilizam em grupo, estabelecem e
reforcam os nucleos de significados e relagdes que elas exercem, com um papel
preponderante na sele¢ao de informacdo favoravel ou desfavoravel, que ¢ considerada na
constru¢do do objeto, através de um discurso que lhe dé realidade (Banchs, 1996)>*. Falar e
sentir, exprimir sentimentos e opinides sdo formas de comunicacdo entre pessoas que
constituem os grupos sociais (Lane, 2000) e através dos quais participam e se relacionam na
sociedade (Oliveira, 2008).

As emogdes, pela sua dimensao social (Oliveira, 2008), tem um papel facilitador na aquisi¢ao
de conhecimentos e na estruturacdo do pensamento, podendo interferir com a selecdo de
informacgdo. Segundo Scherer (1993)>, as emogdes contribuem para a organizagdo das
representacdes sociais pois t€ém um papel organizativo na avaliacdo do mundo que rodeia as
pessoas, o que explica a ordem que se verifica nas experiéncias emocionais. O seu vinculo as
representacdes sociais permite o conhecimento de elementos importantes que orientam a
conduta do sujeito face ao objeto representado e que determina o seu comportamento face a
realidade (Ibanes, 1994). Elas facilitam também a coesdo social, permitido a pessoa construir

sentimentos de pertenca ao grupo (Scherer 1993). Estas diferentes dimensdes concorrem e/ou

> Também os processos, os determinantes e as consequéncias das emo¢des desenvolvem-se através da linguagem porque
esta permite um relacionamento convencional e tem em conta a sensibilidade social e os sentimentos sociais. As pessoas
partilham cédigos e significados construidos através do senso comum e o processo de comunicagdo constitui a chave para
relacionar os conteudos informativos que se vao criando.

55 Scherer (1993) considera que os componentes psiquicos, fisiologico e comportamental sdo os mais facilmente
identificados na analise da expressdo das emogoes.
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contribuem para a organizacdo das representacdes sociais, pois permitem reconhecer o valor
da dimensdo subjetiva e compreender como o0s sujeitos apreendem o seu mundo desde a sua
propria identidade, ao ambiente e as relagdes sociais.

As representagdes sociais sao importantes para os enfermeiros por permitirem o conhecimento
e compreensdo da pessoa, de uma populagdo, de um grupo, ou mesmo comunidade e dos seus
comportamentos tipicos, pois a forma como os apreendemos influéncia, em muito, o modo
como nos comportamos ou damos resposta as suas necessidades, para a avaliacdo da sua
situagdo e na tomada de decisdo quanto & prestagdo de cuidados. E importante e necessario
mergulhar no mundo das pessoas, nos seus pensamentos, linguagem, emogdes € sentimentos,
para um melhor ¢ adequado planeamento dos cuidados de enfermagem baseando-se na
compreensdo de tudo o que ¢ indispensavel para manter e estimular a vida procurando os
meios mais adequados e adaptados para o conseguir (Colliere, 1989; 1999). S6 se poderd
respeitar a individualidade e promover a autonomia de cada pessoa se houver essa
compreensdo das suas representagdes sociais. Cuidar ¢ considerado como uma forma de
comunica¢do e expressdo de sentimentos que exige envolvimento pessoal, social, moral e
espiritual, entre o enfermeiro e a pessoa, implicando respeito mutuo, para fazer face a situagao
de satide/doenca, baseando-se na compreensao de tudo o que torna indispensavel para manter
a vida de alguém (Colliere, 2003). Em suma, ¢é essencial considerar que “(...) os cuidados de
enfermagem possuem quadros de valores, crencas e desejos da natureza individual — fruto das
diferentes condigdes ambientais em que vivem e se desenvolvem” (Ordem dos enfermeiros,

2001, p.8).

6.4. Representacoes Sociais da Doenga cronica — Alguns resultados empiricos

No estudo das representagdes sociais ¢ importante a interpretacdo do pensamento quotidiano
representando, de alguma forma o conhecimento ou a representacdo mental do objeto. Nesse
sentido, o saber construido pelas representacdes ajuda a compreender, reconstituir e
interpretar os objetos do quotidiano (Augoustinos & Walker, 1995; Jodelet, 1989; 2002).

A percecdo quotidiana de saude e doenga tém merecido uma atencdo muito particular e a
razdo deste interesse tem a ver com as teorias e métodos a adotar e que permitem
compreender as representagdes sociais (Cameron, Leventhal & Leventhal, 1993; Pires &
Joyce-Moniz, 2008). Nos varios estudos coordenados por Flick (1992), estudam-se as

concegdes das pessoas sobre satide e doenca, se elas variam em funcao do sexo ou cultura, se
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essas percecdes se inserem nas defini¢des oficiais de saude e doenga e, ainda se as concegdes
subjetivas divergem das cientificas ou das profissionais influenciando o resultado da
intervengao preventiva e terapéutica.

Na revisao de literatura sobre o conceito de saude, observa-se consenso quanto ao facto da
saude ser determinada pela atuagdo simultanea de diversos fatores, que vao dos aspetos bio-
psico-sociologicos, ao meio ambiente, estilos de vida, sistema e qualidade dos servigos de
saude.

Um estudo sobre a concecdo da saude e da doengca e a construcdo social destes dois
fenomenos, realizado por Herzlich (1974), e divulgado na sua obra “Santé et Maladie”,
salienta que a saude e a doenga apresentam-se como um modo de interpretagdo da sociedade
pelo individuo e, como uma relagdo do individuo com a sociedade. A doenca relativamente a
sua origem resulta de um modo de vida e, em ultima andlise, da sociedade e da acumulacao de
fatores que geram mal-estar (Herzlich, 2005). Os resultados dos estudos de Herzlich (1974),
apontam para trés tipos de representacdo social de doenga, que constituem trés formas do
individuo responder a doenca ou a saude: a “maladie destructrice” (doenga destrutiva);
“maladie libératrice” (doenga libertadora) e “maladie métier” (doenga oficio/ocupagdo). Na
primeira representacdo, a doenga ¢ vista e caracterizada pela auséncia de participagao social,
produtora de inatividade, observando-se um certo abandono da vida profissional e familiar, o
que leva ao isolamento e, consequentemente a exclusao social. Esta situagdo esta relacionada,
particularmente, com pessoas muito ativas e autébnomas, que evitam estar doentes, pois
recusam a integracdo da doenca na sua identidade. Em consequéncia, o individuo apresenta
um comportamento desviante relativamente a sociedade, porque ao estar doente desvia-se da
norma ¢ fica dependente dos outros, sendo visto como inutil. A doenga quebra todos os lagos
do individuo com a sociedade: ¢ doente, por isso “marginal”, fica entdo excluido.

Na segunda representacdo “maladie libératrice” a autora fala de doenca como libertagdo, nao
sendo assim vista como inativa, mas ao contrario da visdo destrutiva, esta € benéfica,
permitindo ao individuo quebrar a rotina. E vista como uma forma de resisténcia as exigéncias
da sociedade, funcionando como contestacdo a vida social que se impde. Mesmo em situagdes
de doenga grave, funciona como perspetiva de experiéncia enriquecedora que pode servir
como experiéncia evolutiva que permite o encontro do individuo consigo proprio. Por ultimo,
na representagdo de doenga como oficio/ocupagdo, os individuos sdo vistos como lutadores

permanentes contra a doenga. Neste caso, o doente ndo € visto como inutil, mas como alguém
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que constrdi novas relagdes sociais com diferentes técnicos de saide e mesmo com outros
doentes. Existe uma nova integragdo social no grupo das pessoas doentes. Os doentes acabam
por trabalhar para ficarem melhores, informam-se sobre o seu estado e tentam cumprir
rigorosamente a terapéutica adequada.

Assim, um dos interesses principais de um estudo no ambito das representagdes sociais,
residira na articulacdo reciproca de diferentes “niveis” de fendmenos psicossociais —
organizagdo cognitiva de um objeto social, elaboragdo de normas de comportamento, que
frequentemente sao estudadas separadamente (Herzlich, 1974).

A utilizagdo da teoria das representagdes sociais em estudos realizados na area da saiude ¢
relevante pois envolve na maioria das vezes aspetos psicossociais associados as doengas, 0s
quais sdo susceptiveis de muitas interpretagdes e significados (Peres, Franco & Santos, 2008).
As representagdes sociais relacionadas com a doenca reumadtica associam-se a uma
compreensdo ndo s6 da doenga e da satde, mas também da dor a ela associada, da imagem do
corpo e de emogdes associadas, como uma matriz de significados. A percecdo dos sintomas
(como a dor, fadiga) e dos sinais (como a dificuldade em andar) €, em geral, o elemento
essencial para a elaboracdo de uma representacdo social da mesma (Cameron, Leventhal &
Leventhal, 1993).

Bishop (1994) comprovou que os fatores culturais e sociais interferem na percecdo de
sintomas e interpretacdo da saude, tendo cada doenga um rétulo social, interpretado, por
vezes, como um castigo, por condutas ou comportamentos menos aceitaveis socialmente (do
ponto de vista religioso e moral) ou estilos de vida ndo saudaveis. Quando as causas da
doenca sdo associadas a comportamentos nao saudaveis ou desadequados, o doente pode
apresentar um sentimento de culpa relativamente a si ou a outros, prolongando o processo
adaptativo. Outros fatores que influenciam a perce¢do da doenga sdo as carateristicas
sociodemograficas (carateristicas ocupacionais, estilos de vida) e as experiéncias prévias,
pessoais ou familiares com a mesma doenga. Esta interpretacdo "social" da doenga ou dos
sintomas que lhe estdo associados desempenha um papel relevante na constru¢do de toda a
experiéncia da doenca (Bishop, 1994). Segundo Cameron et al., (1993) as alteragdes
somaticas (sintomas) sdo comparadas com memorias anteriores para originarem uma
representacao cognitiva da ameaga a saude. A este propodsito, Branco (2000) ao referir-se a
dor reumadtica como sendo uma experiéncia subjetiva de cardcter créonico e de dificil

“medida”, descreve ser raro o doente considerar que tem menos dores, a estes ndo interessam
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as dores que ja experienciaram (hé uma hora, um dia ou um més), importa, sim, as dores que
estdo a sentir no momento. E, mesmo que essas dores tenham menor intensidade que as
anteriores o doente considera-as incomodativas e intoleraveis (e.g. Branco, 1998).

A forma como se lida com o corpo pode também ser indicador de desenvolvimento, de satde,
de bem-estar, de equilibrio, bem como de insatisfagdo, dor € o que pode levar ao mal-estar. A
imagem do corpo, como ja o afirmamos, ¢ a configuracdo global das representacdes,
percecdes, sentimentos e atitudes que a pessoa elabora em relagdo ao seu corpo, a sua
existéncia e as diferentes experiéncias vivenciadas. A imagem do corpo nao existe em si, ela ¢
dotada de uma estrutura nao so fisica, com uma personalidade e faz parte do mundo (Schilder,
1999). Neste sentido, o grau de satisfagdo que cada um tem relativamente a si e ao seu corpo
tem impacto na autoestima e no autoconceito, levando a pessoa a reagir e/ou a manifestar-se
de diferentes maneiras, face as alteragdes provocadas pela doenga. As nogdes de corpo, saude
e doenga sdo construidas social e culturalmente e, por tal motivo, as atitudes sdo diferentes de
pessoa para pessoa, na mesma sociedade, e sdo ainda diferentes em sociedades distintas. A
conceptualizagdo do corpo pode variar conforme as representacdes que a pessoa partilha, as
suas pertencgas sociais; os simbolos, imagens e pensamentos através dos quais interpreta e
reproduz os valores que a sociedade lhe transmite. A dimensdo social do corpo, associada a
dimensdo social da doenga, depende das representagdes sociais tipicas de cada grupo e, o
conceito de doenga, tal como o de satde, ¢ variavel, sendo determinado ndo s6 pela natureza
biologica como pelos fatores anteriormente expressos (Schilder, 1999).

No que respeita a dor, a mulher apresenta respostas mais negativas a dor, enfatizando os seus
aspetos emocionais, enquanto o homem demonstra os aspetos funcionais (Yunus, Inanici,
Aldag & Mangold, 2000; Herdenfeldt & Keogh, 2002). Eles mostram comportamentos
estoicos, enquanto elas evidenciam estratégias de enfrentamento, o que lhes d4 uma maior
capacidade para lidar com a dor (Myers, Riley & Robinson, 2003). As mulheres avaliam
cognitivamente a dor de forma contextual, com impacto nas tarefas domésticas e nas relacdes
afetivas, demonstrando maior positividade, otimismo e resiliéncia, utilizando estratégias como
a distracdo, a procura de apoio nos familiares e amigos, recorrem mais vezes ao médico ou
servigos de saude, prestam maior atengdo aos sinais € sintomas, € encaram os sintomas
emocionais como uma alteracdo a ser tratada pelo médico. Os homens podem demonstrar
negacao face a dor e as estratégias sdo mais pobres em termos emocionais (Myers ef al.,

2003). Berkley (2000) refere, no entanto, que a mulher possui mecanismos fisioldgicos mais
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eficazes para amortizar os impactos de estimulos nocivos no corpo. Sdo as hormonas como o0s
altos niveis de progesterona na gravidez e lactagdo que podem aumentar o limiar da dor,
estando associados a reducao de severidade de alguns sindromes dolorosos (como ¢ o caso da
artrite reumatéide). No ciclo de vida, a mulher sofre grandes variagdes hormonais (na
menarca, ciclo menstrual, gravidez, menopausa) e, estas afetam o sistema nervoso simpatico,
provocando maior sensibilidade, podendo também iniciar estados dolorosos, influenciar a
absor¢ao e metabolismo de drogas analgésicas e anestésicas, e ter agdo sobre o humor e a boa
disposi¢ao (Berkley, 1997).

Por seu lado, Yunus (2002) descreve que o homem sintetiza até 52% mais serotonina que a
mulher, e que esta hormona pode implicar as diferentes respostas relativamente a dor entre o
homem e a mulher.”®

Verificamos que no campo da satde t€m sido desenvolvidos estudos sobre as representagdes
da doenca e da saude, como objeto de reflexdo. Os estudos enquadrados na teoria das
representacdes sociais tém sido realizados com diversas doencgas cronicas, como a diabetes
(Peres, Franco e Santos, 2008), insuficiéncia renal e dor crénica (Palmeira, 2009) e no infarto
do miocardio (Marques, Lopes & Silva, 2012).

O estudo realizado por Peres et al., (2008), visou conhecer as representagoes da satde de
mulheres com o diagnostico de diabetes tipo 2 diagnosticado ha pelo menos um ano. Para
elas, a saude permite trabalhar e satisfazer algumas necessidades basicas como a alimentacgao,
ou seja "ter saude ¢ poder trabalhar e ser produtivo". Para algumas, a dor impede a realizacao
do trabalho, havendo associacao entre dor e doenca: "ter saude é nao ter dor", "ter satide €é nao
estar doente", “ter auséncia de sintomas” e, por ultimo, "ter saide ¢ poder movimentar-se
livremente e desfrutar de atividades de lazer"; para elas ¢ importante poder passear, andar e
conversar, de acordo com a sua vontade.

Palmeira (2009) determinou as representacdes sociais da doenca crénica na pessoa com
diagnostico de insuficiéncia renal, os participantes consideram que: a) viver com a doenga
cronica ¢ ter uma condi¢do dupla, ou seja, € possivel estar doente e ser saudavel ao mesmo
tempo; b) a doencga estd apenas localizada no 6rgdo, mas limita o corpo; c) adoecer e
permanecer nesta situagdo aproxima a morte. Neste estudo foi possivel identificar a

insegurancga em que a pessoa vive, com a sua situagdo cronica.

%% Yunus (2002b) sugere a realizagdo de mais estudos que comprovem estas diferencas.
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No estudo realizado por Santos (2006), que teve como objetivo conhecer e analisar a
representacdo cognitiva e emocional, estratégias de coping e qualidade de vida dos doentes
oncologicos e seus familiares, identificando as suas inter-relagdes, os resultados mostraram,
de acordo com o Modelo de Auto-regulagao do comportamento de satide, que a representagao
da doencga oncoldgica ¢ variavel ao longo do tempo, tendo em conta os diferentes "perfis" que
a doenga vai apresentando no seu percurso evolutivo, de acordo com a experiéncia e outras
variaveis envolventes (como o seu tratamento). Foi evidenciada alguma similitude entre as
representacdes do doente e as dos seus familiares, embora com certa tendéncia para uma
perspetiva negativa no segundo grupo. Para estes doentes, a doenca oncologica esta associada
a fadiga, dor, perda de forcas, perda de peso e dificuldade em dormir. A doenca ¢ percebida
pelos participantes como tendo elevada gravidade e muitas consequéncias para a sua vida e
dos que lhes sdo proximos, incluindo alguns resultados econémicos nefastos; e esta perce¢ao
vai-se agravando com a progressdo da doenga. A representagdo emocional do cancro ¢ muito
negativa desde o inicio da doenga, diminuindo gradualmente com a sua vivéncia. A doenca ¢
vivida desde o inicio com muito medo, preocupagdo, ansiedade e até alguma depressdo e
zanga, quer pelos doentes que pelos seus familiares.

Os estudos realizados por Murphy, Dickens, Creed ¢ Bernstein (1999), com doentes com
artrite reumatoide e Petrie, Moss-Morris ¢ Weinman (1995), com sujeitos com fadiga cronica,
mostraram que a perce¢do negativa e catastrofica sobre a doenca podera ser preditora de
depressdo, maior incapacidade, maiores niveis de fadiga, e menor atividade laboral e
recreativa.

O estudo de Marques e colaboradores (2012), teve por objetivo estudar a significacdo do
infarto agudo do miocardio, em sujeitos de ambos os sexos. Para eles o infarto induz uma
representacdo negativa da doenca, fortemente evidenciada pela grande fragilidade que
acarreta para a pessoa. As mulheres consideram que a doenga ¢ fonte de incapacidade

enquanto os homens se sentem tristes e que a doencga lhes faz lembrar a morte.

6.5. Pesquisas no dominio das representacoes sociais em Enfermagem

Também na enfermagem, um vasto nimero de investigadores tem-se interessado pela

aplicacdo desta teoria em diferentes dominios nos ultimos anos. Para além dos estudos ja

referidos no capitulo anterior, salientamos alguns trabalhos como: Representa¢des da doenca
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reumadtica - How painful can it be? Rheumatic diseases through the eyes of future nurses (Sa
& Oliveira, 2014); Viver com a Dor - Representagdes da Satde e da Doenga entre Pessoas
com Doenca Reumatica (Sa, Oliveira & Paiva, 2014); Learning to live with a chronic
rheumatic disease (Sa & Oliveira, 2013b); Living with chronic disease - self-management of
daily activities of the patients with rheumatic disease (Sa4 & Oliveira, 2013c); Health and
illness representations in patients with rheumatic disease (S& & Oliveira, 2013a) ; What do
you think about your body and your pain? - Social representations of rheumatic disease in
adult patients (Sa & Oliveira, 2011); Representacdes da doenga oncologica - Patients with
Cancer: Social representations in Nursing (Oliveira, Correia & Sa, 2015); Ecos de fim de
vida: Representagdes Sociais do doente oncologico em enfermagem (Correia, 2008);
Representagdo do cancro: Testemunhos de alunos de um curso de licenciatura; Corpo, Satde
e doencga: que representagoesdos enfermeiros? (Fernandes & Lopes, 2002); trabalhando com
as representagdes sociais na Enfermagem (Tavares e Teixeira, 1998); Representagdes da
doenga cardiaca — A significacdo do infarto agudo do miocardio por doentes idosos (Marques,
Lopes & Silva, 2012).

O desenvolvimento de estudos com a teoria des representagdes sociais sa30 muito importantes
e na opinido de Tavares e Teixeira (1998) permitem: a participagdo do sujeito, de forma mais
activa; a possibilidade de estudar a producao simbdlica; a valorizagdo do saber do sujeito de
pesquisa; a capacidade de revelar a situagdo do quotidiano da pratica, ndo visiveis
objectivamente; o estudo dos sentimentos e das emog¢des de forma cientifica.

As representacdes sociais, como temos vindo a referir permitem-nos analisar o
posicionamento construido, adaptado ou modificado por um determinado grupo social, que
expressa uma determinda forma de pensar, sentir, estar e reagir (e.g. Oliveira, 2004, 2008).
Emergem num determinado contexto social e constroem-se a partir de quadros de apreensao,
que englobam os valores, as ideologias e os sistemas de categorizacdo social, partilhados
pelos diferentes grupos sociais (Vala, 1986). E, neste sentido, que adoptamos o conceito de
representacdo social.

A percep¢do que as pessoas constroem da sua condicdo de satde orienta o seu
comportamento/atitude perante o contexto social proprio tendo subjacente um quadro de
referéncia caracteristico da sua experiéncia adquirida. A doenca reumatica, ¢ representada
como uma doenga irreversivel, sem cura que atenta contra a integridade fisica e psicologica da

pessoa. Socialmente representa a dor, o sofrimento, o medo, a incapacidade, ¢ simbolo de
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deterioragdo da qualidade de vida e ¢é, esta representacdo negativa da pessoa e dos
profissionais de saude e do publico em geral que influencia a representagdo negativa da
doenca (Sa & Oliveira, 2011).

A forma com a doenga reumatica ¢ percepcionada ¢ determinada por variaveis psicossociais €
por processo cognitivos que podem influenciar as atitudes. Estas varidveis podem ser
divididas em dois grupos (Quartilho, 2001; Queir6dz, 2002c), as relacionadas com as atitudes
sociais (relacionados com a doenca reumatica) e as que dizem respeito aos processos
cognitivos (pensamentos, ideias), em que as respostas sociais mais frequentes a doenca tém
sido negativas como o medo, a ansiedade, a dor, o isolamento do doente. Esta situacdo ¢
frequente e também acontece com o doente com doenga reumadtica (S & Oliveira, 2011; Sa,
Oliveira & Paiva, 2014). As atitudes e crengas erradas em relacao a natureza da doenga sao na
maioria das vezes causadas pela falta de conhecimento em relagao a natureza da mesma e do
desenvolvimento em termos de terapéutica (Leitao, 2004), o que comprova as preocupagdes
dos doentes em relacdo a propria doenga (Teixeira, 2002).

As representacdes sociais da doenga cronica surgem em qualquer contexto do quotidiano,
mediadas por relagdes interpessoais, e intergrupais. Nesse sentido, face aos objetivos a que
nos propomos, consideramos que o enquadramento da investigagdo empirica alicer¢ado na
teoria das representagdes sociais, se apresenta como uma mais-valia para a exploracdo do

tema e nos ajuda na compreensao da realidade da pessoa que vive com doenga reumatica.
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Cap. 7 — Introdug@o a Investigagdo Empirica

CAPITULO 7 - INTRODUCAO A INVESTIGACAO EMPIRICA

Nos capitulos anteriores aborddmos os temas e conceitos fundamentais que estudamos nesta
investigacdo. Neste capitulo, ¢ nossa intengdo descrever os métodos, as técnicas, € 0s
procedimentos utilizados para dar resposta a nossa questao de investigacao. Contextualizamos
0 nosso objeto de investigacdo, que visa compreender e analisar as percecdes de pessoas
adultas e idosas com doencas reumaticas relativamente a sua condi¢ao de satde; compreender
em que medida a condi¢dao de saude tem impacto no autocuidado; identificar e verificar o(s)
perfil(s) de autocuidado na populagao estudada e, verificar as associagcdes mais relevantes
entre as representagdes sociais da condi¢do de saude (Moscovici, 1988; 1994) e os perfis de
autocuidado (Backman & Hentinen, 1999).

A presente investigacdo empirica ¢ enquadrada na teoria das representagdes sociais
desenvolvida por Moscovici (1961; 1976; 1981; 1984; 1988, 1994; 2001; 2002) ¢ no modelo
desenvolvido por Backman e Hertinen (1999;2001) que estuda o perfil de autocuidado.
Abordamos as opg¢des metodologicas e o planeamento da investigacdo empirica, salientando
as principais variaveis (comuns ou distintas nos varios estudos realizados), as técnicas de
recolha de dados a que recorremos e, as preocupagoes €ticas que estiveram presentes em todo
0 Processo.

Apresentamos, em seguida a investigacdo empirica, que engloba duas fases: a primeira, uma
fase exploratoria em que utilizamos uma metodologia essencialmente qualitativa, constituida
por quatro estudos (trés deles utilizou-se como método de recolha de dados o focus group e,
um quarto, designado de exploratério, utilizando, entrevista individual através de um
protocolo com frases estimulo, referindo o modo como estes foram planeados e articulados
(cf. Capitulo 8); a segunda fase, engloba um estudo inferencial no qual recorremos a uma

metodologia essencialmente quantitativa (cf. Capitulo 9).
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7.1. Enquadramento tedrico do objeto

Como introdugdo a investigagdo empirica, sintetizamos e sistematizamos alguns conceitos
fundamentais abordados na revisao tedrica. Importa recapitular que o aumento da prevaléncia
das doencgas reumaticas, por vezes, associadas ao processo de envelhecimento, tem um grande
impacto nas diversas dimensdes da pessoa, ultrapassando a esfera fisica e fisiologica, e
repercutindo-se também ao nivel individual, familiar e social — com consequéncias na
interacao relacional, no dominio profissional e até na reforma precoce.

A nivel pessoal verificam-se inimeras mudancas que comprometem a condi¢dao de saude, em
geral, e vao bem além dos sintomas fisicos - salienta-se a dor a nivel das articulagdes, que
afeta a mobilidade, leva a limitag¢do funcional e, compromete muitas atividades do dia-a-dia.
A dor, podendo ter uma explicacdo neurofisiologica, ndo deixa de se constituir como uma
experiéncia individual e subjetiva de mal-estar, com forte componente emocional e afetiva
(e.g. Quartilho, 2001). Pelas suas consequéncias, a dor ¢ a ilustragdo mais ‘objetiva’ do
sofrimento individual nestas pessoas e a sua vivéncia determina, em grande medida, a
percecdo de doenca (e.g. Anderson, 2001; Brown et al., 2002; Davis, 1996; Hyunsoo &
Whasook, 2003; Jakobsson & Hallberg, 2003; Lefevre & Keefe, 2002; Melanson & Downe-
Wamboldt, 2003).

Certas alteracdes decorrentes da doenca reumatica (como a deformidade articular) afetam o
corpo € a imagem corporal, em particular a aparéncia (do ponto de vista estético), mas
comprometem também os processos bioldgicos, psicologicos e sociais. O corpo ¢ muito mais
do que um organismo fisioldgico, ele fala pela pessoa através das sensagdes que sdo
ancoradas em significados, e pelas experiéncias no mundo social. Para Corbin (2003) e
Corbin e Strauss, (1987) as pessoas nao falam a linguagem dos sintomas, falam das
alteracdes, das sensagdes ou da aparéncia que concebem do seu proprio corpo — estas relatam
imagens que refletem a integracdo da experiéncia pessoal e das relagdes sociais. A nogao que
a pessoa tem do seu corpo e a linguagem a ele associado, contribuem para a construgdo de
significados emocionais e afetivos, que podem influenciar o processo de satde e de doenga.

A saude, como um bem essencial, tem sido considerada como o equilibrio dindmico entre o
individuo e o meio. Os estudos realizados por Colliére (1989), sobre enfermagem e satde,
evidenciam que o conceito de satide representa sempre um bem-estar dindmico que tem a ver
com desenvolvimento e mudanga. As diferentes formas de lidar com a satide e a doenca,

geram diferentes formas de compreender e interpretar significados dos processos que lhes sdo
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inerentes (Ranuzzi, 2010). As consequéncias da doenca tem repercussdes na pessoa, como as
alteracdes na gestdo das atividades de vida diaria, mudangas dos relacionamentos
interpessoais, modificagdes de papéis a nivel familiar ou por reforma precoce, podem
condicionar a autonomia, o comportamento ¢ a adaptagao da pessoa, contribuindo para o
compromisso no autocuidado. Para averiguar o modo como as pessoas percecionam a doenga,
importa compreender os sentimentos, as emogdes (Pio Abreu, 1997), (e.g. a tristeza, angustia
e isolamento social) assim como, os pensamentos, ideias e simbolismos.

A condi¢dao de satde modifica e altera a capacidade de autocuidado. Orem (1991) define
autocuidado como a capacidade da pessoa agir com comportamentos que tem como objetivo
a gestao da vda , da saude e do bem- estar e refere que todo o ser humano tem a capacidade de
refletir sobre si mesmo e sobre o ambiente em que esta inserido, de simbolizar o que vivéncia
e utilizar criagdes simbodlicas do pensamento ¢ da comunicagdo para realizar as suas
atividades. O autocuidado ndo esta separado da vida das pessoas, esta estritamente associado a
ela, quer passada quer futura moldando o seu comportamento (Orem, 1993). Nesse sentido,
Backman e Hentinem (1999) aludem que o autocuidado ¢ considerado uma condig¢ao pessoal,
uma atitude que se adquire ao longo da vida, onde os comportamentos de autocuidado
possuem interagdes com os factores sociais, psicossocias, culturais. Backman ¢ Hentinem
(1999) consideram ainda o autocuidado para além do estilo individual da pessoa, a adaptagdo
a sua experiencia de vida, que na pessoa que se encontra doente ¢ uma atitude para lidar com
a doenga e cuidar da satde. Estas caracteristicas sdo responsaveis pelo perfil de autocuidado
(Backman & Hentinem, 1999; 2001), que esta intimamente relacionado com a vida da pessoa
e, como um util e importante indicador das necessidades de cuidados das pessoas, no nosso
estudo da pessoa com doenga reumatica. O perfil de autocuidado como um comportamento
face ao autocuisado ¢ marcado pela percepg¢dao que a pessoa tem das suas vivéncias pessoais
de satde, do passado, presente e do futuro e poderd ser um factor que poderd influenciar a
percepcao da condicao de saude.

Por conseguinte, interessa-nos por isso, entender, as dimensoes associadas a saude, a doenca,
a dor, ao corpo, as alteracdes do dia-a-dia e aos sentimentos, que sdo por nds medidas e
avaliadas através de indicadores que, numa primeira fase, apreendemos e, depois,
sistematizdmos e testdmos, incluindo-as nas varias escalas que integram os instrumentos de

medida, utilizados numa segunda fase, no estudo inferencial.
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Em suma, pretendemos verificar como as diferentes dimensdes que constituem a condi¢do de
saude e as representagdes que nesse contexto emergem se relacionam com outras, em
particular as associadas com o perfil de autocuidado, na populacdo em estudo — tendo em
atencao “de que nao existem representagdes individuais (...) desenraizadas das pertencas dos
individuos quando estamos perante um objeto social” (Amancio, 1999, p. 9).

O nosso interesse ao realizar esta investigacdo, surge como fundamental para
compreendermos o que as pessoas sentem e pensam e, por tal motivo ancoramo-nos na teoria
das representacgdes sociais proposta por Moscovici (1961; 1976; 2003) e como se comportam
(Backman & Hentinen, 1999; 2001). As representacdes sociais explicam a diversidade do
pensamento em sociedades especificas e particulares (e.g. Castro, 2000). S3o estruturas que
associam “cognig¢do, afeto e a¢do e ¢ igualmente no contacto com o outro que o pensamento €
as motivagdes humanas se desenvolvem” (Oliveira & Amaral, 2007, p.272). E, neste
enquadramento que propomos a presente investigacdo, uma vez que em Portugal ndo se
conhecem muitos estudos que permitam compreender as percecdes da condi¢ao de saude das
pessoas com doenca reumatica e o perfil de autocuidado, de modo aprofundado, o que
justifica a pertinéncia da nossa investigagao.

Abordamos em seguida a investigacdo empirica realizada, considerando, os objetivos

principais, as op¢des metodologicas tomadas e, o seu planeamento.

7.2. Objetivos Gerais

O processo de viver com uma doenga cronica ¢ Unico, pelas varidveis pessoais, psicologicas,
sociais e contextuais que envolve, pelo que se torna imperioso compreender o que pensam,
sentem e se comportam as pessoas com doenca crénica especificamente com doenga
reumatica. Por conseguinte, pretendemos, nesta investigagao empirica:

e Compreender e analisar quais sdo as representacdes da condicdo de satde mais
comuns — considerando as representacdes da saude, da doenca, da dor, do corpo, das
alteracdes que a doenca obriga a fazer nas atividades do dia-a-dia e dos
sentimentos/emog¢des habituais —, entre pessoas adultas e idosas com doenca
reumatica.

e Compreender em que medida a condi¢cdo de saude tem impacto no autocuidado..

e Identificar os perfis/comportamentos de autocuidado mais comuns, e carateriza-los de

acordo com as pertengas sociais dos participantes.
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e Verificar as associagdes mais relevantes entre as diferentes representagdes da condigado

de satude e os perfis de autocuidado.

7.3. Questdes de Investigacio

Podemos, neste sentido, derivar e sintetizar as questdes de investigacao:

Que representagdes tém as pessoas com doenca reumatica da sua condicao de saude?

Qual o impacto da condigao de satde no autocuidado?

Quais sdo os perfis de autocuidado mais comuns entre pessoas com doenga reumatica?

Que tipos de associagdes encontramos entre as diferentes representagdes da condigdo de satde
e o perfil de autocuidado, entre pessoas com doenga reumatica?

Iremos apresentar o plano da investigacdo empirica e o procedimento seguido, salientando as
principais variaveis (as que sd3o comuns ou distintas entre os estudos), assim como as técnicas

de recolha de dados e as consideracdes éticas.

7.4. Opcdes metodologicas

A problematica da doenca reumatica € intrincada, intersubjetiva e multifacetada. Cada pessoa
constroi-se e constroi a representacdao da sua situacdo, recorrendo a objetos, acontecimentos e
significados, que sdo organizados e integrados num todo compreensivel, que ultrapassa o
nivel individual e representa uma construgdo global (e.g. Lincoln & Guga, 2003). Nesse
sentido, procurdmos a melhor forma de organizar a investigacdo empirica, considerando tanto
uma abordagem qualitativa — numa primeira fase, para apreendermos e analisarmos as
representacoes em que nos focamos. Numa segunda fase - quantitativa - para verificarmos a
consisténcia das representagdes antes encontradas e verificarmos o0 modo como as pertengas
sociais variam com as mesmas, de modo a captarmos os elementos importantes que nos
permitam entender € comparar as representacdes carateristicas na populacdo que estudamos.

A investigacio de indole qualitativa® permite obter uma visdo aprofundada e visa uma sélida
fundamentagdo empirica sobre as situagdes e os sujeitos envolvidos (Flick, 2005). Ela parte
dos significados individuais e sociais do objeto, evidéncia a diversidade das perspetivas sobre

0s sujeitos — neste caso das pessoas com doenca reumadtica — averigua e aprofunda os seus

37 A investigagdo qualitativa ¢ muito adequada principalmente quando pretendemos aprofundar um objeto (que inicialmente
ndo se conhece, ndo tem sido pesquisado no ambito em que o pretendemos abordar ou sobre o qual ainda se conhece pouco a
partida, em termos concetuais e/ou empirico (e.g. Oliveira, 2008a). Portanto, uma metodologia qualitativa pode ser utilizada
para estudar areas pouco conhecidas, ou mesmo sobre as quais se saiba muito, mas que se deseja ter uma nova compreensao
(e.g. Flick, 2005; Oliveira, 2008; Strauss & Corbin, 1998;).

107



Maria do Céu Sa

saberes e, analisa as suas perce¢cdes num determinado contexto, em ‘interacdo’ com o objeto —
a doenca (e.g. Flick, 2005). Ao apreendermos os fenémenos numa determinada situa¢do, em
um dado contexto, podemos conhecer a realidade, entender e descrever as diversas
interpretagdes e significados que os atores atribuem as suas experiéncias (e.g. Flick, 2005). Os
métodos qualitativos facilitam assim, os meios necessarios para se explorar um fenémeno de
forma integrada, adequadas ao contexto em estudo, quer na recolha dos dados, quer no
tratamento dos mesmos ¢ interpretacio dos resultados, conforme os objetivos propostos.™
Pela utilizacdo de métodos e estratégias interpretativas ou naturalistas, a investigagao
qualitativa torna visiveis significados e representagdes antes dificeis de compreender (e.g.
Denzin & Lincoln, 2000). E, por isso, pertinente o estudo das representacdes sociais, na
medida em que permite captar os significados dos conceitos — através de ideias, opinides,
pensamentos, imagens, sentimentos e emocdes, partilha sobre experiéncias de vida ou
comportamentos (e.g. Moscovici, 1973; Oliveira, 2008a), — e apreender as perce¢des dos
sujeitos (com doenga reumatica).

Muitos autores defendem a combinagdo de ambas as abordagens (quantitativas e qualitativas),
visando a complementaridade da investigagﬁosg, a otimizacdo dos resultados ¢ o colmatar
algumas falhas em cada uma delas (e.g. Flick, 2005).

E, neste ponto de convergéncia que nos situamos em termos metodologicos, tentando chegar a
uma complementaridade dos dados recolhidos e tratados, através de varias formas e métodos.
Recorremos, assim, a abordagens qualitativas e quantitativas, respetivamente na primeira e na
segunda fase da investigagdo empirica, para alcancarmos um conhecimento mais alargado e
aprofundado das representagdes da condicao de saude, e das dimensdes a ela inerentes, assim

como verificar o perfil de autocuidado em pessoas adultas e idosas com doenga reumatica.

7.5. Apresentacio da investigacio empirica

Esta investigacdo empirica € constituida por duas partes complementares, uma primeira
exploratoria, que engloba quatro estudos de indole qualitativa e uma segunda fase inferencial,

que engloba um extenso estudo quantitativo. Na primeira parte da investigacao (cf. Capitulo

58 Estes métodos procuram compreender o fendmeno no contexto em que as pessoas vivem e realgam a compreensdo de

pertencer a um determinado grupo (Denzin & Lincoln, 2000).

59 . . N ., L. L. - . , L.
Nenhuma investigacdo, nem metodologia, é puramente qualitativa ou quantitativa, ndo existe um método qualitativo que

dispense alguma quantificacdo de valores ou variaveis, nem qualquer método quantitativo que nio implique algum tipo de

analise de indole mais subjetivo. A pesquisa qualitativa implica também o uso de métodos quantitativos, que complementam

a analise do processo, e perspetivas que caracterizam a analise qualitativa (Bryman & Burgess, 1995)
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8), a fase exploratoria, determinamos os universos semanticos ou principais dimensdes de
significagdo, que constituem as representacdes da condi¢ao de saude (a satde, a doenga, a dor,
0 corpo, os sentimentos habituais e as alteragdes significativas do dia-a-dia) ou consideradas
como mais relevantes na vida quotidiana entre a populac¢ao-alvo. Sendo importante, numa
fase exploratoria, abordar os sujeitos em diferentes contextos, optdmos por realizar trés
estudos preliminares, recorrendo a técnica de focus group para promover o debate sobre
questdes fundamentais, nomeadamente sobre:

“Quais os principais problemas e preocupacdes face a doenca?”; “Que alteracdes a doenca
impds nas suas vidas?”; “Como lidam com a situag@o?”. Estes estudos permitiram-nos debater
estas questdes e recolher dados importantes acerca da forma como os sujeitos pensam e como
se sentem na sua condi¢do, e ainda compreender qual o impacto da sua condigdao de saude no
autocuidado. Posteriormente, realizamos o quatro extenso estudo, no qual os dados foram
recolhidos através de um protocolo individual, (¢f. Questionario do Estudo Exploratorio, em
Anexo 1) e os sujeitos responderam pessoalmente, expressando os seus pensamentos, ideias,
imagens, simbolos, sentimentos ou emocgdes, sobre os tdpicos fundamentais abordados. As
perguntas foram formuladas como situagdes-estimulo, que suscitam a associagdo livre de

palavras ou frases, como podemos ler de seguida;

O que pensa sobre a sua saude... O que sente face a sua saude...

O que pensa sobre a sua doenga. .. Como se sente face a sua doenga...

O que pensa sobre a sua dor reumatica. .. Como se sente face a sua dor reumatica. ..
O que pensa sobre o seu corpo... Como se sente face ao seu corpo...

Que alteracdes a doencga o obrigou a fazer na sua vida diaria

Como costuma sentir-se habitualmente. ..

Sinteticamente, este quarto estudo exploratorio visa:

Apreender as representagdes da pessoa com doenca reumatica relativamente a sua satde, a
doenca, a dor (resultante da doenga reumatica), ao corpo, as alteragdes que a doenga implica
no quotidiano, e aos sentimentos e emocoes que habitualmente vivenciam.

Verificar em que medida as pertencas sociais (o género/sexo, a idade, os anos de doenca) e o
diagndstico da doenca, estdo associadas as representagdes dos participantes.

As entrevistas resultantes dos focus group foram analisadas através de andlise qualitativa de

conteudo baseada na codificagdo tematica (e.g. Strauss & Corbin, 1998) e os dados recolhidos
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por protocolo individual através de andlises fatoriais de correspondéncias (Oliveira &
Amancio, 2005; Oliveira & Amaral, 2007;Oliveira, 2008).

Dos resultados obtidos na fase exploratoria — em grupo e individualmente, — da revisao de
literatura, do levantamento teorico-conceptual efetuado no decorrer da investigacdo e da
experiéncia pessoal e profissional da investigadora, deduzem-se os principais itens ou
indicadores que utilizamos na constru¢ao das escalas do questiondrio (cf. Questionario do
Estudo Inferencial, em Anexo 2), desenvolvido para recolher dados para o estudo inferencial,
na segunda fase da investigagdo empirica. Este estudo inferencial permitiu-nos testar a
coeréncia dos resultados antes obtidos, verificar a proximidade ou diferengas entre as
representacdes encontradas e, verificar quais os perfis de autocuidado no seio da populacio
estudada, cruzando igualmente estes perfis com as representacdes da condi¢cdo de satde (da

doenca, da saude, do corpo, da dor ou do modo como os sujeitos habitualmente se sentem).

Os principais objetivos do estudo inferencial:

Analisar as diferentes dimensdes significantes da condicao de saude;

Identificar os perfis/comportamentos de autocuidado mais comuns, e carateriza-los de acordo
com as pertencas sociais dos participantes.

Verificar que tipos de associagdes encontramos entre as diferentes representagdes da condigado

de saude, e o(s) perfil(s) de autocuidado, entre pessoas com doenga reumatica.

Nesta segunda parte, recorremos a técnicas de estatistica descritiva, analises fatoriais em

componentes principais, andlises de varidncia multivariada e anélises correlacionais.

7.5.1. Variaveis

No estudo exploratdrio as variaveis independentes utilizadas sdo o género®/sexo®’, o grupo
etario/idade, os anos de doenca e o diagnoéstico da doenca. No estudo inferencial, além destas,
a excecao do diagnostico, consideramos ainda o estado civil. Quer no estudo exploratorio quer
no inferencial, temos como principais varidveis dependentes as dimensdes significantes ou

representacdes da saude, da doenga, da dor, do corpo, dos sentimentos e das alteragdes das

60 . . ) . L . . .
Consideramos a defini¢iio do género como as diferencas psicologicas, sociais e culturais entre homens e mulheres, ligadas
a concegdes socialmente construidas de masculinidade e feminilidade (Giddens, 2008).
61 . . . o o . - .
O sexo ¢ considerado como as diferencas anatomicas e fisiologicas que definem o corpo masculino e feminino (Giddens,
2008).
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atividades do dia-a-dia; no estudo inferencial determinamos também as dimensdes
significantes do perfil de autocuidado (cf. Backman & Hentinem, 1999).

Em ambas as fases, os participantes na investigacao sdo adultos e idosos de ambos os sexos,
com pelo menos 20 anos, ¢ diagnostico de doenca reumatica (doenga reumatica degenerativa
— como a osteoartrite — e doenga reumatica inflamatdria — e.g. artrite reumatoide e espondilite
anquilosante). Estudos realizados por Lucas e Monjardino (2010) evidenciam a prevaléncia da
doenca reumatica e a utilizacdo dos servigos de saide em Portugal, apontando algumas
carateristicas sociodemograficas que estdo relacionadas com a utilizagdo desses servigos. Para
além do tipo de doenga, referem a idade, o género/sexo, o estado civil e a duragdo da doenga.
Consideramos o género/sexo como uma das varidveis centrais. A doenga inflamatéria ¢é
prevalente nas mulheres e a espondilite anquilosante nos homens (Lucas & Monjardino, 2010;
Queiroz, 2001). Também a percecdo da dor parece variar com o género/sexo (Amancio, 1994;
2003). A bibliografia ¢ unanime no que se refere a existéncia de uma maior prevaléncia de dor
artritica no sexo feminino. As mulheres referem mais dores (cronica a nivel musculo-
esquelético, mesmo depois do seu controlo com terapéutica e controlo de sentimentos da
depressdo, ansiedade e outros fatores psicologicos, sendo estas as que apresentam mais
incapacidade) que os homens (Anderson, Ejlertsson, Leden & Rosenberg, 1993; Berkley,
2000; Fillingin, 2000; Lucas & Monjardino, 2010; Wiesenfeld-Hallin, 2005; Rabiais,
Nogueira e Falcao, 2003; Soetanto, Chung & Wong, 2006; Stubbs et al, 2010).Segundo
Bishop (1994) sdo também as mulheres que referem mais sintomas, procuram mais 0s
servicos de salide em contrapartida, apresentam mais comportamentos preventivos face a
saude.”” Mulheres e homens sio também influenciados pelas pressdes e esteredtipos
atribuidos as carateristicas corporais socialmente desejaveis, tentando alcangar ou exibir o
‘corpo ideal’. No caso da pessoa com doenga reumadtica e, em especial entre os mais jovens, a
busca de um corpo esbelto e perfeito pode tornar-se perturbadora. Assim, os padrdes sociais
instituidos que impdem implicitamente o que € aceitdvel ou ndo, poderdo influenciar o modo
como cada pessoa percebe o seu corpo € a sua aparéncia (Corbin, 2003).

Weiner (1985) defende também a importancia da variavel idade, partindo da premissa de que
certos acontecimentos tém maior probabilidade de ocorrer numa dada etapa do ciclo de vida.

Ao longo da vida ocorrem alteragdes nos padrdoes comportamentais de saude e de doenca

62 . ~ . . ~ Lo . .
Estas dissemelhangas sdo referidas também como uma percegao e avaliagdo diferente dos sintomas associados a processos
de socializagdo, expectativas e esteredtipos diferentes para ambos os géneros/sexos (Bishop, 1994).
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associadas as naturais alteracdes fisiologicas, assim como devido a propria doenca, as
experiéncias vividas, aos diferentes mecanismos de coping, ao contexto sociofamiliar, as
carateristicas psicologicas € emocionais.

A bibliografia ¢ unamime a referir que se verifica que as diferentes dimensdes da pessoa com
doenca reumatica vao ficando mais afectadas com o aumento da idade. Em relagdo a dor, um
estudo realizado por Rabiais, Nogueira e Falcao (2003), concluiu que a prevaléncia da dor
aumenta com a idade ou pelo menos mostra uma tendéncia crescente até¢ aos 60-65 anos.
Figueirinhas (2002), refere que em muitas pesquisas tem-se constatado que as alteracdes
articulares associadas a doenga reumatica aumentam de frequéncia com a idade, sendo uma
das causas de dor intensa na pessoas mais velhas. Reforca ainda que tendendo a idade média
de vida a aumentar, a tal também se pode associar o envelhecimento articular, ja por si fonte
de numerosos problemas e nomeadamente de dor. Salienta também, que as alteragdes ligadas
ao envelhecimento tornam as cartilagens mais susceptiveis as lesdes provocadas pela doenga,
dai condicionarem problemas fisicos mais acentuados de acordo com o avanco da idade. Num
estudo realizado por Weinmam, Petrie, Moss-Morris e Horne (1996), a idade condiciona as
representacOes da saide e da doenga, assim como as estratégias de coping. Tém sido
verificadas particularidades na forma como as pessoas idosas interpretam os sintomas,
atribuindo ao envelhecimento a responsabilidade do aparecimento dos sintomas mais ligeiros,
e sO secundariamente a propria doenga (Bishop, 1994). Embora as crengas sobre as doencas
sejam algo consensuais, sdo as pessoas mais idosas que se consideram mais vulneraveis, com
complicacdes mais graves como as dores e valorizando menos os sintomas simples, como a
fadiga (Leventhal, Diefenbach & Levanthal, 1992). Whitman (1998) considera também que as
capacidades cognitivas e motoras como fatores relevantes que contribuem para predizer as
habilidades psicossociais e fisicas. Esta autora subdivide a idade adulta em trés subgrupos ou
grupos etarios: o adulto jovem, dos 20 aos 40 anos; o adulto, dos 40 aos 65 anos; e o adulto
1doso, a partir dos 65 anos (Whitman, 1998). Sdo estes os grupos etarios que consideramos na
nossa investigacao.

Outra variavel ¢ relativa aos anos da durag@o da doenga, a maioria dos autores, refere que com
o passar dos anos e pelas alteracdes a nivel articular estas podem contribuir para o
agravamento da dor e da incapacidade funcional (Gaido, 1990; Hill, 1999; 2006; Queirdz,
2001). Ordenamos, esta variavel de acordo com (Minnock, Fitzgerald & Bresnihan, 2003), da

seguinte maneira: inferior a 5 anos; dos 5 aos 10 anos e mais que 10 anos. Também a
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percecdo da doenca, se vai alterando com o evoluir da mesma e o passar dos anos (Bennett,
2002).

Consideramos ainda a varidvel diagnostico de modo a apreender se existem diferencgas entre
os sujeitos pelo facto de terem doenca reumadtica degenerativa e doenga reumatica
inflamatéria.*® No estudo inferencial incluimos o estado civil. A literatura ndo é consensual,
sobre a prevaléncia da dor de acordo com o estado civil. Picavet e Schouten (2003) e Rabiais,
Nogueira e Falcao (2003) referem que as pessoas casadas parecem ter maior prevaléncia de
dor cronica do que os outros e, que as pessoas nao casadas avaliam a saude de forma mais

negativa e tomam mais medicamentos (Silva, 1999).

7.5.2. Populagao

A selecio dos sujeitos baseou-se no diagnostico confirmado pelo médico®, constituindo-se
uma amostra ndo probabilistica intencional, que consistiu na selecdo de doentes que
satisfizessem (todos) os seguintes critérios de inclusdo:

Ter diagnodstico de doenga reumatica (de causa degenerativa — e.g. osteoartrose — e de causa
inflamatoria — e.g. artrite reumatoide e espondilite anquilosante) realizado por reumatologista,
ha pelo menos trés anos®’;

Estar em fase de remissao (no caso das doengas inflamatoérias), de acordo com a avaliagao do
reumatologista;

Ter idade igual ou superior a 20 anos;

Auséncia de gravidez;

Nao apresentar alteragdes patologicas do foro neuroldgico ou psiquiatrico;

Ter pelo menos quatro anos de escolaridade;

Concordar fazer parte do estudo;

Frequentar as institui¢des por nds selecionadas.

3 A artrite reumatéide e espondilite anquilosante, diagnosticada segundo o processo clinico de cada doente, pois o
diagnoéstico depende da avaliagdo médica. Especialmente na doenga reumatica inflamatoria, torna-se necessario avaliar o
estado de atividade da doenga, consoante se encontra numa fase de exacerbagdo ou de remisséo.

o4 Considerando as particularidades da doenga, ¢ necessario avaliar o estado de atividade em que a doenca se encontra, dado
haver diferengas consoante a fase — de exacerbagdo ou de remissdo — em que o doente se encontra.

55 Autores como Minnock, FitzGerald ¢ Bresnihan (2003) referem que trés anos € o periodo suficiente de adaptagdo a doenga
e autores como Smith, Wallston, Dwyer e Dowdy (1997) referem que em estudos com doentes com doenga reumatica e com
um diagnoéstico recente, a percegdo da doenga difere significativamente da dos sujeitos com diagnodstico confirmado e
estabilizado.
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O estudo realizou-se em varias Instituicdes de Saude, pertencentes a Administracdo Regional
de Saude de Lisboa e Vale do Tejo. Estas instituicdes também respondem as necessidades dos
utentes das Regides de Saude do Centro, do Alentejo, do Algarve e Ilhas. A sua escolha
deveu-se ao facto de todas elas terem consultas externas, hospital de dia e internamento de
reumatologia. Os dados para os estudos realizados na fase exploratoria foram recolhidos
durante o ano de 2010 (cf. Capitulo 8). Para o estudo inferencial, os dados foram recolhidos

durante o segundo semestre de 2012 e o primeiro semestre de 2013 (cf. Capitulo 9).

7.6.  Principios Eticos

Face aos principios estabelecidos nesta investigacdo, foi garantida a livre escolha, na
participacdo das pessoas disponiveis para cada estudo, a confidencialidade dos dados
recolhidos, e o anonimato dos participantes. O que permitiu que os participantes falassem de
um modo aberto e sincero sobre a sua situacao de doenca. No contacto com as pessoas, quer
no decorrer dos focus group, quer durante a recolha individual por questionario, tivemos uma
atitude de grande respeito para com os participantes, que nos relataram as suas opinides e
experiéncias e, uma atitude ética, garantindo o anonimato dos sujeitos e a confidencialidade
dos dados.

Formalmente, foi pedida autorizacdo a cada um dos participantes da investigagdo, havendo
assim a obtencao do consentimento informado (cf. Anexo 3).

Foi solicitado as Comissdes de Etica das diferentes Instituicdes autorizagdo para realizar as
recolhas de dados, por focus group (grupos de foco) e pela aplicagdo de questionarios do
estudo exploratorio (cf. Anexo 4); ap6s a andlise do projeto que apresentamos, foram-nos
dados pareceres favoraveis a realizagdo dos estudos nas unidades solicitadas as comissoes de
ética.

Foi igualmente obtida, a autorizagdo dos autores de uma escala de autocuidado, que a
validaram para portugués, para fazermos a sua adaptacdo com vista a podermos inclui-la no
questionario usado no estudo inferencial (c¢f. Anexo 4). Posteriormente foi solicitada nova
autorizagdo para aplicar o questionario respeitante ao estudo inferencial, pelo que apos a
andlise do pedido que apresentamos, foram-nos dados também pareceres favoraveis a

realizagdo dos estudos nas unidades solicitadas as comissoes de ética.
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CAPITULO 8 — FASE EXPLORATORIA DA INVESTIGACAO

Neste capitulo, apresentamos a primeira parte da investigacdo empirica. Tivemos como
proposito recolher e analisar as percegdes de pessoas com doenga reumatica adultas e idosas,
que permite verificar como os participantes pensam, sentem e se comportam face a sua
condi¢do, como lidam no seu quotidiano, ou seja, quais as representagdes que tém acerca das
questdes fundamentais, que ja referimos.

Iniciamos este capitulo por descrever os trés estudos preliminares que realizaimos, recorrendo
a técnica de focus group®™, justificando previamente a sua importincia no ambito desta
investigacdo, o procedimento de recolha de dados, organizagdo e tratamentos dos dados.
Apresentamos cada focus group individualmente com os objectivos € método, assim como os
resultados de cada um.

Segue-se a apresentacdo do vasto estudo de indole individual, respectivos objectivos e
método. Neste estudo os dados foram recolhidos individualmente, e os participantes
responderam a um questionario com frases-estimulo, por associacdo livre de palavras.
Realizdmos diversas Andlises Fatoriais de Correspondéncias (AFC) para identificar os
universos semanticos — ou representagdes — associados aos conceitos que estudamos, de uma
forma global e, considerando cada conceito em fungdo das pertengas sociais dos participantes
e, apresentamos os resultados. Por ultimo, ainda neste capitulo efectuamos a discussdao dos

resultados.

8.1. Estudos preliminares — Focus Group

Apresentamos aqui os trés estudos preliminares realizados nesta fase exploratoria, onde
recorremos, como método de recolha de dados, a grupos de foco ou de discussdo — focus

group. Comegamos por explicitar os motivos desta opgao.

66 . . . . . . .
Que permite debater conceitos ou tematicas no seio de um grupo de participantes, permitindo verificar como emergem
ideias comuns (ou complementares) ou se formam pontos de vista antagdnicos.
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8.1.1. Justifica¢des para os Focus Group

O focus group (Carey, 2007), t€ém varias designagdes, como, grupos de discussdo (Gil Flores,
1992), grupos de foco ou debates de grupo (Flick, 2005). Tém como objectivo evidenciar a
diversidade de experiéncias, debates e partilhas de opinido, no seio de um grupo — sob a
coordenacdo do investigador. Estes debates permitem-nos ter a compreensao da realidade em
analise, sendo um bom ponto de partida sobre as ideias que no dia-a-dia os individuos
elaboram, ‘como cientistas’, sobre a sua propria acao, percecdes € comportamento, face as
coisas, objetos e acontecimentos (Flick, 2005).

O principal objetivo deste método ndo ¢ levar os participantes numa determinada direcao
através de informagdo dada ou persuasdo, ¢ possibilitar a expressdo de ideias, opinides,
pensamentos e sentimentos que individualmente seriam dificeis de expor e, nesse sentido,
menos acessiveis ao conhecimento. Krueger e Casey (2010, p.5) definem o método como “a
carefully planned series of discussions intended to collect participants’ perceptions, set in a
permissive, nonthreatening environment”. Na opinido de Barbour (2007), o focus group
apresenta também uma grande versatilidade, visando o debate de experiéncias, opinides,
crengas pessoais e ideias, relacionadas com um determinado assunto, utilizando a interacao do
grupo para produzir dados que seriam dificeis de explorar sem essa interacao (e.g. lervolino e
Pelicione, 2001). Os focus groups podem ser utilizados também para “avaliar as necessidades
e sao aconselhados na fase exploratéria dos projetos, para “desenvolver ou melhorar
instrumentos, especialmente para identificar dominios e obter vocabuldrio natural para
constru¢do de instrumentos mais estruturados, como sejam as entrevistas e questionarios.”
(Carey, 2007, p. 226).

A opcao pelo focus group depende dos dados necessarios a investigacao, das oportunidades e
limitacdes do campo de investigacdo e ajuda o investigador a conhecer a linguagem que as
pessoas usam para descrever as suas experiéncias, valores, emog¢des, pensamentos ou
simbolismos, ligados aos comportamentos e motivagdes que apresentam sobre o0 mesmo
objeto (Carey, 2007; Morgan & Krueger, 1993). Ainda que a dinamica de grupo possa ser

afetada pelas necessidades pessoais, interagdo gerada, receio de intervir ou qualidades do
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lider, este método encerra varias vantagens®’, entre as quais a possibilidade dos participantes
descreverem em detalhe o que pensam, mas como pensam, € porque pensam sobre
determinado assunto (Flick, 2005; Freemen, 2006; Ivanoff & Hulterberg, 2006; Kitzinge,
1995). Segundo Morgan (1997), o numero de focus group usados em metodologias
qualitativas podera variar conforme o objetivo da investigagdo, e acrescenta que a realizacao
de trés a cinco grupos de foco ¢ suficiente para atingir um ‘ponto de saturacdo’. Face ao
exposto, a escolha do focus group como método de recolha de dados, nesta fase exploratoria
da investigagdo, surgiu naturalmente e impods-se pelo facto de ser um método dinamico e
interativo, proporcionando aos sujeitos uma oportunidade para a troca de experiéncias, num
ambiente simples, de forma aberta, e de permitir compreender as percegdes destes sobre a sua

condicao de saude.

8.1.2. Procedimento

Os sujeitos que participaram nos focus groups foram selecionados na institui¢ao de saude, que
frequentavam em regime de internamento, tendo sido convidados pessoalmente pelo
investigador para participar no estudo, onde lhes foi explicado o objetivo do mesmo, pedido
consentimento informado e que concordaram participar voluntariamente.

Assim, constituiram-se grupos de conveniéncia que foram constituidos por diferentes pessoas
para cada um dos trés grupos de foco (cf. 8.2 a 8.4). A realizagdo de cada focus group

decorreu numa sala de reunides, selecionada pelo enfermeiro-chefe, que foi preparada

67 . . S . L , ‘o
De facto, este método ¢ muito util na investigagdo em satde, por ser a melhor abordagem aos sujeitos quando se trata de

assuntos sensiveis, dificeis e com carateristicas exigentes, criando-se através dele uma dindmica de grupo que pode ser um
fator de sinergia entre os sujeitos e potenciador no fornecimento de informagao (Berg, 1995; Carey, 2007; Morgan, 1997).

Se o focus group for bem orientado por parte do lider do grupo, os seus membros podem descrever detalhes e pormenores de
experiéncias complexas, assim como, os seus insights ou as razdes das suas agdes, crengas, percegdes e atitudes (Carey,
2007). E fundamental que o investigador prepare um guidio a seguir no debate, orientando-o de forma natural, sem
imposigdes, deixando os participantes a vontade mas sem deixar que alguém monopolize o grupo e evitando que a discussdo
se afaste do foco central.

Para além das vantagens enunciadas hd que ter em conta algumas possiveis desvantagens e limitagdes, que se relacionam,
sobretudo, com o numero reduzido de participantes (o que inviabiliza generalizagdes), as opinides destes poderem ser
enviesadas pela opinido dominante de um dos membros, a eventual existéncia de participantes mais reservados ou que podem
hesitar em falar, e a propria natureza aberta das respostas que, por vezes, torna dificil a sintese e interpretagdo dos resultados.
Ha que ter igualmente em atencéo a dindmica entre o grupo, evitando-se que haja ‘conformidade’ (quando alguns sujeitos
ndo dao informagdes no grupo que, possivelmente apareceriam se a entrevista fosse individual) ou ‘polariza¢do’ (quando os
participantes expressam mais informagéo nas situagdes de grupo do que numa situac@o individual de respostas), o que nem
sempre ¢ facil; em ambos os casos, o pesquisador tem um papel essencial na condugio da entrevista, de forma a obter dados
que respondam ao objetivo do estudo (DeAntoni ef al., 2001; Carey, 2007). Uma outra desvantagem ¢ o dificil “registo dos
dados de maneira a permitir a identificacdo dos participantes individuais e a diferenciagdo das afirmagdes feitas por varios
deles em simultaneo” (Flick, 2005, p. 124).
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previamente e, na qual se colocaram as cadeiras a volta de uma mesa redonda, para permitir
que todos os elementos se visualizassem, facilitando assim a interagao entre todos.

No inicio da sessdo, todos se apresentaram, permitindo um conhecimento mais informal e
cordial, aproveitando-se este momento para pedir aos sujeitos o preenchimento de um
documento de identificagdo de -carateristicas sociodemograficas, com a finalidade de
caracterizar o grupo.

Apos a apresentacdo, foi feita uma introducao e explicada a metodologia a seguir, para
relembrar os objetivos do estudo, a garantia da confidencialidade de todas as informacdes e o
anonimato de todas as declaragdes, pedindo a assinatura do consentimento informado. Foi
ainda pedida a permiss@o a todos os entrevistados para a gravagdo das entrevistas e respetiva
discussdo do grupo, para posterior transcricdo e andlise da mesma, com a garantia de que os
dados s6 seriam usados para fins de investigacdo. Durante o focus group nao houve, de uma
maneira geral, quaisquer interrupg¢des, que comprometesse a recolha de dados.

Ao longo de cada sessdao foram langadas as questdes previamente planeadas, de modo natural
e progressivo, a medida que se considerava que um tema fora suficientemente discutido,
colocava-se nova questdo. Pontualmente, eram feitas perguntas diretamente aos participantes,
ou reformuladas ideias que surgiam na discussdo, para aprofundar determinado tema. As
questdes langadas emergiram principalmente da prévia revisdo da literatura, que serviu de
base aos guides delineados. Cada sessdo durou entre uma hora e meia a duas horas, de acordo
com 0s pressupostos previstos por varios autores (Kitzinger, 1995; Krueger, 2006). Tivemos
em aten¢do, e anotamos, as frases e as palavras utilizadas na conversacdo através da
comunicagdo oral, o tom de voz, siléncios, emocdes e linguagem ndo-verbal (risos e
lagrimas).

O investigador, como moderador, conduziu a discussdo sem tomar parte nela, ndo emitindo a
sua opinido, foi flexivel, tentando ndo se afastar dos objetivos propostos, conduzindo o
discurso dos sujeitos para o objectivo do estudo (Kingry, Tiedje & Friedman, 1990). O
moderador foi ajudado por um relator que registou notas e expressao pertinentes. O relator foi
uma enfermeira treinada para tal. Em todos os focus group estabeleceu-se um clima agradavel
e amistoso, permitindo a troca de ideias, o que incentivou todos os sujeitos a participar
espontaneamente e, com muito agrado (Krueger, 2006). No final de cada focus group, houve
ainda disponibilidade para que os sujeitos que quisessem acrescentar algo a

entrevista/discussao, pudessem fazé-lo, individualmente. Pareceu-nos interessante o facto dos
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sujeitos se sentirem gratificados pela partilha dos seus problemas, por serem ouvidos e
saberem que as suas opinides, preocupacdes e ideias contam, pelo menos naquele momento,

no seio do grupo.

8.1.3. Organizagao e tratamento da informagao resultante dos focus group

Nos estudos qualitativos, em geral, o investigador depara-se com uma avolumada informacgao
que tera que dar ordem e sentido a sua analise (Strauss & Corbin, 1990). Para que essa
informacao revele objectividade e coeréncia, realizou-se uma analise qualitativa de contetido
baseada na Codificacdo Tematica (Strauss, 1987)%.

Inicialmente, todas as ‘entrevistas’ que resultaram dos focus groups foram transcritas, e
acrescentaram-se notas ou comentarios que pareceram relevantes, entre as anotagdes que
tomamos no decorrer das entrevistas/debates. Apds a transcricdo dos textos foi necessario
trabalhar a informagdo organizando-a e salientando o essencial. Realizdmos leituras
sucessivas para otimizar os textos e eliminando repeti¢gdes, o que tornou os dados recolhidos
mais compreensiveis. Na primeira etapa efetuou-se uma codificagdo aberta, tendo em
consideragdo que cada questdo correspondia a uma area - “Area Tematica” (Strauss, 1987;
Strauss & Corbin, 1990). Posteriormente, na segunda etapa procedemos a categorizacdo ou
codificacdo® - com a denominacdo/identificagio dos temas. Para cada um dos temas foram
identificadas as respetivas categorias e, nessas as unidades de registo — codificacdo seletiva
(Strauss & Corbin, 1990).

Para cada um dos focus group elaboramos quadros que resumem a informacao ja processada
em resultados — em temas, categorias correspondentes, e respetivas unidades de registo — e, a

partir dos quais, interpretamos os resultados.

8.2. Estudo I — Viver com uma doenca reumatica

O primeiro focus group teve como objetivo principal:
Verificar os significados que adultos e idosos (de ambos os sexos) com doenga reumatica

atribuem a doenca e a sua vida.

68 L. . o . . N .
Em que numa primeira etapa se procedeu a uma codificagdo aberta e abrangente e depois a uma codificagdo seletiva

Stauss, 1987; Strauss & Corbin, 1998).
A codificac@o envolve “operagdes pelas quais os dados sio divididos, conceptualizados e reagrupados de forma diferente”
(Stauss & Corbin, 1998, p. 57).
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8.2.1. Participantes/Populagdo

Participaram neste estudo dez (10) participantes, sendo nove mulheres ¢ um homem, com
idades compreendidas entre os 56 e os 80 anos (M= 76), com o diagnostico de doenca
reumatica declarada entre quatro (4) e trinta anos (30), e em relagdo aos quais o tempo médio
da doenca ¢ de 15 anos. A quase totalidade dos participantes tem diagndstico de doenga

inflamatéria. A maioria € casada, encontra-se reformada e vive na cidade (c¢f. Quadro 1).

Quadro 1
Caracterizagdo sociodemografica dos participantes
N° | Sexo | Idade | Anosde | Diagndstico Estado Local Ocupagéo
doenga civil residéncia
01 F 56 30 AR Casada Rural Comerciante
02 F 64 4 AR Divorciada Cidade Reformada
03 F 70 20 AR Casada Cidade Reformada
04 F 80 10 AR Casada Cidade Reformada
05 F 79 28 AR Vituva Cidade Reformada
06 F 59 5 AR Casada Cidade Reformada
07 F 67 27 AR Casada Rural Reformada
08 M 70 5 AO Casada Rural Reformada
09 F 58 8 AR Casada Cidade Reformada
10 F 65 15 AR Casada Cidade Reformada

Nota: AR= artrite reumatdide e OA = osteoartrose

Neste focus group preparamos um guido centrado nas seguintes questdes, ou areas tematicas:
Como vive e encara a doenga?

Como se sente face a doenga?

Como ¢ que a doenca afeta ou afetou a sua vida?

Como encara a vida quando se tem uma doenca reumatica?

8.2.2. Resultados

Na sequéncia da questdao ‘Como vive e encara a doenga?’, desta emergiram duas categorias.
A primeira estd relacionada com as dificuldades sentidas na vida quotidiana - os sujeitos
foram unanimes em referir a doenga como um problema que dificulta a realizagdo de tarefas
fundamentais no dia-a-dia. Todo o processo patologico associado a doenga e as respostas
corporais que dele advém, condiciona a capacidade para o autocuidado e afeta-os como

pessoas ativas, impedindo-os de realizar tarefas simples, como andar (“ndo consigo
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acompanhar os meus familiares”) ou realizar tarefas domésticas (“ndo consigo por as coisas
em ordem”), (“é dificil fazer tarefas simples de vida”) e que devido a estes condicionantes,
por vezes, sentem-se um peso para a familia (“jd dependemos dos outros”). A doenga leva a
pessoa doente a mudar a sua vida — enfraquece e, a gestao da energia decorre da gradual

intolerancia a atividade.

Quadro 2

Area tematica: “Como vive e encara a doenga” e respetivos temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo/Descrigao

Nao consigo fazer tarefas mais simples.

Era uma pessoa ativa.

Dificuldades no Nao consigo fazer a limpeza da casa.

Nao consigo por as coisas em ordem.

Gosto de fazer as coisas e ndo consigo

E dificil fazer tarefas simples da vida.

Nao consigo acompanhar os meus familiares.
As compras sdo dificeis de fazer.

Nao tenho forgas (a doenga) tirou-me a energia.
Por vezes, nem na cama posso estar.

A nossa vida depende dos outros.

O ritmo modifica-se, sinto-me muito cansada.

Quotidiano

Vivéncia da doenga Devemos fazer as tarefas de forma diferente... € uma
coisa de cada vez...para ndo me cansar.

Adaptacédo Viver um dia de cada vez.

Penso que aconteceu o que tinha de acontecer.

Ha doengas piores ha pessoas piores que eu.

Temos que aceitar.

Temos que saber viver com a doenga.

Ja ndo sinto revolta, ja estou habituada.

Aceito a minha situagao, agora tenho que aceitar.
Estou conformada, vivo o presente.

No inicio foi um choque ndo queria acreditar no que
estava a acontecer.

A segunda categoria liga-se as reacoes de adaptacdo (cf. Quadro 2). Os participantes recordam
que a sua primeira reagdo ao diagnostico foi de choque, com um grande impacto pessoal, dado
o significado atribuido a doenga. A doenca afetou a sua capacidade e o desempenho de
atividades e, consequentemente, teve implicagdes no seu projeto de vida. O confronto com a
situagcdo de doenca gerou emocgdes e adaptacdes, ao longo do tempo: (“jd ndo sinto revolta, ja
estou habituada”), (“‘aceito a minha situacdo, agora tenho que aceitar”). Consideram a
doen¢a como uma oportunidade de ganhar consciéncia da sua potencialidade como pessoa

(“estou conformada, vivo o presente”) e “(temos que saber viver com a doenga”).
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Apobs uma reagdo inicial de choque, os participantes, de uma ou outra maneira, procuraram
realizar as tarefas de forma diferente e superar as dificuldades impostas pela doenga,
utilizando estratégias de coping, primeiro centradas nas emogoes, (“no inicio foi um choque
ndo queria acreditar no que estava a acontecer”) ¢ depois, j& numa fase de aceitagdo,
centradas nos problemas, como fazendo parte do dia-a-dia (“temos que saber viver com a
doenca ”).

Sobre a questdo ‘Como se sente face a doenga?’, surgiram emocoes e sentimentos que dizem

respeito a propria pessoa mas, também, a dinamica familiar e social (cf. Quadro 3).

Quadro 3

Area tematica: “Como se sente face a doenga” e respetivos temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo/Descri¢cao

Tenho medo de me tornar um peso para a minha
familia.

Ninguém vai tomar conta de mim.

Medo Nao quero dar trabalho.

Tenho medo de ndo chego a velha.

Tenho a consciéncia que no futuro estou pior.
Tenho medo da doenga, a doenga volta sempre.
Tenho medo de deitar-me.

Tenho medo do amanha.

Nao sei o0 que vai ser de mim.

Nao sei se estou cd amanha.

Vejo o futuro negro.

negativos Nio sei, estou muito desanimada.

Perdi toda a esperanca.

Sinto-me prisioneira e limitada.

Desanimo Nao tenho vontade para nada.

A doenga tira-me do sério.

Estou sem paciéncia.

Tem sido muito dificil aceitar.

Tudo isto revolta.

As dores sdo muitas, ha dias que ndo aguento.
Por vezes tenho medo de me deitar porque
quando acordo estou pior.

Sofrimento Estou a sofrer muito.

Tenho muitas dores.

Tenho medo de sofrer.

Sentimentos Incerteza

A maioria dos participantes falou da tristeza por se sentir diferente e, pelo facto de a doenca
ser associada a exacerbagdo das respostas corporais como a dor, a fadiga e a falta de forga. Ao
falarem destes problemas alguns, em especial as mulheres, choraram com facilidade e
espontaneidade. O medo ¢ a emocgdo mais presente e transversal, os participantes, acima de

tudo, tém medo do futuro e de se tornarem um peso para a familia — face as limitagdes para
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desempenhar os requisitos de autocuidado universal (como andar, tomar banho, vestir e
levantar-se, ...) e ndo querem dar trabalho a familia. Mas receiam que no futuro lhes falte
quem tome conta deles, os ajude ou socorra. Paira a incerteza face ao que lhes trard o futuro e
o desanimo vai aumentando a medida que o tempo passa’a doenga tira-me a alegria de
viver”, como referiu um participante ou “da-me pouca vontade de viver”, como citou outra,
em desanimo, face a crescente incapacidade para o autocuidado, (“sinto-me prisioneira e
limitada”) — o comprometimento para a atividade fisica também contribui para a
desmotivacao. O sofrimento €, outro sentimento que, a par da dor, sobressai. Cada doente
percebe que perdeu uma situacdo de relativa independéncia, o que o faz sentir grande
nostalgia e até melancolia: ( “estou a sofrer muito”) (cf- Quadro 3).

Além destes sentimentos negativos, também surgem emog¢des como a motivagdo e a fé em
Deus, que véem como uma forga interior, no confronto com a doenga, ajudando-os a superar
as dificuldades, a aceitar a sua propria condicdo e a sentir que vale a pena continuar a investir

e aprender a viver com a doenca (cf. Quadro 3.1).

Quadro 3.1

Area tematica: “Como se sente face a doenga” e respetivos temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo/Descrigao

Estou sempre na esperanca de melhorar,
agarro-me sempre a esperanca.

Vejo a vida de forma positiva, sou uma
Motivagdo pessoa aminada.

A esperanca ¢ a ultima coisa a morrer.
Tomo a medicagdo para que alivie, € a caixa

magica.
Sentimentos Acredito no dia de amanha, com esperanga e
com fé.
positivos Desejo ficar melhor.

Aprendi a viver com a dor.

Era uma pessoa ativa e agora ndo consigo
fazer as coisas como desejo.

Aceitacdo Fago quando posso e de outra maneira.

O ritmo modifica-se, sinto-me muito
cansada.

Devemos fazer as tarefas de forma diferente
...e uma coisa de cada vez...para ndo me
cansar.

Estou a aprender a viver uma vida diferente.
Aprende-se a viver com a doenga.

A motivagdo, o otimismo, a esperanca € a coragem facilitam a autoconfianga para acreditar

que melhores dias virdo (“acredito no dia de amanha, com esperang¢a e com fé”). A
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motivagdo assenta numa estratégia de coping positiva, com & (“a fé de ficar melhor”). Os
sujeitos referem que inicialmente foi dificil aceitar a doenca, sentiram revolta e desespero.
Mas, com o tempo, foram tentando ultrapassar as dificuldades e aprender a viver da melhor
maneira (“aprender a viver com a doenga”), (“faco quando posso e de outra maneira”), (“o
ritmo modifica-se”). Compreender a doenca ¢ entender o que ela significa, e aceitar a situagao
em si. A pessoa identifica os seus limites e aceita a sua situacdo de satde, desenvolvendo
algumas capacidades e encontrando estratégias para lidar com as dificuldades, numa continua

aprendizagem (cf. Quadro 3.1).

Quadro 3.2

Area temadtica: “Como se sente face a doenga” e respetivos temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo Descrig¢ao

Quem me ajuda e quem me compreende ¢ a
minha irma pois tem a mesma doenga que
Atitudes positivas dos familiares eu.

Impacto na relagao Apoio e compreensao A minha familia sabe o que se passa
comigo ¢ ajuda-me.

A familia acredita em mim.

O apoio da minha familia foi muito

familiar

importante.
Atitudes negativas dos familiares O meu marido ndo me compreende, pensa
Descriminagdo/incompreensao que sou fingida.

¢ desapontamento

Também a dindmica familiar e social foi afetada, com Impacto na relagdo familiar e a nivel
social (cf. Quadros 3.2 e 3.3). O maior suporte social ¢ o familiar, em especial do marido e
dos filhos — que consideram ser positivo, no apoio e compreensdo — mas também importa a
ajuda da familia mais alargada e dos amigos. No entanto, por vezes, esse apoio nado ¢ eficaz.
Em especial, as mulheres salientam com grande desilusdo, que os familiares mostram
incompreensao e desinteresse para com a sua situagdo. Todos os participantes sentiram que a
maioria das pessoas ndo acredita que a doenga lhes cause tdo grande desconforto e tenha tao
forte impacto em suas vidas (¢f. Quadro 3.2). A vida familiar sofreu grandes transformagoes,
por implicar mudanca de papéis e fungdes, quando o doente € a esposa ou a mae, a falta da

figura feminina implica dificuldades domésticas para os maridos.
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Quadro 3.3
Area tematica: “Como se sente face a doen¢a” e respetivos temas e categorias
Tema Categoria Unidades de registo/Descri¢cao
E o meu marido que faz as compras.
. . . E a minha filha que me ajuda, ela ¢ o meu brago
Impacto a nivel Social Mudancas de papéis

direito.

Papel social
(face aos outros)

As pessoas nao percebem que eu tenha dores.
Dizem: “tens tdo boa cara, tens tdo bom aspeto”.
As pessoas dizem que tenho a mania das doengas.

Uma outra questao colocada

“Como é que a doenga afeta ou afetou a sua vida?” — A doenga

afeta a vida dos participantes a todos os niveis, especialmente devido ao sofrimento e ao medo

de perder a saude (cf- Quadro 4).

Quadro 4

Area temadtica: “Como é que a doenga afeta ou afetou a sua vida” e respetivos temas e

categorias

Tema

Categoria

Unidades de registo/Descrigdo

Nivel Social

Isolamento social

Ha dias que ndo quero ver ninguém, batem a porta e nio abro.
Nao tenha paciéncia para as pessoas.

Nao tenho vontade para nada.

Nao tenho vontade de sair de casa.

Nao tenho vontade de me vestir e de sair.

Isolo-me muito.

Sinto-me muito so.

Mas ha momentos que me sinto inutil.

Naio saio de casa.

Sinto-me s0, ndo sei explicar.

Nas atividades e lazer

Nao me posso comprometer com nada.
Nao posso combinar nenhuma festa.
Nao posso aceitar nenhum convite, com medo de ndo poder i.

Nivel Psicologico

Ansiedade

Ficamos com o sistema nervoso alterado.
A depressdo ¢ cronica.

Sinto-me muito nervosa.

Sinto-me ansiosa.

Tarefas diarias

Para trabalhar preciso das maos, e tenho dores.
Para trabalhar preciso das pernas e dos pés e tenho dor.

Dor

Estou desesperada com dores.
Doi-me o corpo todo.

Emocional A dor estd sempre ali, a magar.
A dor pde-me nervosa.
Social A dor diaria afeta a cabega, as nossas relagdes, a nossa vida
Durmo muito mal.
Sono As dores ndo me deixam dormir.

Acordo de noite com muitas dores.

Nivel Fisico

Alteragdes de
estruturas do corpo

As maos estdo modificadas.

Tudo por dentro est4 diferente e por fora também.

As mudangas podem ndo se ver, mas eu sei que elas estdo 1a.

E revoltante, o meu corpo esta diferente.

Olho o meu corpo com tristeza.

O meu corpo nio responde a minha cabega a cabeca faz mas o
corpo ndo.
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O impacto da doenca a nivel social ¢ evidente — a tristeza, a falta de energia, a solidao e a dor
levam ao isolamento e dificultam os relacionamentos sociais. Os participantes sentem-se, com
frequéncia, vulneraveis e nervosos, preferindo nao ver nem falar com ninguém, renunciando a
participar em atividades sociais ou de lazer. Queixam-se da mudanca de rotinas, dos planos
alterados, da ansiedade e das limitagdes, perturbagdes do sono, que prejudicam o autocuidado,
0 que também contribui para reagdes de stress. “Viver com a doeng¢a” parece ser algo

importante a aprender (cf. Quadro 4).

Quadro 5
Area Tematica: “Como é que a doenga afeta ou afetou a sua vida” e respetivos temas e
categorias
Tema Categoria Unidades de registo/Descri¢ao

A medicagdo é muita.

Gestao da Terapéutica | Tomo cortisona, alivia € mantem-me de pé.

Tenho necessidade de saber o que me ddo para tomar.
Gestao da doenga Os medicamentos trazem muitas complicagdes.

Aceito os conselhos dos profissionais.

Necessidade de apoio | Tenho medo de ser operada.

¢ compreensao Seria muito importante que os médicos nos compreendessem.
Falar com outros ajuda-me a compreender melhor a doenga.

Um outro especto mencionado € a gestdo da doenca (cf. Quadro 5). Os participantes referem a
importancia de dispor de informacdes acessiveis e compreender as carateristicas da doenga,
para a poder gerir e tomar decisdes. Gostavam que os profissionais de saude escutassem as
suas queixas, os informassem mais sobre a doenga e a medicagdo prescrita, € os auxiliassem a
aderir a terapéutica. Alguns argumentam que, mesmo sem esse conhecimento, seguem todas
as orientagdes dadas pelos profissionais de satde, acham que a terapéutica alivia muito as
dores, mas tém dificuldade a geri-la, também por ser muita. Concluem que apds tantos anos a
viver com a doenca e, em contacto com os profissionais de satde, ainda ndo tém um

conhecimento adequado sobre o seu estado de satde (c¢f. Quadro 5).

“Como encara a vida quando se tem uma doenga reumdtica?” Alguns participantes, apesar
da dor e de todas as dificuldades, encaram a vida com relativo otimismo e vontade de viver.
Para eles a vida ¢ obrigatoria, mesmo quando a dor se impde e a doenga se torna dificil de
gerir consideram que € preciso ter coragem e continuar a viver. Nunca desejaram uma vida

com a doenga, mas temem a morte. Afirmam que preferem tomar a medicagao e viver com as
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complicacdes da terapéutica e da dor, do que morrer, pois o mais importante ¢ estar vivo e ser
positivo (cf- Quadro 6).
Quadro 6
Area Temética: “Como encara a vida quando se tem uma doenca reumdtica” e respetivos

temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo/Descrigdo

Quero viver.
Nio quero aceitar a ideia de morrer.
Motivagdo/ Prefiro tomar toda a mediag@o, a morrer.
Apego a vida Nao sou capaz de falar da morte.
Eu recuso-me a estar doente.
Recuso-me a estar velho e doente por dentro.
A vida ¢é s6 uma, ¢é preciso aproveitar agora que estamos ca.
Percecgdo da vida A doenca ensinou-me varias coisas: a tirar o maior partido da
vida e a ser positivo.

Estou farta de sofrer.

Nao me importava de morrer.

Desilusdo/ Do coragéo, quero que ela (a morte) venha.

Resignagdo Porque viver com dor néo ¢é viver.

Cheguei a pensar que, para estar a viver assim, ndo queria
viver.

E desmoralizador.

Outros participantes encaram com mais dificuldade as altera¢des provocadas pela doenga, o
que, associado a exacerbagao dos sintomas, falta de motivagao, desilusao e duvidas sobre o
futuro, os leva a sentir resignag¢do ou admitir a ideia de morte. Estar doente e ter esta condi¢dao
faz antever e desejar a morte. As limitagdes que se impdem, as dificuldades do dia-a dia, a
falha do corpo, torna dificil e ameaca a vida, ndo se importariam de morrer, dado o grande

sofrimento em que vivem (c¢f. Quadro 6).

8.3. Estudo II - Adaptacio a dor e ao sofrimento

O segundo focus group teve como principais objetivos:

Verificar os significados que os adultos e idosos (de ambos os sexos) com doenga reumadtica
atribuem a dor e ao sofrimento.

Verificar como a dor e o sofrimento influenciam os adultos e idosos (de ambos os sexos) com
doencga reumadtica, como pessoa e como doente.

Verificar as expectativas que os adultos e idosos (de ambos os sexos) com doenca reumatica

tém face ao futuro.
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8.3.1. Participantes/Populagao

Participaram neste estudo onze (11) adultos e idosos e, as mulheres encontram-se em maior
numero que os homens (2 homens e 9 mulheres). As idades dos participantes estao
compreendidas entre os 45 anos e os 85 anos (M = 66 anos). Os anos de diagnostico de
doenga variam entre os trés (3) e os trinta (30) anos, sendo o tempo médio de doenga 21 anos.
Acrescente-se que a maioria ¢ casada havendo apenas 1 divorciado e 1 vilivo e, a maioria vive
em locais urbanos. Relativamente ao diagnostico quatro tém doenca reumatica degenerativa e

os restantes doenga inflamatoria (cf. Quadro 7).

Quadro 7

Caracterizagdo sociodemografica dos participantes

N° Sexo | Idade | Anos de | Diagndstico | Estado civil Local de Ocupagao
doenca residéncia

01 M 67 09 AR Divorciada Cidade Reformado
02 M 81 20 OA Vitva Cidade Reformada
03 H 58 30 EA Casado Cidade Condutor
04 H 63 25 AR Casado Cidade Reformada
05 M 45 03 AR Casada Cidade Emp. balcao
06 M 80 30 OA Casada Rural Reformada
07 M 53 18 OA Casada Rural Reformada
08 M 85 07 OA Vitva Cidade Reformada
09 M 61 30 AR Casada Rural Reformada
10 M 77 15 AR Casada Rural Reformada
11 M 56 06 Lupus Casada Cidade desemprego

Nota: AR= artrite reumatdide e OA = osteoartrose EA= espondilite anquilosante

Cada participante expressou os seus pensamentos e ideias, bem como emog¢des e sentimentos
de acordo com o guido previamente preparado centrado nas seguintes questdes (areas
tematicas):

O que ¢ para si a dor (como consequéncia da doenga reumatica)? Que tipo de problemas tem
devido a dor? Que implicacdes a dor lhe traz?

O que ¢ para si o sofrimento? Que tipo de problemas tem devido ao sofrimento? Que
implicagdes o sofrimento lhe traz?

A dor e o sofrimento sdo para si a mesma coisa?

Como ¢ que a dor e o sofrimento o influenciam quer como pessoa quer como doente?

Quais as suas expectativas face ao futuro?

O que gostaria de mudar na sua vida, se fosse possivel?
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8.3.2. Resultados

Quando questiondmos os participantes acerca do significado de dor (devido a doenga
reumatica), “O que é para si a dor?” estes referiram-se a dor como algo negativo, que esta
sempre presente e ¢ insuportavel, o que torna dificil e penosa a vivéncia da doenga causando
mal-estar, transtornos e sofrimento. A intensidade da dor tem repercussdes em especial nas
respostas corporais a doenca, tirando-lhes a for¢a, o que lhes dificulta a realizagdo de
determinados movimentos, sendo responsavel pela incapacidade no desempenho do
autocuidado - andar; realizar tarefas domésticas, tomar banho, pentear e vestir (estes mais
evidentes nas mulheres) e até mesmo no trabalho/emprego (mais evidente nos homens). Os
participantes referem que a dor os deixa deprimidos e impotentes, sem saber o que fazer,
sobressaindo o desanimo e a tristeza (c¢f. Quadro 8), sendo visiveis lagrimas nos olhos
(também mais evidente nas mulheres). Com a dor o corpo parece tornar-se o palco para todos
os problemas, referem que este esta doente e fragil, parecendo evidenciar que a sua
fragilidade engloba ndo s6 a dimensao fisica mas, as dimensdes emocional e social. Evocam
sentimentos de perda (perda de identidade, papéis em especial no seio da familia) e a sensagao
de se sentirem diferentes nao so relativamente a si proprios, mas em relagdo aos outros e, ao
parceiro (estes aspetos foram referidos especialmente pelas mulheres), pelo que se sentem

inseguros, desanimados e receosos com o que podera acontecer no futuro.
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Quadro 8

Area tematica: “O que é para si a dor?” e respetivos temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo/ Descricao

Intensa.
Doloroso.
Percegdo da dor Insuportavel.
Horrivel/ Horroroso.
Permanente.
Contante.
Tormento.
Desespero.
Terrivel.
Nao dé descanso.
Incapacidade.
Dependéncia.
Problemas causados | Mal-estar.
Dor pela dor Sofrimento.
Falta de energia.
Falta de forga.
Perda de movimentos.
Parece que o corpo ndo ¢ meu.
O meu corpo ndo responde a minha vontade.
Nao poder fazer nada.
Dificuldades no dia-a-dia.
Consequéncias devido | Dificil realizar tarefas.
a dor Dificil de trabalhar.
Mais dificil tomar banho.
Tenho dificuldade em levantar os bragos/pentear.
Nao conseguir passar a ferro.
Nao conseguir lavar a roupa.
Maos ndo conseguem fazer o que faziam.
Dor nas pernas; Dor nas maos e pés.
Dificuldade em andar.

Uma outra questdo colocada aos sujeitos tem a ver com “O que é para si o Sofrimento?” Para
os participantes o sofrimento estd associado a alteracdo e transformacao. Questionam-se sobre
o seu significado e a vida em geral, porque o seu dia-a-dia alterou-se por completo apos o
diagnostico da doenga. Proferiram frases como “a minha vida mudou completamente”, face
aos problemas, alteragdes e perdas vividas — perda de saude, de carinho e de atencdo por parte
da familia, e perda de relacionamentos e de convivio. Mencionam ainda que o sofrimento lhes
tira a alegria de viver € “Ndo ter vida”.

Alguns destacam a experiéncia da dor e do sofrimento como algo positivo, que os estimula a
refletir sobre si e sobre a vida, referindo que “lutam com todas as suas for¢as” e “vontade de

ir mais além” para alcangar uma vida melhor (c¢f. Quadro 9).
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Quadro 9

Area tematica: “O que é para si o sofrimento?” e respetivos temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo/Descricao

Dor fisica e psicologica.
Desvalorizacao da pessoa.

Percegdo do Desanimo.
sofrimento Rejeigdo.
Inseguranca.

Nao ter vida.
S6 eu e Deus é que sabemos o que sofro.
Desanimo.
Ninguém acredita em mim.
Problemas devido ao | Soliddo.
sofrimento Abandono.
Sofrimento Medo de sofrer mais.
Falta de sentido na vida.
A minha vida mudou completamente.
S6 se da valor a saude quando a perde.
Implica mais solidao.
Implicagdes devido ao | Fugir ao convivio.
sofrimento Desgosto de me ver assim.
Diferente.
Choro muito/Tristeza.
A familia ndo me da atengio.
Luto com todas as minhas forgas.
Vontade de ir mais além.

Uma outra questdo colocada: “A dor e o sofrimento sdo para si a mesma coisa?”’. Os
participantes referem que a dor e o sofrimento sdo experiéncias Unicas e pessoais, dificeis de
explicar. Queixam-se de que tém muitos tipos de dor, o que lhes prejudica a vida e os impede
a realizar atividades fundamentais de autocuidado (como andar, pegar objetos, fazer as tarefas
de casa ou ir para o trabalho/emprego). Mais do que a dor, o sofrimento ¢ uma resposta
negativa ao medo, as perdas, ao stress, a solidao, e a incompreensao de alguns familiares. O
sofrimento leva os sujeitos a sentirem-se mais desanimados, desvalorizados, tristes, frustrados
e inuteis. A dificuldade de acompanhar os seus filhos ou ajudar os netos, enquanto crescem,
sao fatores que lhes causam, em especial muito sofrimento. Explicam que a dor €, acima de
tudo, um fendmeno mais fisioldgico, enquanto o sofrimento tem um maior impacto
psicologico, ¢ uma realidade muito profunda e mais generalizada (ou global), envolvendo as
dimensdes emocional, social e espiritual — (‘so eu e Deus sabemos o que sofro’) (cf. Quadro
10). Contudo sdao unanimes em referir que quer a dor quer o sofrimento sdo “dificeis de

definir’ e que ambos lhes causam sentimentos negativos.
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Quadro 10

Area tematica: “Comparagdo entre a dor e o sofrimento” e respetivos temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo/Descricao

Déi o corpo todo.

Nao consigo fazer as coisas.

Dor Atributos/ Dificuldade em andar.

Caracteristicas Dificuldade trabalhar.

Dificuldade de fazer tarefas domésticas.
A minha vida mudou

Dor fisica e psicologica.

Sofrimento Atributos/ Sofro por ndo conseguir ajudar os filhos.
Caracteristicas Sofro por ndo conseguir criar os netos.
Solidao.
Atributos/ Preocupacio.
Dor e sofrimento Caracteristicas Frustracao.
comuns Desalento.
Tristeza.

Dificil explicar

Face a questdo ‘Como é que a dor e o sofrimento o influenciam quer como pessoa e como
doente?’ referiram imediatamente (em especial as mulheres) que houve muitas mudangas.
Salientam o medo de se tornarem inuteis e improdutivos, e serem um fardo para a familia.

E muito marcante a deterioracdo das relacdes sociais e familiares, assim como as atitudes de
desvalorizag¢do e incompreensao dos outros (os familiares mais proximos, como os filhos ou o
companheiro, ¢ 0os colegas, ndo perceberem a intensidade da sua dor), e a depreciagdo de si
mesmos como pessoas (“ndo gosto de mim™).

Todos os sujeitos, em particular as mulheres, expressam a necessidade de serem valorizadas e
ouvidas com aten¢do, compreensdo, amor € dignidade. Elas mostram uma grande vontade de
falar sobre a doenca e sobre a dor, as vezes com um discurso repetitivo explicando que a
doenca lhes trouxe adversidades o que implica/implicou grandes ajustes. Como doentes,
referem que se sentem bem na consulta médica e no hospital, onde encontram apoio,
compreensdo e atencdo. Dizem que na globalidade gostam dos profissionais de satde, que os
sabem ouvir e compreendem a sua situagdo, valorizando-os, inspirando-os com coragem,
animo, esperanca e confianca, mas referem que nem sempre estes explicam de forma
compreensivel, aspetos importantes da doenca. Também importa notar que referem que
durante o internamento, frequentemente estabelecem lagos de amizade, por vezes fortes, com

outros doentes, uma vez que se compreendem (cf. Quadro 11).
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Quadro 11
Area tematica: “Como é que a dor e o sofrimento o influenciam quer como pessoa quer como

doente" e respetivos temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo Descri¢@o

Frustrada.
Incompreendida.
Como Pessoa Isolamento.
Medo.
Falta de amor.
Falta de dignidade.
Dore Nao gosto de mim.
Sofrimento Sobrevivo.
Tenho medo de ser um peso.
As pessoas nao acreditam em mim.
Desarmonia.
Sou doente.
No hospital estou melhor.
Como doente No hospital ddo animo.
No hospital ddo confianga.
No hospital ndo sou penalizado.
Aprendo a lidar com o sofrimento.
Tenho duvidas, converso com outros doentes.

Foram discutidas mais duas questdes com os participantes, a primeira foi: "Quais sdo suas
expectativas para o futuro?", estes sentem-se apreensivos € embora ndo possam impedir a
progressdo da doenca, mantém a esperanga de que a terapéutica seja eficaz, ¢ acreditam ainda
que a pesquisa cientifica vai produzir novos medicamentos para a sua situacdo, para que a
doenga ndo avance tanto ou, pelo menos, lhes permita manter algum bem-estar e qualidade de
vida. Eles gostariam que a sociedade fosse mais justa, dando-lhes maior apoio.

Em relacdo a pergunta "O que gostaria de mudar na sua vida, se pudesse?", todos eles
gostariam de viver sem dor ou, pelo menos, com menos dor, € ndo serem um fardo para a
familia ou qualquer outra pessoa, tendo amigos, mantendo as suas mentes abertas e otimistas,
acreditando num futuro melhor, com uma vida gratificante. Mencionam ainda a necessidade

de apoio, carinho, aceitagdo, autoconfianga e uma enorme vontade de viver o melhor possivel.

8.4. Estudo III - Entre o desinimo e a esperanca

O terceiro focus group teve como objetivos:
Identificar que problemas e preocupagdes sdo vivenciados pelas pessoas adultas e idosas (de
ambos os sexos) com doenga reumatica, e de que modo estas lidam e se adaptam a sua

condicao de saude.
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8.4.1. Participantes/Populagao

Colaboraram neste estudo, trés mulheres e quatro homens,num total de sete (7) com idades
entre os 38 anos e os 72 anos de idade (M= 61 anos), com diagnostico de doenga entre os 8 ¢
os 21 anos, com tempo médio de doenga de 15 anos, sdo na maioria casados, reformados e
vivem na cidade. Os mais novos ainda desempenham a sua atividade profissional e um esta
desempregado. Verifica-se que quatro (4) tém diagndstico de doenga degenerativa e trés (3),

de doenga inflamatoria (c¢f. Quadro 12).

Quadro 12

Caracterizag¢ao sociodemograficas dos participantes

N° Sexo | Idade Anos de Diagnostico Estado Local de Ocupagao
doenca civil Residéncia

01 H 57 20 AR Casado Cidade Desempregado
02 H 38 8 AR Divorc. Cidade Aux. Educagio
03 M 62 10 AO Casada Rural Agricultora
04 M 72 15 AR Vitva Cidade Reformada
05 M 71 21 AO Casada Cidade Reformada
06 H 55 10 OA Casado Cidade Motorista
07 H 73 20 OA Casado Rural Reformado

Nota: AR= artrite reumatdide e AO = osteoartrose

Questdes que orientaram este focus group:
Que problemas ou preocupacdes a doenca lhe esta a causar?
Como lida com a situacao/doenca?

Como se adaptou a sua condigao?

8.4.2. Resultados

As maiores preocupacoes dos participantes estdo relacionadas com a dor, pela sua persisténcia
e intensidade, gerando pessimismo e desmotivagdo. A sua grande apreensdo ¢ a dificuldade de
expressar o “que lhes vai na alma”, pois dizem que ninguém os compreende. Sentem-se sOs e
incompreendidos evidenciando baixa autoestima. Entre os sentimentos mais comuns
encontramos a tristeza (com grande ligacdo a incerteza no que podera acontecer no futuro),
desdnimo, desmotivacdo e ansiedade (causada em grande parte pelos constrangimentos

impostos pela doenca), medo (de sofrer e de ndo ser compreendido) e soliddo (apesar de terem
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familiares e amigos proximos estes podem sentir-se sds, mal interpretados ou ser um

incomodo, um peso ou um fardo para os outros) (cf. Quadro 13).

Quadro 13
Area Tematica: “Que problemas ou preocupagoes a doenga lhe esta a causar’ e respetivos

temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo/Descri¢cao

Tristeza.

Medo.
Desanimo.
Preocupagdes Dificuldade em expressar Desmotivagio.
Incompreensao.
Incerteza.
Solidao.
Angustia.

emogdes e sentimentos

Naio sei o que é a minha doenga.

Nao sei porque fago exames.

Os médicos falam uma linguagem que ndo se percebe.
O que sei, fui ver a internet.

Problema Falta de informacao

Evidenciaram a falta de informacgdo, especialmente por parte do médico (por vezes o que
acontece ¢ que o médico transmite a informacdo acerca da doenca com uma linguagem
técnica que o doente ndo compreende), este ¢ considerado como um fator relevante e
determinante para a sua preocupacdo. O facto de ndo saberem exatamente o que ¢ a doenga,
sua evolugdo e também a razdo para a realizacdo de tantos exames auxiliares de diagnostico e
testes, contribui para o pouco envolvimento na sua propria situacdo e no autocuidado. Quem
tem acesso a internet, tenta por este meio obter mais informagdo. Os participantes gostariam
de saber mais, ndo apenas acerca da doenga mas acerca da terapéutica e exames auxiliares de

diagnostico que realizam, sendo isso fundamental para aceitar a situagdo e tomar decisdes (cf.

Quadro 13).

Das questdes Como lida com a situagdo/doenca?”’ e “Como se adaptou a sua condi¢do?”,
emergiram varios temas (relacionados), englobando as seguintes categorias: Esperanga como
fundamental para enfrentar a doenga;, Esperanca como uma for¢a interior (resisténcia),
Acreditar no futuro. Os participantes consideram a esperanga como algo essencial nas suas
vidas, ajudando-os a enfrentar a doenca e influenciando positivamente a satisfacdo das suas

necessidades (c¢f. Quadro 14).
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A esperanca ajuda-os a suportar todas as dificuldades na realizacdo das tarefas e atividades,
cuidar da familiar e ter vida social, da-lhes coragem para terem uma vida “normal” e serem
capazes de trabalhar melhor e mais tempo possivel. Enfatizam a vontade de viver, tentando
realizar os seus sonhos na companhia dos filhos e dos netos (pois estes precisam deles e,
gostavam de continuar a ver os netos a crescer) (¢f. Quadro 14). Os homens ddo especial
aten¢do a manter uma vida ativa ultrapassando as limita¢des que a doenca impde, enquanto as
mulheres estdo concentradas acima de tudo na realizac¢ao das tarefas domésticas.

A esperanca ¢ também uma fonte de resisténcia ou resiliéncia - motivo para serem fortes
psicoldgica e emocionalmente, terem coragem e acima de tudo terem pensamento positivo.
Convém ndo desistir, ter perseveranca ¢ fazer todas as tarefas, como usualmente, nao
interessando o que possa acontecer, face aos constrangimentos impostos pela doenga. Dizem
que a doenca nao pode ser mais forte que eles, t€ém que tentar resistir, lutar e acreditar em
melhores dias (¢f. Quadro 14).

Os participantes desejam enfrentar e “Acreditar no futuro”, embora sintam apreensdo, medo e
incerteza, sobre o que lhes podera acontecer. Referem que amanha sera um novo e melhor dia,
que o mais importante € continuar a viver e que nada os impedira (cf. Quadro 14).

A necessidade de adaptagdo a sua condicdo e a aceitacdo da dor e do sofrimento faz parte
integrante da sua rotina. Embora a dor seja fonte de um grande desconforto, permanente,
consideram ser desejavel aprender a viver com ela, procurando formas de minimizar o
sofrimento, mas sem resignacdo. Por vezes, a dor, descrita como horrivel e intoleravel, ¢ uma
ameaga a integridade do proprio.

A dor ¢ inevitavel (ainda que seja aliviada pela terapéutica) e o sofrimento afeta a pessoa
como um todo (ndo s6 na dimensao fisica, mas também na dimensao psicoldgica, emocional,
social e mesmo espiritual). Neste sentido, estes consideram que € preferivel encontrar a
melhor maneira de aceitar a sua condi¢ao. As mulheres sdo mais sensiveis ao sofrimento,
enquanto os homens consideram que a doenga ¢ responsavel pela perda de poder e controlo

das suas vidas (cf- Quadro 14).
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Quadro 14
Area Tematica: “Como lida com a situagdo de doenca” ¢ “Como se adaptou d sua condi¢do?”

e respetivos temas e categorias

Tema Categoria Unidades de registo Descri¢ao

Ser capaz de trabalhar.

Ter uma vida normal/vida ativa.
Realizar sonhos e projetos.
Esperanca fundamental para | Nao ter limitagdes nem incapacidade.
Conseguir fazer a comida.
Arrumar a casa.

Nao depender dos outros.

Nao ter dores.

Nao sofrer tanto.

Ficar bem e ficar melhorar.
Vontade de viver. Continuar vivo.
Os meus filhos precisam de mim.
Penso nos filhos e nos netos.
Recuperar a satde.

Sentir-me bem.

Sentimentos Acordar bem, sem dores.

enfrentar a doenga

Ter pensamento positivo.

Trabalhar sem poder.

vivéncia da doenga Enquanto ha vida ha esperanca.

Esperanga como uma forga A esperanca ¢ a ultima a morrer.

Aguentar.

Continuar a lutar.

Resistir/continuar.

Nao parar.

Eu mando a doenga ¢ ndo a doenga a mandar em
mim.

relacionados com a

interior

Andar para a frente.

Nunca desistir.

Nao baixar os bragos.

Acreditar no futuro Pensar que ha sempre um amanha.

Viver com esperanga.

Pensar em melhores dia/pensar no amanha.
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8.5.  Estudo Exploratério - Percecionando a condiciao de saude

Apresentamos seguidamente o quarto estudo exploratério. Enumeramos os respetivos
objectivos, o método e os resultados, organizados de acordo com Pensamentos, Ideias,
Simbolos e Imagens — O que pensa sobre..., — Sentimentos ou Emog¢des — Como se sente face
..., Como costuma sentir-se habitualmente... — ¢ ainda a questdo-estimulo Que alteracoes a

doenca implicou na vida diaria...

8.5.1. Objetivos do estudo exploratorio

Objetivo Geral

Analisar as dimensoes de significagcdo que estruturam as representagoes da condicao de saude
— em termos de representacdes da saude, da doenca, da dor (reumatica), do corpo, das
altera¢des que a doenca obriga a fazer no dia-a-dia e os dos sentimentos e emogdes habituais
— entre pessoas (adultas e idosas) de ambos os géneros/sexos, com doenga reumatica.
Objetivos especificos

Relativamente a pessoa com doenga reumatica, pretende-se:

Identificar o que pensa/sente a sobre a sua saude.

Identificar o que pensa/sente sobre a sua doenca.

Identificar o que pensa/sente sobre a sua dor (reumatica).

Identificar o que pensa/sente sobre o seu corpo.

Identificar quais as alteragdes impostas pela doenca na realizagdo de atividades da vida diaria.
Identificar quais s@o os seus sentimentos € as emog¢des mais habituais.

Verificar em que medida o género/sexo, o grupo etario/idade, os anos de doenga e o
diagnostico/tipo de doenca, influenciam as suas representacdes sobre os conceitos/as

dimensdes mencionados.

Daqui decorrem, naturalmente, muitas perguntas importantes que pretendemos averiguar
(com os participantes neste trabalho), entre as quais podemos destacar:

O que pensam e sentem as pessoas com doenga reumatica da sua doenga e da sua saude?

O que pensam e sentem as pessoas com doenga reumatica da sua dor?

O que pensam e sentem as pessoas com doenca reumatica do seu corpo?

Que alteracdes ¢ que a doenga impde na vida didria destas pessoas?
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Que sentimentos ¢ emogoes sdo habitualmente vivenciados?

8.5.2. Operacionalizag¢ao dos conceitos

Como o que dispomos a partida ¢ de um conjunto de questdes ou conceitos, a explorar e
analisar, optamos por nao estabelecer hipoteses neste estudo. Ainda que as hipoteses forcem o
pensamento sistematico sobre aquilo que se esta a estudar, segundo o previsto, podem
igualmente, por essa mesma razao, desviar-nos de algo importante em que ndo se pensou a
partida e, neste sentido, as hipdteses “tém uma potencial desvantagem que consiste em
poderem afastar a atencdo do investigador de outras facetas interessantes dos dados
recolhidos” (Bryman & Cramer, 1992, p.4).

Assim, operacionalizdmos os conceitos em andlise, segundo os objetivos enunciados e de
acordo com o enquadramento teorico. Para apreendermos os universos semanticos — ou
dimensdes significantes — que estruturam as representagdes sobre cada um dos grupos sociais
considerados, recorremos a recolha de dados por associacao livre de palavras. Posteriormente

realizdmos analises fatoriais de correspondéncias (AFCs) sobre os dados recolhidos.

8.5.3. Método

8.5.3.1. Participantes

Participaram neste estudo 129 sujeitos, de ambos os géneros/sexos, adultos e idososzn, com
idades compreendidas entre os 20 e os 72 anos, que se encontravam em instituicdes da Sub-
Regido de Lisboa e Vale do Tejo (em hospital de dia de reumatologia), e que tinham um de
dois tipos de diagnostico de doenca reumatica (degenerativa — como a osteoartrose —, €
doenca articular inflamatéria — como a artrite reumatoide e espondilite anquilosante). De
acordo com a realidade portuguesa, as mulheres (perto de 64% da amostra) sdo em maior
nimero do que os homens. Entre os participantes, 27 t€ém menos de 40 anos, 69 t€ém entre 40 e
64 anos, e 33 t€m idade igual ou superior a 65 anos. VerificAmos ainda que 24% tém doenca
diagnosticada ha menos de 5 anos, 38% estdo doentes ha pelo menos 5 anos € menos de 10

anos e 38% tém doenca hé mais de 10 anos (cf- Gréafico 1).

70 Considerdmos como adultos individuos com mais de 20 anos; foram considerados idosos os sujeitos com idade igual ou
superior a 65 anos (OMS, 2000).
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Gréfico 1

Caracterizagdo sociodemografica dos participantes
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Relativamente ao diagnostico de doenga existe um claro desequilibrio nesta populagdo, pois
somente 19 sujeitos foram diagnosticados com doenca degenerativa (osteoartrose), pelo que a
maioria (perto de 85%) padece de uma doenga articular inflamatéria — razdo pela qual
consideramos que esta variavel ndo ¢ discriminatoria, pelo que faremos apenas uma breve

analise das tendéncias observadas relativamente ao diagnostico.

8.5.3.2. Variaveis

As variaveis independentes estudadas sdo as seguintes:

O género/sexo: grupo 1- mulheres/feminino e o grupo 2- homens/masculino);

A 1idade consideramos trés grupos etarios: o primeiro, com sujeitos com idades entre os 20
anos até aos 39 anos com 21%; o segundo, com idades entre os 40 e os 64 anos, com 53,5%, e
o terceiro, com idade superior ou igual a 65 anos com 25,5%);

Os anos de doencga: o primeiro grupo com sujeitos cujo diagndstico de doenca foi feito ha
menos de 5 anos (24%); o segundo cuja doencga esta diagnosticada entre 5 a 10 anos (38%), e
o terceiro com diagnostico ha mais de 10 anos ou (38%).

O diagnostico: grupo 1- doenga articular degenerativa, como a osteoartrose € o grupo 2 -
doenga articular inflamatoria, como a artrite reumatoide ou a espondilite anquilosante).

Nas analises fatoriais de correspondéncia (AFC) que realizamos, obtivemos algumas tabelas
de contingéncia nas quais estas variaveis sdo representadas como colunas, e as variaveis

dependentes sdo representadas em linhas — as dependentes correspondem as dimensdes
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significantes, ou representagdes, obtidas para os conceitos de satide, doenga, dor reumatica,
corpo, alteragdes que a doenca obrigou a fazer na vida diaria e sentimentos habituais (cf.

Anexo 5).

8.5.3.3. Procedimento

Para a recolha de dados recorremos a técnica de associagdo livre de palavras, por facilitar a
apreensdo dos campos semanticos — ou dimensdes significantes — e propriedades estruturais
que se lhe associam (e.g. Oliveira, 2008; Vala, 1981). Ao apresentarmos o questionario foi
dado a cada paricipante tempo suficiente para pensar nas questdes colocadas, podendo
responder de forma livre e aberta, por escrito ou oralmente’' mas sempre de modo individual,
sobre 0 que pensa e sente, em situacdo de anonimato e privacidade (e.g., Elejabarrieta, 1993;
Hair, 1992). Na primeira folha do questionario apresentava-se o objetivo do estudo, a sua
importancia para a enfermagem - com base nas respostas dadas permitem-nos compreender a
realidade, tendo em vista a melhoria dos cuidados de saude.

Cada participante expressou os seus pensamentos, ideias, imagens, simbolos, sentimentos e
emogdes, sobre a sua saude, doenga (reumatica), dor (reumatica), corpo, sentimentos e
emocdes habituais e mudangas impostas pela doenca na sua vida didria, num maximo de cinco

palavras ou pequenas frases, para cada uma das situagdes-estimulo que lhes foram

apresentadas:

O que pensa sobre a sua saude... O que sente face a sua saude...

O que pensa sobre a sua doenga. .. Como se sente face a sua doenga...

O que pensa sobre a sua dor (reumatica) ... Como se sente face a sua dor (reumatica)...

Como se sente face ao seu corpo...
O que pensa sobre o seu corpo...
Que alteracdes a doenga implicou na sua vida didria. ..

Como costuma sentir-se habitualmente. ..

Validagdo do questionario — pré teste
Foi realizado um pré-teste a 20 sujeitos com as mesmas carateristicas dos participantes do

nosso estudo, para avaliar e aperfeicoar o instrumento de colheita de dados, tendo sido

71 .. . L. . . .
Quando o participante ndo tinha condigdes para escrever, era a investigadora que anotava as suas respostas.
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verificado ndo haver qualquer dificuldade em responder as perguntas dadas, no entanto,
tiveram maior dificuldade em relagdo a expressar pensamentos, simbolos e imagens,
verificando-se que as suas respostas a estes foram mais breves do que as respostas as

perguntas relacionados com sentimentos € emogoes.

8.5.3.4. Tratamento de dados

Numa fase inicial, todas as palavras ou (pequenas) frases associadas a cada um dos estimulos,
foram reduzidas’ a substantivos ou adjetivos — colocados no masculino e no singular — ou a
verbos — colocados no infinitivo. Esta reducdo dos dados baseou-se no critério da raiz
etimoldgica de cada palavra, uma vez que outro tipo de redu¢do, em termos de significado,
exigiria o recurso a juizes (e.g., Oliveira & Amaral, 2007; Amancio & Carapinheiro, 1993;
Oliveira, 2008a). Pelo que preservaram-se palavras que poderdo ter significados idénticos, o
que em nada prejudica os resultados nem a variancia total explicada, em cada caso. Para
identificar os universos semanticos, ou dimensdes significantes, associados aos varios
conceitos, efetuaram-se varias Andlises Fatoriais de Correspondéncia (AFC) (cf. Batista &
Sureda, 1987; Benzécri, 1976; Lebart, Morineau & Tabard, 1977; Oliveira & Amancio, 2005;
Oliveira & Amaral, 2007) para cada um dos estimulos sobre as palavras (ou varidveis
qualitativas) e para as matrizes formadas pelas palavras (estruturantes das variaveis
dependentes) resultantes de cada estimulo cruzadas com as varidveis independentes
(género/sexo, grupo etdrio, anos de doencga e diagnostico), através do programa SPAD-T
(CISIA, 1989; Oliveira & Amaral, 2007; Oliveira, 2008a).

Para interpretar os resultados da AFC”* atribuem-se significados aos fatores (designados eixos

fatoriais ou de inércia) segundo as carateristicas (ou variaveis) que os explicam. Para cada

72 Nio se realizando qualquer analise de contetido as respostas obtidas.

3 «Os métodos de analise fatorial de correspondéncia, em particular, constituem técnicas de estatistica multivariada, que
evidenciam as afinidades entre certas linhas e colunas de uma matriz de dados (por exemplo uma tabela de frequéncias ou de
contingéncia) e que se baseiam na hipdtese da independéncia entre linhas e colunas dessa mesma tabela (Doise, Clémence &
Lorenzi-Cioldi, 1994; Di Giacomo, 1993; Oliveira, 2008a; Oliveira & Amancio, 2005). A AFC utiliza a métrica do y2 (qui-
quadrado) para tratar os dados organizados em frequéncia e possibilita a detegdo e a representagdo grafica, em simultdneo e
com rigor, de diferentes conjuntos de varidveis qualitativas descrevendo um mesmo objeto (Lorenzi-Cioldi, 1993)
evidenciando as inter-relagdes existentes dentro de cada um dos conjuntos de (elementos ou) variaveis, correspondentes as
linhas e as colunas e entre ambos numa tabela de dados (e.g., Pereira, 1987; Oliveira, 2008a; Oliveira & Amancio, 2005). No
nosso caso, foram criadas tabelas de contingéncia, nas quais os conjuntos de palavras retidas (consideramos apenas as mais
frequentes entre as observadas) em cada AFC correspondem as linhas e os conjuntos das modalidades (ou categorias) das
diferentes variaveis independentes (varidveis nominais) constituem as colunas (Oliveira, 2008a). “Os resultados foram
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fator em analise, a interpretacdo baseia-se na analise da contribui¢do absoluta de cada varidvel
nesse eixo ou fator, sendo este explicado pelas varidveis que apresentam valores mais
elevados (contribuicdo absoluta). Quanto a contribuigdo relativa esta evidencia a quantidade
de variancia explicada pelo fator, ou seja, mede a contribui¢cdo do eixo fatorial na explicagdo
da variavel (Lorenzi-Cioldi, 1983; Oliveira & Amancio, 2005; Oliveira & Amaral, 2007;
Oliveira, 2008a). Na interpretagdo dos resultados evidenciaremos aquilo que distingue ou

diferencia as variaveis.

8.5.4. Resultados

Apresentamos a seguir os resultados obtidos para cada um dos conceitos estudados e os
estimulos correspondentes. No caso dos estimulos relativos a associacdo de pensamentos,
ideias, simbolos ou imagens” O que pensa face ao conceito...” foram retidas as palavras com
frequéncia minima que variou entre 5 e 9 ocorréncias. No que diz respeito aos estimulos
relativos a associagdo de emogdes ou sentimentos “Como se sente face ao conceito...” a

frequéncia minima considerada foi também igual ou superior a 5.

8.54.1. Pensamentos, Ideias, Simbolos e Imagens: O que pensa sobre...

. . 4 . ~ .. . -
Iremos analisar os resultados obtidos’* nas situagdes em que os sujeitos associaram ideias,
pensamentos ou simbolos, relacionadas com a sua saude, a sua doenga, a sua dor (resultante
da propria doenga reumatica), o seu corpo, sentimentos habituais e as alteragdes que a doenca

provocou no dia-a-dia.

SAUDE
Das respostas a associagdo livre de palavras ao estimulo O que pensa sobre a sua saude...

resultaram 303 palavras, sendo 26,1% distintas (cf- Quadro 15).

representados em fatores que facilitam a interpretagdo das suas propriedades estruturais e significantes, definindo relagdes de
proximidade e de oposigdo entre variaveis” (Oliveira, 1995, p. 130).

74 Todos os Quadros, resultantes de AFCs, coordenadas dos pontos (varidveis), e com valores das contribui¢cdes absolutas e
relativas, encontram-se em Anexo e também a maioria dos Graficos (Anexo 5).

Cada eixo fatorial resultante de uma AFC foi interpretado com base nas frequéncias ¢ nas contribui¢des absolutas ¢ relativas
de cada ponto (que pode ter uma representagdo grafica - em fungdo das suas coordenadas). Qualquer outro Quadro de
resultados - como ¢ o caso das tabelas de contingéncia relacionadas com cada uma das situagdes e/ ou estimulos - que seja
referido e que ndo se encontre no texto estd também em Anexo 5.
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Verificaram-se 205 palavras retidas (cerca de 68% do total de respostas), sendo 15 delas
distintas. As palavras mais frequentemente mencionadas (pouco, comprometido, fragilizado,
mal-estar, afetado, debilitado) sugerem-nos, antes de mais, que os participantes consideram
ter pouca saude (cerca de 25% salienta esse facto, pela palavra pouco), pois esta estd
claramente afetada pela doenga; por isso, sentem-se fragilizados, o que lhes causa mal-estar e
incomodo, face a algo que estdo a perder e foge ao seu controlo, deixando-os limitados,
debilitados e mesmo dependentes. Olhando para outras palavras referidas (ainda que com
percentagens de frequéncia inferiores a 11%), como bem e razoavel, verifica-se que alguns
ainda consideram a sua condicdo como equilibrada/harmonizada, ainda que a doenga
reumadtica, uma vez instalada, implica alteracdes e mudangas na saude e na vida. A saude ¢
um bem indispensdvel a vida, talvez por isso haja a necessidade de se pensar que esta o

melhor possivel, de modo a encarar mais positivamente o quotidiano (cf. Quadro 15).

Quadro 15

Respostas ao estimulo O qgue pensa sobre a sua saude...

Total de palavras respondidas 303 Palavra Frequéncia
Total de palavras distintas 79 Pouco 33
Percentagem de palavras distintas 26,1 Comprometido 24
Fragilizado 24
Total de palavras retidas 205 Mal 20
Palavras distintas retidas 15 Afetado 15
Frequéncia minima considerada 7 Debilitado 14
Delicado 13
Bem 13
Razoavel 10
Limitado 9
Precario 8
Dependente 7
Fraco 5
Alterado 5
Complicado 5

Efetuou-se uma AFC as palavras retidas e selecionaram-se os trés primeiros fatores (ou

eixos), estando as contribuigdes absolutas e relativas esquematizadas no Quadro 15.1 e nos
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Graficos 2. ¢ 2.1.”> O primeiro fator mostra uma dimensdo em que, em geral, os sujeitos
consideram estar bem, apesar da situacdo que vivenciam. O segundo eixo reforga a ideia de
que se sentem razoavelmente bem, pese as alteragdes por que passam afetarem a sua saide, o
que podera revelar aceitacdo, adaptacao ou até mesmo, resignacao. O terceiro fator revela a
satide como comprometida e delicada, o que os leva a sentir-se fragilizados — a doenga leva,
com frequéncia, a situagdes de dependéncia e vulnerabilidade.

A influéncia do género/sexo

As mulheres consideram a sua satde alterada, tornando-as mais frageis e dependentes (sendo
0 seu universo semantico caracterizado essencialmente por afetado, fragilizada e dependente)
do que os homens, que a consideram comprometida (cf. Quadros15.2 e 15.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Os mais velhos, com pelo menos 65 anos, sdo os que mais salientam ter pouca saude, sentindo
um mal-estar permanente. Os outros (quer os que tém idades entre os 20 e os 39 anos, quer os
da faixa entre os 45 e 64 anos, particularmente os deste segundo grupo), consideram a satde
delicada e cada vez mais comprometida (cf. Quadros 15.4 e 15.5 e Grafico 2.2).

A influéncia dos anos de doenca

Os sujeitos doentes ha mais de 10 anos, sdo os que se consideram mais fragilizados e
limitados (com um dicionério que inclui fragilizado, limitado, alterado e fraco). Porém, os
outros, afirmam também estar comprometidos e condicionados (por palavras como

comprometido, debilitado, precério ou afetado) (cf. Quadros 15.6 e 15.7 e Grafico 2.3).

75 . . .
Os Quadros e os Graficos referidos encontram-se em Anexo 5; 0o mesmo se passa igualmente nos casos das AFCs que
interpretamos em seguida.
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DOENCA
Da associagdo livre de palavras ao estimulo O que pensa sobre a sua doenga..., resultaram
376 vocébulos, retendo-se 297, ou seja, 79% do total inicial (c¢f. Quadro 16).

Quadro 16

Respostas ao estimulo O que pensa sobre a sua doenga...

Total de palavras respondidas 376 Palavra Frequéncia
Total de palavras distintas 76 Cronico 104
Percentagem de palavras distintas 20.2 Incapacidade 58
Limitado 36
Total de palavras retidas 297 Doloroso 16
Palavras distintas retidas 15 Mudanga vida 12
Frequéncia minima considerada 6 Complicado 12
Incurével 10
Dependente 8
Mal 7
Deformado 7
Desconhecimento 6
Invalido 6
Irreversivel 5
Progressivo 5
Sofrimento 5

Todas as palavras associadas a doenga revelam pensamentos negativos e evidenciam a doenga
como uma situagdo cronica, progressiva e permanente (em palavras como cronico — referida
por cerca de 81% dos sujeitos —, incapacidade, limitado, doloroso, mudanga, complicado); a
doenca constitui uma ameaca real, geradora de mal-estar e sofrimento, obrigando a alteracdes
ou adaptacdes na vida e que torna complicado viver (¢f. Quadro 16).

Da AFC realizada retivemos os trés primeiros fatores (cf- Quadro 16.1, Graficos 3 e 3.1, em
Anexo). O primeiro ¢ claramente marcado pela palavra progressivo (que contribui em 80%
para a explica¢do do fator), aludindo a cronicidade da doenga e agravamento com o tempo;
outros vocabulos confirmam a doenga como irreversivel e cronica (como irreversivel). O
segundo eixo ¢ determinado pelo desconhecimento (que contribui em 87% para explicar este
fator) face a doenga. O terceiro ¢ marcado pelo vocabulo crénico, o que acentua, claramente, a

cronicidade da doenga reumatica, com consequéncias até a nivel do corpo.
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A influéncia do género/sexo

As mulheres caracterizam a doenga como algo muito doloroso a todos os niveis, sendo fonte
de incapacidade e dependéncia dos outros, enquanto os homens relevam as consequéncias
fisicas — deformagdao do corpo e incapacidade — que os prejudicam, em especial, no
desempenho de uma atividade profissional (cf. Quadros 16.2. ¢ 16.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Os sujeitos com menos de 40 anos queixam-se sobretudo de desconhecimento sobre a doenca,
e receiam a possibilidade de invalidez. Partilham, com os do segundo grupo etario (40 a 64
anos), a perce¢do da doenga como algo que receiam, por ser cronica. Os individuos com
idades entre os 40 e 64 anos, tal como aqueles acima dos 64 anos, enfatizam a doenga como
progressiva e irreversivel. Os mais velhos s3o os que denunciam mais fortemente o
sofrimento, associado a gradual dependéncia face aos outros, ndo s6 para a realizacdo das suas
tarefas diarias, mas também nas relagdes sociais. Em suma, quanto mais avancada ¢ a idade,
maior ¢ a tendéncia para representar negativamente a doenca (cf- Quadros 16.4 ¢ 16.5 ¢
Grafico 3.2).

A influéncia dos anos de doenca

Os sujeitos com menos tempo de doenga sdo em geral também os mais novos, sendo por isso
natural — dadas as representacdes dos mais novos — o seu receio de ficarem incapacitados,
deformados ou invalidos em fun¢do de uma doenca que, em muito, lhes ¢ desconhecida. As
representacdes dos participantes com diagnostico entre os 5 € os 10 anos, sdo semelhantes as
dos primeiros, havendo ainda a considerar que salientam a doenca como limitativa, por
impedi-los de fazer certas atividades e serem obrigados a mudancas significativas na sua vida.
Os sujeitos com doenca diagnosticada hd mais tempo, tal como os mais velhos em geral,
evidenciam a doenga reumatica como causa da dor, sofrimento e mal-estar que vivenciam e os

faz sentir dependentes (cf. Quadros 16.6 e 16.7 e Grafico 3.3).

147



Maria do Céu Sa

DoRr
Das respostas ao estimulo O que pensa sobre a sua dor... retivemos 350 palavras, com cerca
de 23,4% do total inicial, em que 26,9% das quais sdo diferentes (cf. Quadro 17).
Quadro 17

Respostas ao estimulo O que pensa sobre a sua dor...

Total de palavras respondidas 350 Palavra Frequéncia
Total de palavras distintas 82 Forte 46
Percentagem de palavras distintas 26.9 Insuportavel 42
Doloroso 31
Total de palavras retidas 263 Intenso 21
Palavras distintas retidas 19 Softimento 17
Frequéncia minima considerada 5 Incomodado 14
Dificil 12
Constante 12
Horrivel 11
Muito 7
Limitado 7
Terrivel 6
Moderado 6
Persistente 6
Incapacidade 5
Intoleravel 5
Suportavel 5
Continuo 5
Permanente 5

', revelam

As respostas mais frequentes ao estimulo 'O que pensa sobre a sua dor...'
pensamentos negativos associados principalmente a sofrimento e dificuldade em viver com a
presenca constante da dor, pelo desconforto e incapacidade que esta provoca (através de
palavras como forte/intenso, insuportavel e doloroso), sugerindo que a dor € intensa € muito
dificil de suportar. Se considerarmos outros vocabulos que foram também mencionados, mas
com menor evidéncia, a dor parece ser caracterizada com um caracter permanente (constante,
continuo e persistente), que lhes causa incomodo e, sobretudo sofrimento (cf. Quadro 17).

Os elementos relevantes para a interpretacdo dos fatores resultam da AFC efetuada,

nomeadamente as contribuigdes absolutas e as contribuicdes relativas estdo representadas no
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Quadro 17.1 e nos Graficos 4 e 4.1, em anexo. O primeiro fator ¢ exclusivamente influenciado
pelo vocabulo suportavel, o que parece estar associado a uma certa adaptacao e tolerancia a
propria dor. O segundo fator refor¢a a ideia dos sujeitos, relativamente a intensidade da dor.
Para a maioria destes a dor ¢ considerada moderada (cerca de 97%). O terceiro revela as
carateristicas da dor salientando-a como persistente, constante e permanente, motivo pelo qual
causa muito sofrimento - com um universo semantico definido por sofrimento, dificil e
horrivel. Os sujeitos parecem tolerar a sua situagdo, talvez por acomodagdo ou aceitagdo,
tentam pensar que ela representa algo menos incomodo do que €, reconhecendo o seu caracter
persistente e um sofrimento (quase) permanente, que perturba, tornando dificil e penosa a
vivéncia da doenca.

A influéncia do género/sexo

As representacdes dos homens caracterizam-se por palavras como sofrimento, dificil e
suportavel, enquanto as das mulheres sdo sobretudo definidas por muito, constante e continuo.
Os homens, mais do que elas, tendem a percecionar a dor como tolerdvel ou aceitavel,
enquanto as mulheres expressam uma maior intensidade e constancia da dor (¢f. Quadros 16.2
e 16.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Os sujeitos mais jovens (com menos de 40 anos) associam a dor a algo que os incomoda
permanentemente. Os outros revelam sobretudo que a dor é horrivel e dificil de suportar.
Verifica-se que ha medida que a idade avanga a dor ¢ responsavel pela dificuldade e
incapacidade na realizagdo de tarefas do quotidiano (¢f. Quadros 17.4 e 17.5 e Gréfico 4.2).

A influéncia dos anos de doenc¢a

Os sujeitos que tém a doenca diagnosticada ha pelo menos 10 anos apresentam um universo
semantico composto por constante e continuo. Os outros doentes ha mais tempo caracterizam-
na de uma forma mais exacerbada, associando-a a termos como horrivel, intoleravel. Em
suma, hd medida que os anos de diagndstico avancam, mais dificil ¢ suportar a dor e

consequentemente viver (cf. Quadros 17.6 e 17.7 e Grafico 4.3).
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CorrO
A partir do estimulo O que pensa sobre o seu corpo... foram produzidas 278 palavras, das

quais se retiveram 201 vocabulos, cerca de 72,3% das palavras inicias (c¢f. Quadro 18).

Quadro 18

Respostas ao estimulo O que pensa sobre o seu corpo...

Total de palavras respondidas 278 Palavra Frequéncia
Total de palavras distintas 62 Deformado 75
Percentagem de palavras distintas 22.3 Diferente 36
Alterado 18
Total de palavras retidas 201 Bem 17
Palavras distintas retidas 11 Torto 12
Frequéncia minima considerada 9 Aumento_de_peso 10
Modificado 9
Feio 7
Envelhecido 6
Deteriorado 6
Doloroso 5

A maioria dos vocabulos revela pensamentos negativos e evidencia a doenga como
responsavel pela modificagdo do corpo, em palavras como deformado, diferente, alterado,
torto ou aumento de peso (como resultado essencialmente das agdes acessorias da
terapéutica). Os sujeitos referem-se ao corpo como deteriorado, palco ndo s6 da doenga, mas
essencialmente da dor. Apesar da doenca, das alteracdes e mudancas na satide, observa-se que
0s sujeitos querem sentir-se bem. As mudancas impostas pela doenca tornam o corpo feio e
envelhecido (c¢f. Quadro 18).

Da AFC realizada seleciondmos trés fatores (cf- Quadro 18.1 e Graficos 4 e 4.1), o primeiro ¢
marcado pela palavra deformado - a que mais contribui (em cerca de 37%) para a sua
explicacdo, verificando-se outros vocabulos, como diferente, alterado e torto, confirmando
que a doenga € responsavel pela percecdo que os sujeitos atribuem ao corpo. O segundo eixo €
exclusivamente determinado pelo vocdbulo bem (como um sentimento que os sujeitos

gostariam de ter), apesar das alteracdes que referem a nivel do seu corpo e da dor, sempre

150



Cap. 8 — Fase Exploratoria

presente, o que revela aceitagdo, adaptacdo ou resignagdo. O terceiro eixo € essencialmente
marcado pelo vocabulo modificado (com cerca de 90%). Os sujeitos consideram a doenga
como responsavel pelas alteragdes do seu corpo, contribuindo em grande medida para a
alteragcdo da sua imagem corporal.

A influéncia do género/sexo

Para as mulheres o corpo estd feio e torto, mas sobretudo com muita dor (no seu diciondrio
encontramos as palavras feio, torto e doloroso), o que as torna mais frageis do que os homens,
que o consideram modificado e envelhecido (cf. Quadros 18.2 ¢ 18.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Os sujeitos com idade inferior a 65 anos consideram que o corpo esta diferente e feio devido
essencialmente ao aumento de peso. Os mais velhos mencionam que este para além de
envelhecido, esta sobretudo modificado. O corpo ¢ visto como fragil e diferente (cf. Quadros
18.4 ¢ 18.5 e Grafico 5.2).

A influéncia dos anos de doenca

Os Quadros 18.6 e 18.7 e o Grafico 5.3 evidenciam que os sujeitos doentes hd menos de 11
anos referem-se ao corpo sobretudo como dorido e alterado, mas, ainda assim tentam sentir-se
bem. Os sujeitos doentes hd mais tempo (e os mais velhos) salientam o corpo como
deteriorado e modificado. Em suma, a maioria revela ter uma imagem e aparéncia pouco

agradavel do seu corpo.

8.5.4.2. Sentimentos ou Emoc¢oes: Como se sente face a...

Neste ponto, analisamos os resultados obtidos nas situagdes-estimulo em que os sujeitos

associaram sentimentos ou emocgdes também a saude, a doenga, a dor € ao corpo.

SAUDE
Como resposta ao estimulo Como se sente face a sua saude... foram produzidas 372 palavras,
havendo entre estas 104 palavras distintas, das quais se retiveram 19, com pelo menos 5
ocorréncias (cf. Quadro 19). Obtivemos mais emocdes e sentimentos negativos do que
positivos. Embora os participantes se sintam manifestamente tristes (26%) e desanimados
(12%) pela sua condicao de (falta de) saude, sofrimento e relativa dependéncia, revelam

também algum sentido de adaptacao, que lhes permite aceitar de algum modo a sua situagdo e
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tentar sentir-se bem com a condi¢do que a vida lhes proporciona, sabendo que quanto maior
for a sua tranquilidade melhor conseguirdo encarar o quotidiano e quaisquer adversidades ou
limitagdes (através de palavras como triste, adaptado, dependente, bem, desanimado, tranquilo
ou limitado) (¢f. Quadro 19). Outros sentimentos referidos com relativa significancia sdo o
medo, o receio, a revolta, a insatisfagdo, bem como a preocupacao, desmotivacao e incerteza

face ao que possa suceder no futuro.

Quadro 19

Respostas ao estimulo Como se sente face a sua saude...

Total de palavras respondidas 372 Palavra Frequéncia
Total de palavras distintas 104 Triste 33
Percentagem de palavras distintas 28 Adaptado 23
Dependente 21
Total de palavras retidas 218 Bem 16
Palavras distintas retidas 19 Desanimado 16
Frequéncia minima considerada 5 Tranquilo 10
Limitado 10
Incapacidade 10
Medo 10
Receoso 9
Sofrimento 8
Preocupado 8
Insatisfeito 7
Revoltado 7
Incerteza 6
Desmotivado 6
Otimista 6
Aceitagdo 6
Aborrecido 6

Da AFC realizada com as palavras retidas, consideramos os trés primeiros eixos fatoriais (cf.
Quadro 19.1 e Gréficos 6 e 6.1). O primeiro eixo denota que os sujeitos se sentem tristes pela
pouca satde, mas simultaneamente demonstram uma vontade de aceitagdo e adaptacdo para

superarem as dificuldades e possam viver melhor. O segundo eixo reforca esta representacgao,
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evidenciando-se que os participantes tentam sentir-se bem e otimistas, pese as alteragdes e
dificuldades por que passam ou até, talvez, para lidarem melhor com as mesmas. No terceiro
eixo, ao invés, enfatiza-se o sofrimento, sentimentos de perda de liberdade e de autonomia,
conducentes a desmotivacao e ao desanimo, ao medo e incerteza. Dai, também, a importancia
de tentar manter uma visdo positiva, construtiva ou minimamente otimista, para nao desistir e
conseguir viver melhor o quotidiano.

A influéncia do género/sexo

Os homens t€ém uma representacdo mais positiva da saide do que as mulheres, mostrando
maior disposi¢do para aceitar a situacdo de saude, procurar o bem-estar, € encontrar
capacidade de adaptacdo, em relativa tranquilidade, apesar do medo do que lhes possa
acontecer. As mulheres sentem-se mais dependentes (em particular em relagdo as tarefas
quotidianas e aos cuidados pessoais), tristes e desmotivadas (cf. Quadros 19.2 e 19.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Verificamos que quanto mais jovens sdo os sujeitos, maior ¢ a sua predisposicdo para se
adaptarem a situacdo que estdo a viver, mostrando algum otimismo. Quanto mais avancada ¢
a idade, maior ¢ a inseguranga e a dependéncia, associadas a desanimo e desmotivagdo, com a
incerteza do que lhes possa vir a acontecer (cf. Quadros 19.4 ¢ 19.5 e Grafico 6.2).

A influéncia dos anos de doenc¢a

Os sujeitos que estdo doentes ha menos de 11 anos (com menos de 5 anos e entre 5 a 10
anos), consideram estar-bem, apesar da incerteza no futuro (sentimento partilhado com os que
estdo doentes hd mais tempo) o que os torna desmotivados, desanimados e também
revoltados. Os restantes salientam sobretudo receio pela incapacidade que a doenga impde, €
que ja estdo a viver, aceitando o sofrimento como parte integrante das suas vidas (c¢f. Quadros

19.6 € 19.7 e Grafico 6.3).
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Em resposta ao estimulo Como se sente face a sua doenga..., foram produzidas 386

vocabulos, dos quais se obtiveram 248, ou seja, 26,9% do total inicial, havendo 21 palavras

diferentes (cf. Quadro 20).

Quadro 20

Respostas ao estimulo Como se sente face a sua doenga...

Total de palavras respondidas
Total de palavras distintas

Percentagem de palavras distintas

Total de palavras retidas

Palavras distintas retidas

386
104
26.9

248
21

Frequéncia minima considerada

5

Palavra Frequéncia
Dependente 37
Adaptado 24
Desanimado 19
Triste 15
Incapacidade 15
Medo 14
Revoltado 11
Aceitagdo 11
Mal 10
Preocupado 9
Sofrimento 9
Incerteza 9
Cansado 9
Receoso 9
Limitado 8
Impotente 8
Incompreendido 7
Esperanca 6
Desmotivado 6
Sozinho 6
Otimista 6

Os sentimentos mais frequentes sugerem-nos claramente que os participantes se consideram

dependentes. Referem a doenga como responsavel pela incapacidade, que os limita (limitado)

na relagdo com os outros e na realizagdo de atividades importantes, para além de lhes causar

cansaco. Por tal motivo, sentem-se desanimados, tristes, preocupados e revoltados. Salientam

que toda a situagdo de viver com uma doenca reumatica com dor associada ndo € facil,

deixando-os muito receosos € aumentando-lhe o medo pelo sofrimento que estdo a viver e do

que possa acontecer futuramente. Referem ainda sentimentos de incerteza, associada a
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evolucdo e prognodstica da propria doenca, de incompreensdo e soliddao, pelo facto de
terceiros, em especial a familia, ndo entenderem o que se passa com eles, pelo que se isolam e
sentem-se muito s0s. Algumas das palavras referidas, como adaptado revelam a capacidade de
aceitagdo da doenga, tentando nao perder a esperanca e otimismo - especialmente face a novas
terapéuticas e tratamentos. (cf. Quadro 20).

Considerando os trés primeiros eixos fatoriais (cf. Quadro 20.1 e Graficos 7 ¢ 7.1) da AFC
realizada, o primeiro ¢ em muito influenciado pelas palavras “adaptado” e ‘““aceitacao” da
doenca, apesar das complica¢des e contrariedades impostas por esta. O segundo reforg¢a o
anterior, evidenciando que os sujeitos se sentem adaptados e otimistas, apesar do medo, da
incerteza e dividas quanto a doenca e ao prognostico. O terceiro eixo mostra que existem
sentimentos de otimismo ¢ de esperanca, apesar da preocupagao presente no seu dia-a-dia. A
AFC realizada evidencia que os sujeitos apesar das alteragdes que a doenca lhes impde
(dependéncia, cansago), o que os deixa muito preocupados, tentam ser otimistas e manter a
esperancga, o que os ajuda a adaptar-se a sua condigdo.

A influéncia do género/sexo

Os homens apresentam uma perspetiva mais positiva do que as mulheres, salientando maior
esperanca ¢ capacidade de adaptacdo. As mulheres, por seu lado, sentem-se mais apreensivas,
incompreendidas (pela familia e amigos), desanimadas e sos (c¢f. Quadros 20.2 e 20.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Os sujeitos com menos de 40 anos evidenciam mais sentimentos contraditorios face a doenga,
por um lado, consideram-se otimistas e com esperanca (também por terem a doenga had menos
tempo) mas, por outro, sentem-se desmotivados e desanimados pela sua irreversibilidade e,
por tudo o que esta lhes trouxe e podera trazer. Os sujeitos com idades compreendidas entre
os 40 e 64 anos, sdo 0s que se sentem mais sos (soliddao) e cansados (cansaco) o que contribui,
associado a outras complicagdes da doenga e a perda de capacidade, para se sentirem
desmotivados e desanimados — sentimentos também comuns entre os mais velhos, que
evidenciam maior desanimo devido as consequéncias de doenca e do mal-estar que esta
provoca, associado a gradual dependéncia dos outros. H4 medida que a idade avanga os
sentimentos tornam-se mais negativos (cf. Quadros 20.4 e 20.5 e Gréfico 7.2)

A influéncia dos anos de doenca

Os participantes com doenca diagnosticada hd menos de 11 anos evidenciam medo do que

lhes possa acontecer no futuro associado a desmotivagdo; salientam ainda a doenca como
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fonte de cansago e impeditiva de realizar as suas actividades. O grupo intermédio (entre 5 e 10
anos) revela sobretudo preocupagdo face ao futuro e a incompreensao dos seus familiares e
amigos. Sao os que estdo doentes ha mais tempo que denunciam mais fortemente sentimentos
de impoténcia, especialmente face a dor e a dependéncia (cf. Quadro 20.6 e 20.7 e Grafico

7.3).

DoRr
Através da associagdo livre de palavras ao estimulo Como se sente face a sua dor..., foram
produzidas 359 palavras (33,4% das quais diferentes). Foram retidos 205 vocébulos, sendo 21
diferentes (cf. Quadro 21).
Quadro 21

Respostas ao estimulo Como se sente face a sua dor ...

Total de palavras respondidas 359 Palavra Frequéncia

Total de palavras distintas 120 Sofrimento 36
Percentagem de palavras distintas 334 Triste 23
Adaptado 16
Total de palavras retidas 205 Desanimado 14

Palavras distintas retidas 21 Incompreendido 12

Frequéncia minima considerada 5 Mal 11

—_
(=]

Aceitagdo
Revoltado
Conviver
Insuportavel
Tolerante
Angustiado
Nervoso
Impotente
Limitado
Controlado
Medo
Incapacidade
Satisfeito

Ansioso
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As palavras mais mencionadas evidenciam sobretudo sofrimento. A dor ¢ ainda associada a
tristeza, desdnimo e incompreensdo, revolta, anguistia, nervosismo ¢ medo. Devido a sua
intensidade — pode tornar-se insuportavel —, ¢ geradora de desconforto e mal-estar. Apesar de
tudo, alguns sujeitos tentam sentir-se adaptados (ou resignados) a situagdo de modo a
aceitarem e a viverem o melhor possivel (¢f. Quadro 21).

Realizada uma AFC com as palavras retidas, selecionamos os trés primeiros fatores (cf.
Quadro 21.1 e Graficos 8 e 8.1). No primeiro eixo emergiram as palavras adaptagdo (26%),
aceitacdo (18%) e tolerdncia (13%), indiciando que os sujeitos tentam superar o melhor
possivel a situacdo. O segundo evidencia que apesar dos sujeitos mostrarem algum controlo e
tolerancia face a dor, sentem desanimo, medo e tristeza, pelo mal-estar que provoca. O
terceiro evidencia a dificuldade em suportar a dor, responsavel por incapacidade, limitagao e
sofrimento.

A influéncia do género/sexo

Os homens evidenciam maior satisfagdo/aceitagdo, tentando controlar mais as consequéncias
da dor do que as mulheres. Estas, sdo as que se mostram mais tristes, tensas e nervosas (cf.
Quadros 21.2 ¢ 21.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Os sujeitos mais jovens (com menos de 40 anos) salientam a dor como insuportavel, revelam-
se mais ansiosos, desanimados e nervosos (os dois ultimos sentimentos sdo também
partilhados pelos mais velhos). Entre os sujeitos com idade entre os 40 e 64 anos sobressai o
medo, especialmente do futuro e das limitagdes que a dor acarreta, e de ndo serem
compreendidos, em especial pelos familiares e amigos; porém, alguns, referem conseguir
conviver bem com a dor. Os sujeitos pelo menos 65 anos evocam desanimo, nervosismo e
desmotivacdo, nao so6 devido a dor mas também pela incompreensao dos outros, pelo que s6
lhes resta aceitd-la (cf. Quadros 21.4 e 21.5 e Grafico 8.2).

A influéncia dos anos de doenc¢a

Os sujeitos com a doenga diagnosticada hd menos de 11 anos salientam sobretudo que se
sentem aborrecidos e ansiosos, contudo, tentam adaptar-se as adversidades que a doenca
acarreta. Os que estdo doentes ha mais tempo referem que a dor os limita na realizacdo de
atividades do dia-a-dia, sentem impoténcia perante a situagao e reforcam a incompreensao dos

outros (cf. Quadros 21.6 € 21.7 e Grafico 8.3).
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Do estimulo Como se sente face ao seu corpo... foram produzidas 304 palavras, sendo retidas

193, cerca de 63,5% do total inicial, verificando-se que 17 sdo diferentes (cf. Quadro 22).

Quadro 22

Respostas ao estimulo Como se sente face ao seu corpo...

Total de palavras respondidas 304
Total de palavras distintas 94
Percentagem de palavras distintas 30.9
Total de palavras retidas 193
Palavras distintas retidas 17
Frequéncia minima considerada 6

Palavra Frequéncia
Bem 27
Altera_imagem 21
Deformado 19
Triste 18
Prisioneiro 15
Adaptado 14
Aceitagdo 13
Desfigurado 9
Limitado 8
Conformado 7
Mal 7
Lento 7
Indiferente 6
Dependente 6
Doloroso 6
Diferente 5
Incapacidade 5

Em resposta ao estimulo Como se sente face ao seu corpo..., todas as palavras, excetuando

bem, traduzem sentimentos negativos. Embora os participantes refiram que sentem o corpo

bem (21%), sobressai o mal-estar e a tristeza, associada a alteracdes/deformacdes da imagem

corporal. Muitos sujeitos sentem-se prisioneiros do corpo, pois este impede-os de realizarem o

que gostariam, pelo que se sentem limitados e dependentes.”® Podemos inferir que a certa

altura sobrevém a indiferenca, ou sentem-se conformados com a condi¢ao de saude, tentando

adaptar-se, como forma de encarar e aceitar as alteragdes o quotidiano.

76 o~ ~ . ~
Referem por vezes que a cabega toma decisdes e quer fazer, mas o corpo néo consegue acompanhar a sua intengao.
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O primeiro fator selecionado da AFC revela que, em geral, os sujeitos tendem a considerar
que o corpo estd bem, apesar da doenca — por um lado observa-se uma vontade de adaptacao
ou aceitagdo, para lidar da melhor forma com a condi¢do e, por outro, mostram indiferenca,
como se quisessem dar pouca importancia, ou tentar ignorar, a situagdo. O segundo remete-
nos para reagdes emocionais de grande insatisfagdo e tristeza — a deformagdo do corpo e a
alteracdo da imagem corporal causam grande impacto, tal como a perda de capacidades. O
terceiro eixo releva a importancia de se sentir razoavelmente bem, pese as alteracdes que
afetam o corpo — no entanto, também surge mais uma vez a indiferenga, como forma de
conseguir viver o melhor possivel (¢f. Quadro 22.1 e Gréaficos 9 ¢ 9.1).

A influéncia do género/sexo

As mulheres salientam essencialmente mal-estar e tristeza, enquanto a maioria dos homens
quer sentir-se bem, ainda que mostre preocupacdo pelo facto do corpo ja ndo ser aquilo que
era e, por os limitar, em especial no que respeita ao trabalho (cf. Quadros 22.2 e 22.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Os mais novos sdo os que apresentam um dicionario mais diverso e com sentimentos
ambivalente face ao corpo, por um lado pretendem sentir-se bem mas, por outro, sentem-se
tristes face a incapacidade e alteragdes da imagem corporal. Os participantes com idade entre
0s 40 e 64 anos, j4 comecam a revelar algum conformismo com a sua condi¢do, enquanto os
mais velhos (com 65 anos ou mais) sdo os que se sentem mais deformados, diferentes e com
incapacidades, representando o corpo ainda de forma mais negativa (cf. Quadros 22.4 e 22.5 ¢
Grafico 9.2).

A influéncia dos anos de doenc¢a

Aqueles que tém a doenga diagnosticada ha menos de 11 anos, dao maior realce as alteragdes
do corpo, progressivamente desfigurado e diferente, e ao mal-estar pela dor constante;
contudo, tentam adaptar-se e aceitar a situagdo. Os outros sdo os que mais se queixam da dor e
das limitacdes para a execucdo das tarefas quotidianas, sentindo-se muito dependentes.
Quantos mais anos tiver a doenga maior ¢ (a habituacdo e) o conformismo revelado (cf.

Quadros 22.6 e 22.7 e Grafico 9.3).
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8.5.4.3. Como costuma sentir-se habitualmente...

SENTIMENTOS HABITUAIS
Através da associagdo livre de palavras ao estimulo Como costuma sentir-se habitualmente. ..
foram produzidas 402 palavras, das quais 26,4% sao diferentes. Retiveram-se 260 palavras do
total das respostas, ou seja, 62%, sendo 21 diferentes (cf. Quadro 23).
Quadro 23

Respostas ao estimulo Como costuma sentir-se habitualmente...

Total de palavras respondidas 402 Palavra Frequéncia
Total de palavras distintas 106 Triste 37
Percentagem de palavras distintas 26,4 Cansado 20
Adaptado 18
Total de palavras retidas 206 Desanimado 16
Palavras distintas retidas 21 Fatigado 15
Frequéncia minima considerada 6 Sofrimento 14
Dependente 14
Bem 14
Sézinho 13
Incerteza 12
Lento 10
Nervoso 10
Revoltado 10
Incompreendido 10
Aceitagdo 8
Otimista 7
Esperanga 7
Incapacidade 7
Deprimido 6
Doloroso 6
Desiludido 6

Quase todas as palavras transmitem emocdes ou sentimentos negativos e, a tristeza ¢ um
sentimento generalizado. Desanimado, dependente, s6zinho, revoltado, incompreendido sao
outros sentimentos relevantes. A condicdo de saude afeta o modo como os sujeitos
habitualmente se sentem. O sofrimento, o cansaco, a necessidade de alterar/quebrar rotinas e

modificar alguns hébitos deixam marcas — alguns dizem também que se sentem muito lentos
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na realizacdo das suas tarefas. Por isso, ¢ natural que tentem também cultivar sentimentos
positivos, associados a otimismo e esperanga, para encarar com algum animo a sua condi¢ao
de saude, rumo a uma adaptagdo e aceitacdo, encarando o melhor possivel o quotidiano, o
futuro e a vida (c¢f. Quadro 23).

O primeiro eixo da AFC realizada mostra a vontade de adaptagdo (palavra que mais contribui
para a explicagdo do fator, em 45%), tentando manter a esperanca e aceitacdo. O segundo
evidencia a ideia de como ¢ dificil viver com a doenca, especialmente devido a dor e a fadiga.
O terceiro revela que, apesar da doenca e das alteragdes que afetam a satde, os sujeitos
querem sentir-se bem. Ressalve-se a vontade de adaptagdo, visando a superacdo da condig¢do
de saude com algum bem-estar. E, neste sentido que sobressai a esperanga para reagir de
forma positiva, no presente e no futuro (c¢f- Quadro 23.1 e Graficos 10 e 10.1).

A influéncia do género/sexo

As mulheres salientam sobretudo sentimentos relacionados com tristeza (associada a fadiga e
cansago) ¢ incompreensdo, enquanto os homens tém uma perspetiva mais confiante e positiva,
evidenciando vocabulos como bem, esperanca e adaptado (cf- Quadros 23.2 e 23.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Os mais jovens sdo os que mais facilmente revelam sentimentos ambivalentes, sentem-se bem
e com esperanca (talvez por terem a doenga ha menos tempo) mas, também, receiam tanto o
agravamento da sua situacdo como os outros mais velhos (e.g. terem mais dores, mais
limitacdes e ficarem mais lentos), o que lhes trads incerteza e contribui para se sentirem mais
desanimados. Os que tém entre 40 e 64 anos, acrescentam que perante a doenca sentem-se
mais lentos e com falta de energia, o que os torna mais dependentes; para o superar, referem
ir-se adaptando a sua condi¢do. Os mais velhos sdo os que mais salientam a incompreensao
(por parte da familia, amigos e conhecidos), com desdnimo e consciéncia dos problemas que a
doenca acarreta ao longo do tempo, referindo mais a perda de independéncia e a incerteza no
presente e no que pode vir a acontecer. Quanto mais avancada € a idade, maior ¢ a tendéncia
para apresentarem sentimentos mais negativos (cf. Quadros 23.4 € 23.5 e Grafico 10.2).

A influéncia dos anos de doenca

Os sujeitos com doenga diagnosticada ha menos de 11 anos, apesar do cansaco imposto pela
doenca e de alguma revolta, sentem-se melhor e mais adaptados do que os outros, acreditando
em dias melhores. Para os sujeitos com doenga diagnosticada ha 11 ou mais anos o que mais

se evidencia ¢ a preocupacdo pela omnipresenca da dor e a incerteza sobre o que pode vir a
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acontecer, a incompreensao das pessoas ¢ a soliddo. Para superar as adversidades importa ser

otimista e ter vontade de lutar e de viver (¢f. Quadros 23.6 ¢ 23.7 e Grafico 10.3).

8.5.4.4. Alteracoes que a doenc¢a implicou na vida diaria...

ALTERACOES NA VIDA DIARIA...
O estimulo Que alteragoes a doen¢a implicou na sua vida didria... proporcionou 433
palavras — sendo 40,6% palavras distintas — das quais se retiveram 209, verificando-se entre
estas 13 palavras diferentes (cf. Quadro 24).
Quadro 24

Respostas ao estimulo Que alteragoes a doenga implicou na sua vida diaria...

Total de palavras respondidas 433 Palavra Frequéncia
Total de palavras distintas 176 Andar 48
Percentagem de palavras distintas 40.6 Tarefas_domésticas 31
Profissional 29
Total de palavras retidas 209 Trabalho 26
Palavras distintas retidas 13 Higiene_pessoal 13
Frequéncia minima considerada 7 Vestir 13
Levantar 11
Pentear 9
Alimentagao 7
Subir 6
Dormir 6
Lento 5
Desporto 5

A doenga reumatica tem multiplas implica¢des nas atividades do dia-a-dia destas pessoas. As
atividades mais frequentemente mencionadas sdo andar (para 37%), realizar as tarefas
domésticas (24%) e as tarefas associadas a atividades profissionais ou a trabalho (21 e 23%
respectivamente). Outras atividades igualmente prejudicadas pela doenca sdo a higiene
pessoal e vestir (10%), levantar (ndo s6 da cama mas igualmente do sofd ou da cadeira, 9%),
pentear (7%) e a confecdo das refeicdes (6%) (cf. Quadro 24).

Efetuou-se uma AFC com as palavras retidas (com frequéncia minima de 7) e foram

selecionados os trés primeiros fatores (cf. Quadros 24.1 e Graficos 11 e 11.1). O primeiro ¢
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definido quase exclusivamente pela palavra alimentagdo - relacionada com aquisi¢do ou
confecdo dos alimentos. O segundo fator ¢ exclusivamente determinado pelo vocabulo lento —
0s sujeitos revelaram que, com a instalacdo da doenga, passaram a realizar todas as suas
atividades de forma mais lenta e demorada, diminuindo a capacidade de desempenho. O
terceiro eixo reforga o compromisso a nivel profissional e a nivel da alimentacao.

A influéncia do género/sexo

As mulheres salientam mais as alteracdes a nivel da realizacao das tarefas domésticas e da

1.”7 Os homens salientam mais do que elas que a doenca os prejudica ao nivel

higiene pessoa
da sua realizag@o pessoal e profissional — e no lazer/desporto (cf. Quadros 24.2 e 24.3).

A influéncia do grupo etario/idade

Os sujeitos com menos de 65 anos queixam-se, sobretudo, do impacto da doenca a nivel
profissional e na pratica de desporto, enquanto os mais velhos (com 65 anos ou mais)
evidenciam especialmente dificuldade em andar e na realizacdo das tarefas domésticas,
sempre realizadas de uma forma mais lenta e demorada (c¢f. Quadros 24.4 e 24.5, e Grafico
11.2).

A influéncia dos anos de doenca

O aumento nos anos de doenga traduz-se num acréscimo das dificuldades referidas. As dores
e deformacdo nos membros tendem a piorar com os anos, dificultando atividades como, por
exemplo — no caso dos membros inferiores — subir degraus, ou vestir e pentear — no caso dos
membros superiores. A propria alimentagdo, levantar ou cumprir obrigagdes profissionais,
tornam-se dificuldades crescentes. Com o passar dos anos, decresce igualmente a
possibilidade de praticar desporto e manter a atividade profissional, e ¢ mais lenta a realizacao

de qualquer atividade (cf. Quadro 24.6 e 24.7 e Quadro 11.3).

77 . . .. . .
Relatam que a doenga as impede de realizar estas atividades que dizem ser da sua responsabilidade, como esposas ou
donas de casa, assim como as que lhes tocam mais no foro pessoal ou intimo (associadas a higiene pessoal).
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8.6. Discussdo dos Resultados da Fase Exploratoria

Neste subcapitulo, resumimos e discutimos — em termos tedrico-empiricos —, por tdpicos ou
conceitos centrais, dos principais resultados obtidos na fase exploratoria desta investigacdo’®,
Procuramos assim apreender as representagdes da condi¢ao de saude (relacionadas com as
diferentes dimensdes de satde, da doenga, da dor, do corpo, as alteragdes que a doenga
implica no dia-a-dia e dos sentimentos e emogdes habituais), entre pessoas adultas e idosas de
ambos os sexos com doenga reumadtica. Averiguamos ainda a saliéncia das representacoes
sociais encontradas de acordo com as pertengas sociais (o género/sexo, o grupo etario/ idade,
os anos de doenca e o diagndstico) e, compreender em que medida a condi¢do de saude tem
impacto no autocuidado na populagdo com quem trabalhdmos. Esta ¢ constituida
predominantemente por mulheres (cerca de 64% da amostra), com idades compreendidas
entre os 20 e os 80 anos, com diagndstico de doenga hd mais de 5 anos e predominantemente
de origem inflamatéria (artrite reumatoide, confirmada através de diagnostico médico),
frequentadores de institui¢des de satide pertencentes a Sub-Regido de Satde de Lisboa e Vale
do Tejo (em especial com hospital de dia).

Nos Quadros 25 a 30 resumimos as dimensdes centrais” e, demos particular atencdo as
representacdes que diferem entre os grupos em comparagao — ou seja, as dimensdes que mais
caracterizam cada grupo especifico —, € ndo tanto as que sdo comuns a dois ou mais grupos. A
comparagao das respostas dos sujeitos aos diferentes estimulos demonstra haver uma maior
facilidade de expressdo de sentimentos e emocdes (expressdo afectiva-emocional) que
pensamentos (expressdo cognitiva ou simbolica). Em cada grupo tentdmos igualmente
distinguir entre as representagdes ou aspetos positivos (+) e negativos (-) que encontrdmos.
Sintetizamos igualmente as tendéncias que verificamos relativamente ao diagndstico (e que
ndo focdmos na interpretacdo, dado os resultados obtidos para o diagndstico ndo serem
estaticamente significativos — contudo, estes ddo-nos uma boa indicacdo acerca das tendéncias

que se lhe associam).

78 A e e .
Que contempla os trés grupos de foco e o estudo individual, este tltimo incluiu, na fase de recolha de dados, uma série de
frases-estimulo ou perguntas abertas associadas a cada um desses conceitos.

79 s . , . o
Nestes quadros mantemos o mesmo critério relativamente aos vocabulos - substantivos ou adjetivos — colocados no
masculino e no singular — ou a verbos — colocados no infinitivo.
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8.6.1. Saude

A maioria dos sujeitos refere-se a sua saude muito associada ao mal-estar, a dor e a
progressiva incapacidade funcional e perda de autonomia, em suma, associa-a claramente a
doenca. Apesar da percecdo negativa da saude esta ¢ valorizada, como um bem importante,
que t€m vindo a perder. Referem a adaptagdo como um desafio para alcangar o equilibrio e
algum bem-estar (Ahlstrand et al., 2012; Emami et al., 2000 Heikkinen, Leinonen & Berg,
1997; Lindsey, 1996; Lyyra & Heikkinen, 2006).

No Quadro 25 sintetizamos as dimensdes centrais das representacoes da saude que

encontramos, tendo em conta os grupos de pertenca dos participantes.

Quadro 25

Saude - Principais representagdes encontradas em cada um dos grupos de pertenga

Grupo O que pensa sobre a sua saude Como se sente face a sua satide
(Pensamentos, Ideias) (Emoc¢oes ou Sentimentos)

Mulheres (-) Afetado, fragilizado, dependente. (-) Triste, desmotivado.

-) Comprometido. -) Medo.
Homens © b E-I?) Adaptado, bem, tranquilo, aceitagdo.
20-39 anos (-) Delicada (+) Adaptado, otimismo.
40-64 anos (-) Comprometido. (-) Desmotivado, incerteza.
> 64 anos (-) Afetado, insuficiente, pouco (precaria). (-).Desanimado

Sofrimento.

< 5 anos de

(-) Comprometido, debilitado.

(-) Mal-estar; revoltado.

doenca (+) Bem-estar.

De 5 a 10 anos | (-) Afetado, precario. (-) Desanimado, desmotivado.

de doenga (+) Bem.

> 10 anos de | (-) Fragilizado, limitado, alterado, fraco (-) Receoso, incapacidade.

doenca (+) Aceitagdo

Doenga (-) Comprometido, pouco, mal. (-) Tristes.

inflamatoria (+) Bem. (+) Adaptacdo.

Doenga (-) Pouco. (-) Desanimado, triste, dependente.
degenerativa (+) Adaptagdo, bem.

As mulheres ancoram a satde sobretudo na tristeza e desmotivagdo evidenciando uma
perspectiva mais negativa, que os homens. O facto desta se encontrar debilitada e fragil
compromete as questdes relacionadas com a sua propria vida mas também a da familia, pela
dificuldade em cuidar dos filhos e netos, € com as tarefas domésticas®®. Os homens tém uma

representacdo mais positiva, mostrando relativo bem-estar, tranquilidade e maior tolerancia,

%0 330 as mulheres que ainda detém a maior parte do trabalho doméstico, muitas vezes por acumulagao (Vintém, Guerreiro e
Carvalho, 2008).
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tentando viver com satisfagdo, aceitando a sua condi¢do e a necessidade de adaptagdo, apesar
do medo do que possa acontecer. Realgam a importancia de ter forca para poder trabalhar,
pois 0 mais importante ¢ manterem-se ativos.

Em geral, os sujeitos mais novos olham a saude como delicada, mas com grande importancia
nas suas vidas, pelo que apresentam pensamentos positivos e otimismo face ao futuro
(especialmente por acreditarem na evolu¢do da ciéncia, da tecnologia, assim como, na
terapéutica). Os sujeitos a partir dos 40 anos ja salientam mais sentimentos de desmotivagado e
insatisfacdo. Com a idade e o aparecimento de mais problemas, complicagdes e preocupagoes,
a satisfacdo e o otimismo vao-se esbatendo. Estes resultados contradizem os obtidos por
Heikkinen Leinonen e Berg (1997), que evidenciam que as pessoas idosas com uma doenga
cronica descrevem a sua saide como boa.

Para os sujeitos que estdo doentes ha menos tempo (até 4 anos) a saude ¢ algo que estd mal,
comprometida, que os assusta e desmotiva perante os sintomas causados pela doenca (como o
cansaco ¢ a dor), no entanto, valorizam a vida e o bem-estar; o que concorda com resultado de
trabalhos anteriores (Lyyra & Heikkinen, 2006; Perry & Woods, 1995; Shearer, Fleury &
Reed,, 2009). Os que estdo doentes hd mais tempo salientam a pouca saude como um
problema real, impotentes para superar o desconforto, causado essencialmente pela dor, mas
sdo também os que aceitam melhor a sua condi¢do, tentando viver o melhor possivel (Emami

et al., 2000).

8.6.2. Doenga

A doenga ¢, consensualmente representada como cronica, irreversivel, como algo doloroso e
responsavel pelo sofrimento e, pelo consequente desdnimo, o que concorda com outros
autores (Murphy et al., 1999; Scharloo et al., 1998). A doenca ¢ responsavel pela fragilidade
da sua satde (Marques et al., 2012). Em termos globais, e por grupos de pertenca,

sintetizamos os resultados no Quadro 26.
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Doenga - Principais representagdes encontradas em cada um dos grupos de pertenga

Grupo O que pensa sobre a sua doenca Como se sente face a sua doenca
(Pensamentos, Ideias) (Emocoes, Sentimentos)
Mulheres (-) Limitada, dependente, fragil. (-) Incompreendido, desanimado, sozinho,
medo, apreensdo.
Homens (-) Deformado (+) Adaptado; esperanga.
(-) Preocupado
20-39 anos (-) Desconhecimento, cronico (-) Desanimado, triste, desmotivado.
(+) Otimismo; esperanga.
40-64 anos (-) Progressivo, irreversivel, dependencia. (-) Desmotivado, cansado, s6zinho.
(-) Dependente, dificuldade na realiza¢do de | (-) Desanimado, desmotivado, mal.
> 64 anos
tarefas.
< 5 anos de (-) Deformado, invalido desconhecimento, | (-) Medo, cansago.
doenga mudanga de vida.
De 5al0anos | (-) Incapacidade , mais limitado. (-) Preocupado, incompreendido, medo,
de doenga desmotivado, cansago.
> 10 anos de (-) Doloroso, mal, sofrimento, dependente (-) Impotente e dependente.
doenga
Doenga (-) Croénico, doloroso, incapacidade, | (-) Triste, desanimado, desmotivado, medo,
inflamatéria limitado, cansado. incerteza.
(+) Adaptado bem, esperanga.
Doenga (-) Dependente. (-) Preocupado.
degenerativa

As mulheres tém uma perspetiva mais negativa da doenga do que os homens. Destacam que a
dependéncia e as limitagdes que esta lhes impde, as tornam bastante limitadas e fragilizadas.
Mostram fortes sentimentos de apreensdo, medo, incompreensdo, desdnimo e solidao,
enfatizando a doenga como um processo doloroso a todos os niveis, com a qual ¢ dificil viver
— 0 que concorda com outros autores (e.g. Jakobsson & Hallberg, 2002; Melanson & Downe-
Wamboldt, 2003). Os homens referem-na, sobretudo como algo que, tentam ultrapassar
adaptando-se, para a qual existe esperanga, embora denotando alguma preocupacdo, pela
dificuldade face ao trabalho, pois para eles o emprego ¢ um dos aspetos mais importantes da
sua vida. Sharpe, Sensky & Allard (2001) no seu estudo, uma das conclusdes a que chegaram
¢ que a doenga ¢ responsavel por incapacidades temporarias e, nalguns casos permanentes,
mais evidentes no sexo masculino com reflexos a nivel laboral. Assim, as repercussoes nas
taxas de absentismo, no impacto a nivel econdomico e na adequacdo a novas tarefas laborais,
foram consideradas como directamente responsaveis pela baixa auto-estima influenciando o

estado psicologico nestes homens (Cardoso, 2006).
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J4

Entre os mais jovens a doenca ¢ vista sob duas perspetivas: uns referem-na como algo
desconhecido, revelando uma boa adaptagdo a sua condicdo, mostrando-se otimistas e
confiantes no futuro; outros, necessitam ter conhecimento acerca da sua situagdo, da
importancia da op¢do de cada tratamento e da eficacia da terapéutica, para que possam
também aceitar e gerir melhor a sua condi¢do — o que concorda com resultados obtidos por
Soderberg, Lundman e Astrid (1999). Os mais velhos (a partir dos 40 anos) tém maior
tendéncia do que os outros a representar negativamente a doenga. Para eles, a doenga assusta
pela dor, cansago e incapacidade de realizar as suas tarefas habituais (Jakobsson & Hallberg,
2002; Melanson & Downe-Wamboldt, 2003), o que lhes gera sentimentos de tristeza e
incompreensao, particularmente da familia e dos amigos.

Os sujeitos doentes ha menos tempo (menos de 5 anos) parecem preocupados especialmente
por a doenga lhes mudar a vida. Mas os que sofrem da doenga ha mais tempo, sentem-se
intteis devido a dependéncia e apontam-na em grande parte, como causa do isolamento
social. A resultados idénticos chegaram Niu e colaboradores (2011) ao estudarem uma
populagdo de sujeitos de ambos os sexos, com idades superiores a 60 anos com diagndstico de
artrite com o objectivo compreender como a doenga afectou as suas vidas. As mulheres
referem que a doenga e, especialmente a dor aumenta a limitagdo funcional e impede a
realizacdo das suas tarefas diarias e os homens evocam que sentem dificuldade, sobretudo em

trabalhar e no relacionamento social.

8.6.3. Dor

Os resultados obtidos relativos as dimensdes representacionais para a dor traduzem-na como
sinbnimo de forte, insuportdvel, constante e persistente responsavel pela perdas e pelo
sofrimento mas, acima de tudo, na mudanca que impde na vida. A dor sendo de natureza
cronica, reveste-se de grande complexidade, para estas pessoas, sendo dificil viver com ela,
despertando sentimentos de desanimo, tristeza e revolta, estando fortemente associada ao
sofrimento. De acordo com os nossos resultados, a maioria dos estudos realizados neste
ambito, apontam a dor como uma das principais causas que afecta a vida das pessoas com
doenca reumatica. Uma pesquisa realizada por Davis (2003), no que se refere a intensidade da
dor, mostrou que a maior parte dos doentes apresentam dores, que vao de moderadas a fortes
e muito fortes, em quase todas as articulagdes. Na populagdo por nds estudada a maior parte

dos sujeitos apresentaram um padrdo idéntico, na medida em que foram também mais
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valorizados estes niveis de intensidade. Apresentamos os resultados sintetizados no Quadro

seguinte

Quadro 27

Dor - Principais representacdes encontradas em cada um dos grupos de pertenca

Grupo O que pensa sobre a sua dor Como se sente face a sua dor
(Pensamentos; ideias) (Emoc¢oes ou Sentimentos)
Mulheres ) Algo continuo, constante, insuportavel, | (-) Nervoso, triste.
sofrimento.
Homens (-) Dificil (de viver), limitagao.
(+) Suportavel, moderada. (+) Aceitagao, satisfeito, tolerancia.
(-) Incémodo, permanente, sofrimento. (-) Insuportavel, nervoso, desanimado,
20-39 anos .
ansiedade.
40-64 anos (-) Horrivel, insuportavel. ) Medo,Aingompreendido, tristes.
(+) Tolerancia, bem.
> 64 anos (-) Forte, horrivel, incapacidade. (-) Nervoso, desanimado.

< 5 anos de doencga

(-) Constante, continuo.

(-) Aborrecido.

(+) Tolerancia, adaptag@o.

De 5 a 10 anos de
doenca

(-) Constante, continuo.

(-) Ansioso.

(+) Tolerancia, adaptagdo.

> 10 anos de (-) Intoleravel, horrivel. ) Limitado, incompreendido,
doenca impotente.

Doenga (-) Insuportavel, forte, sofrimento. (-) Triste.

inflamatoria (+) Adaptagdo.

Doenga (-) Insuportavel, forte. ) Triste, desanimo, mal,
degenerativa incompreendido.

As mulheres destacam a dor pela sua intensidade, como constante, dificil de suportar e,
sobretudo, por causar grande sofrimento. Mencionam que tudo nas suas vidas mudou®', nio
s0 a nivel fisico, mas também a nivel emocional, social e familiar (cf. Allcock, Elkan &
Williams, 2007). Os homens percecionam a dor como suportdvel e mostram-se mais
tolerantes, mas referem que esta, tal como a doenga os limita a nivel profissional e no
trabalho. As mulheres s3o mais sensiveis ao sofrimento, enquanto os homens consideram que
a dor ¢ responsavel pela perda de poder e controlo das suas vidas (cf. Quadro 27). Estas
diferengas entre as representacdes dos homens e das mulheres, no que respeita a dor na
doenca reumatica, concordam com outros resultados (cf. Fillingin, 2000; Myers et al., 2003).

Também o estudo realizado por Lucas e Monjardino em 2010, j& referenciado, vem reforcar

que 55% dos individuos com dor eram do sexo feminino. No entanto, este mesmo estudo

81 . . s e
Estas explicam que o impacto da dor ¢ t3o significativo que nunca as abandonou.
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revela que a prevaléncia da dor sendo ligeiramente inferior nos homens, a sua presenga vai
afectd-los de forma mais significativa na sua actividade profissional.

Os sujeitos mais novos contextualizam a dor como incomoda, que causa sofrimento, muita
ansiedade e nervosismo. Os sujeitos da faixa etaria dos 40 aos 64 anos distinguem-se dos
outros evidenciando que ainda se sentem bem, mostrando tolerdncia e uma visdo positiva,
enquanto os mais velhos se mostram muito desanimados pela intensidade da dor e pela
incapacidade que esta lhe causa. Os sujeitos doentes ha menos de 10 anos, evidenciam a dor
como um grande problema na sua vida, o que lhe causa grande ansiedade. Referem a
adaptacdo como forma de viver melhor, face as imposi¢des daquela e poderem ter algum
bem-estar (cf. Dildy, 1996). Os doentes ha mais de 10 anos, sdo também os mais velhos, e
reforcam que a dor estd sempre presente — € considerada um companheiro, em todos os
momentos da vida, exigindo uma gestao diaria da mesma.

Um estudo realizado por Rabiais, Nogueira e Falcao (2003), concluiu que a prevaléncia da
dor aumenta com a idade ou pelo menos mostra uma tendéncia crescente até aos 60-65 anos.
Por sua vez, Figueirinhas (2002) refere que em muitas pesquisas se tem constatado que as
doengas reumaticas aumentam de frequéncia com a idade, sendo uma das causas de dor
intensa nas pessoas mais velhas. Reforca ainda que tendendo a idade média de vida a
aumentar, a tal também se pode associar o envelhecimento articular, ja por si fonte de
numerosos problemas e nomeadamente de dor. Salienta também, que as alteracdes ligadas ao
envelhecimento tornam as cartilagens mais susceptiveis as lesdes provocadas pela doenga dai
o aumento da dor e o aparecimento de problemas fisicos mais acentuados de acordo com o

avanco da idade.

8.6.4. Corpo

Entre as dimensdes representacionais do corpo (c¢f- Quadro 28), e considerando o que ja
referimos, verifica-se que a doenca e a dor t€ém inimeras repercussdes no modo como o0s
sujeitos percecionam o corpo. A maioria v€ o corpo como alterado, modificado, diferente, e
revela que esta realidade os emociona, suscitando tristeza, infelicidade e grande mal-estar,
apesar de evocarem também a vontade de adaptarem aquelas alteragdes (Rumsey, Clarke &
Musa, 2002). Escalante et al., (2005) no seu estudo descrevem que a alteracao do corpo nestas
pessoas aumenta a ansiedade e até a depressdo e baixa a auto-estima, o que concorre, muitas

vezes para a diminui¢do do relacionamento social e ao isolamento (Ben-Tovim e Walker,

170



Cap. 8 — Fase Exploratoria

1995; Vamos, White & Caughey, 1990). A percecao da dor como uma experiéncia emocional
negativa associada ao sofrimento impde a estas pessoas a perce¢do de um corpo doente, que
as atrai¢coa, fazendo que este seja interpretado como uma ameaga ao bem -estar (Fryback,

1993; Renaud, 2004a).

Quadro 28
Corpo - Principais representagdes encontradas em cada um dos grupos de pertenga
Grupo O que pensa sobre o seu corpo Como se sente face ao seu corpo
(Pensamentos, Ideias) (Emocoes, Sentimentos)
Mulheres (-) Torto, feio, doloroso. (-) Triste, mal, insatisfagdo.
Homens (-) Modificado, envelhecido. (-) Preocupado.

(+) Bem, aceitacao.

(-) Aumento de peso, dorido, alteracdo | (-) Triste, preocupacao

20-39 anos da imagem. (+) Bem, conformado.
(+) Bem
40-64 anos (-) Feio, incapacitado (+) Bem, aceitagdo conformado.
> 64 anos (-) Modificado e envelhecido. (-) Diferente, deformado, tristeza.
(-) Doloroso, alterado, (-) Triste, Alteracdo da imagem corporal,
< 5 anos de doenga | (+) Bem. diferente, mal.
(+) Adaptado, aceitagdo.
(-) Doloroso, alterado. (-) Alteragdio da imagem corporal,
De 5 a 10 anos de .
doenca diferente, mal.
¢ (+) Alguns consideram que esta bem. (+) Adaptado, aceitagdo.
> 10 anos de | (-) Deteriorado, modificado e torto. (-) Dependente, limitado
doenga (+) Conformado.
Doenca (-) Deformado (estda diferente) e | (-) Trist.e mfll-estar
. L. alterado. (+) Aceitag@o bem.
inflamatoria
(+) Bem.
(-) Deformado e diferente, feio e torto. | (-) Triste doloroso
Doenga . o
. Mais lentos na realizagdo de tarefas.
degenerativa

(+) Bem. (+) Bem.

Na generalidade, as mulheres manifestam um maior nivel de insatisfacdo e sentimentos
negativos em relacdo ao corpo do que os homens (Cash & Pruzinsky, 2004; Green &
Pritchard, 2003). Estas referem que as alteracdes verificadas sdo em grande parte a nivel das
maos, impedem a realizagdo de atividades domésticas (como arranjar a casa, abrir latas,
segurar copos, usar facas para cortar e cozinhar) e o arranjo pessoal (utilizar produtos de
beleza). Sentem-se mais feias, “ndo gostam de si”, pelo que preferem por vezes esconder-se
(quando estdo piores). Realgam também a importancia atribuida a dor na construgdo da
imagem corporal (Maycock, 1988), evidenciando forte tristeza, inconformismo e desanimo.

Os homens salientam em particular a importancia do corpo nas suas vidas, a nivel profissional
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e na relacdo com os outros. Em geral, estes tendem a considerar que o corpo estd bem, e
verbalizam maior tolerancia e satisfacdo com o mesmo.

Constatamos que a doenga reumatica como afecgdo cronica, incapacitante e deformante, pode
ter assim repercussdes importantes na imagem corporal. Por sua vez, as alteragdes do corpo a
da aparéncia tém repercursoes nas relagdes sociais e, segundo Teixeira et al. (1986), este
aspecto adquire um espectro especial no sexo feminino, na medida em que culturalmente a
aparéncia fisica ¢ uma experiéncia mais intensa na vivéncia social da mulher. Talvez este
aspecto esteja ligado a sentimentos negativos que no nosso estudo estao mais afectada no sexo
feminino.

Os sujeitos mais novos percecionam o corpo como muito dorido e diferente, referindo o
aumento de peso que sai do seu controlo, o que associam essencialmente a terapéutica (em
especial os corticoides), o que os impede de trabalhar e fazer o que faziam, sentindo, por tal
motivo, tristeza, preocupagdo e infelicidade. Os sujeitos mais velhos (com idades
compreendidas entre os 40 e os 64 anos e mais de 65 anos) referem que tém vindo a perder a
sua capacidade funcional, o que os deixa mais dependentes de terceiros, encarando estas
alteragdes com apreensao e tristeza. Estes, contextualizam o corpo na vivéncia do
envelhecimento, mas também bastante modificado e dorido (Striegel-Moore & Franko, 2004).
Os sujeitos doentes hd menos tempo (até 4 anos) salientam uma dimensao emocional ligada a
tristeza (relembram o corpo que tinham, saudavel, e tém medo de ficar pior), no entanto,
salientam a esperanca como a capacidade de adaptacdo. Quanto maior o tempo de doenga,
mais o corpo ¢ visto como diferente e deteriorado, o que suscita preocupagdo, tentam

conformar-se e aceita-lo, por nada haver a fazer.

8.6.5. Alteragdes na vida diaria

As alteracoes verificadas nas atividades do dia-a-dia permitem compreender qual o impacto
da doenga na vida dos sujeitos. Os participantes apresentam diversas respostas corporais ao
processo de doenca®. A dor, cansago e intolerdncia & atividade sdo responsaveis pelo
compromisso de atividades de autocuidado, revelador de uma grande preocupacdo. No
Quadro 29, podemos observar, em resumo, as representacoes que se salientam em cada um

dos grupos por nos considerado.

82 Que se encontram enunciados como focos da Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (2011).
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Quadro 29
Alteracgoes da vida diaria - Principais representacdes encontradas em cada um dos grupos de
pertenca
Grupo Que alteracoes a doenga implicou na sua vida diaria
Mulheres Tarefas domésticas e a nivel da higiene pessoal.
Homens Nivel profissional e do desporto.
20-39 anos Profissional/trabalho, Andar e desporto.
40-64 anos Profissional/trabalho andar e arranjo pessoal — pentear.
> 64 anos Tarefas domésticas, da higiene pessoal e pentear.

Mobilidade principalmente no subir (especialmente degraus) e levantar e
noutras atividades como vestir e na confecdo dos alimentos.

Nivel do trabalho, na pratica do desporto assim como na alimentacdo bem como
na mobilidade (principalmente em levantar).

< 5 anos de doenga

De 5 a 10 anos de doenga

Nivel do trabalho, na pratica do desporto assim como na alimentacdo bem como

> 10 de d .
anos de doenta na mobilidade (principalmente em levantar).

Doenga inflamatoria Andar, profissional/trabalho e as tarefas domésticas.

Doenca degenerativa Andar, profissional/trabalho e as tarefas domésticas.

As mulheres referem que a doenga lhes impds alteracdes especialmente na realizagdo das
tarefas domésticas - na aquisicao e preparacao dos alimentos, arranjar a casa, ¢ ainda cuidar
da higiene pessoal e arranjar-se, (cf. Allaire et al., 1991; Backman, Kenndy, Chalmers &
Singer, 2004; Niu et al., 2011) enquanto os homens sentem maior compromisso a nivel
profissional/trabalho e na pratica do desporto, o que concorda com outros resultados (Niu et
al.,2011)

Os mais novos (entre os 20 e os 39 anos e da faixa etdria dos 49 aos 64anos) referem
sobretudo problemas em andar, a nivel do “trabalho e/ou profissional” associado a fadiga e a
dor, enquanto os mais velhos, relatam compromissos nas tarefas domésticas - “arranjar a
casa” e também na realizacdo da “higiene pessoal”.

Os sujeitos com diagnodstico de doenga hd menos de 5 anos — tal como os sujeitos doentes
entre 5 e 10 anos - por se encontrarem em idade ativa - realcam que a doenga compromete
fortemente a nivel profissional. Entre os trés grupos de sujeitos, todos revelam alteragdes na
marcha e nas tarefas domésticas - como aspirar, limpar o po, passar a ferro.

A maioria da bibliografia e os estudos sobre doentes com doenca reumatica, apontam-na
também como compromisso das actividades evidenciada pelos participantes. Neste contexto,
Hill (2006) diz que as limitacdes fisicas devido a alteragcdes da funcdo articular e da
incapacidade funcional podem levar gradualmente a perda da independéncia do individuo

nomeadamente, para as actividades da vida didria. A este respeito Melanson & Downe-
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Wonboldt (2003) referem que a mobilidade em geral, quer em casa quer na comunidade, as
deslocagdes a pé ou de transportes, os cuidados de higiene pessoal e as tarefas domésticas,
podem estar muito afectadas. A doenca ¢ reconhecida como afectando maioritariamente as
mulheres, sendo natural que uma evolugdo progressiva se faga repercutir nas tarefas que
culturalmente lhes estdo mais associadas. No nosso estudo sdo varias as actividades que os
nossos sujeitos mostraram ter comprometidas, devido em parte, a incapacidade funcional. A
relagdo entre esta e as alteracdes pode contribuir para afectar fortemente o equilibrio

emocional, o que ¢ compreensivel face as perdas sofridas pelos sujeitos.

8.6.6. Sentimentos habituais

Os sentimentos expressos evidenciam essencialmente sentimentos negativos (cf. Quadro 30).
Os sujeitos de forma unanime sentem tristeza ¢ medo, revelando que os sentimentos
associados a sua condi¢ao prendem-se fundamentalmente com o de complicagdes que possam
advir da doenga, ndo apenas com os mais visiveis (inflamacdo das articulagdes, sua
deformacdo e dificuldade na mobiliza¢do) como as invisiveis (dor, cansaco, fadiga, falta de
energia, sentindo-se mais lentos na realizacdo das suas tarefas). Apesar dos
sentimentos/emocgdes negativas associadas a doenga, os sujeitos apresentam também bem —
estar e esperanca, como forma de superar as adversidades e adaptar-se a sua condigdo
(cf.Fryback, 1993).

Para Teixeira (2002) os sentimentos negativos sdao apontados como um factor predisponente
para o aparecimento e evolucdo das doengas reumaticas, em especial, das de origem
inflamatoria. Neste contexto, pode-se dizer que o confronto com o diagndstico e a
incapacidade funcional podem conduzir a problemas emocionais graves no percurso da
propria doenca. A situacdo de dependéncia dos outros, muito comum nas pessoas com doenga
reumatica diagnosticada hd mais anos, pode produzir desequilibrios profissionais e nas
relagdes familiares o que pode aumentar os sentimentos de tensdo, de intranquilidade, de
nervosismo evidenciados pelos nossos participantes. Verificou-se também a existéncia de
sentimentos negativos face as actividades do dia-a-dia, reforcadas por emocdes ligadas a
tristeza, a falta de animo, ao desinteresse, a desmotivagdo, a desesperanga, preditores de uma

baixa auto-estima.
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Quadro 30
Sentimentos Habituais - Principais representagdes encontradas em cada um dos grupos de
pertenca
Sentimentos e Emoc¢des Habituais
Grupo Sentimentos positivos | Sentimentos negativos
Mulheres Triste, incompreendido, nervoso, cansago.
B daptaga
Homens em, adaptacdo esperanca
confianga.

20-39 anos Esperanga, bem. Limitado, incerteza, desanimado.
40-64 anos Adaptado, aceitagao. Falta de energia, lento e dependente.

Incompreendido, dependente, incerteza,
> 64 anos . ..

desanimado, limitado.
< 5 anos de doenga Adaptado. Cansaco/fadiga, revoltado.
De 5 a 10 anos de doenga | Adaptado. Revolta, cansado/ fadiga.

Preocupacao, sozinho, incerteza,
> 10 anos de doenga . .

incompreendido.
Doenga inflamatoria Adaptag@o, bem. Tristeza, incerteza e sofrimento.
Doenga degenerativa Desanimado, sozinho, nervoso.

As mulheres mostram fortes sentimentos de tristeza (em especial devido a dor e pelas
complicag¢des incontorndveis que dela advém), resultado também evidenciado no estudo de
Nicassio e Wallston (1992). Estas, sentem-se nervosas e deprimidas ndo s6 como resultado da
dor mas da alteragdo da imagem corporal (resultante das deformacgdes fisicas), assim como
das restri¢des da atividade profissional e na vida social. Os homens, em geral, apresentam
sentimentos de bem-estar, tém esperanca na eficacia dos tratamentos e nos profissionais de
saude — que tém sido importantes nos momentos em que mais precisam, ajudando-os a
superar a sua situacdo, por tal motivo, mostram-se otimistas; resultados idénticos sdo referidos
em outros estudos (Paulson, Danielson & Soderberg, 2002).

Os sujeitos mais novos (com idades entre os 20 e os 39 anos), apresentam sentimentos
dicotdmicos/contraditorios e distinguem-se dos mais velhos. Salientam a incerteza face a
doenca, sendo o principal motivo pelo qual se sentem preocupados. Referem a esperanca
como uma forca intrinseca que os ajuda a superar as dificuldades, assim como enfrentar o
desconforto, para manter o bem-estar e confianca no futuro, (Strandmark, 2004). Os mais
velhos contudo, sdo os mais desanimados com a sua situagdo especialmente por se
encontrarem dependentes e pela intensidade da dor ser dificil de suportar, e geradora de um
grande sofrimento e de impoténcia. Neste sentido, dizem sentir-se muito nervosos e

deprimidos. Os sujeitos da faixa etaria entre os 40 aos 64 anos, evocam que a aceitagao
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representa um pilar necessario e importante para uma melhor adaptagdo (Backman et al.,
2004; La Chapelle, Lavoie & Boudreau, 2008) e, para superar as dificuldades que a doenga
impoe.

Os sujeitos doentes ha menos de 10 anos, referem que para eles também a adaptacao ¢
importante na gestdo da sua vida apesar das dificuldades, valorizaram o bem-estar para
superarem as adversidades do dia-a-dia, distinguindo-se dos que estdo doentes hd mais de 10
anos que apresentam sentimentos negativos de preocupagao e soliddo. Um estudo realizado
por Backman et al. (2004) numa populagdo feminina com AR, veio demonstrar que as
mulheres tiveram de efectuar adaptacdes a execucdo de tarefas domésticas e, mesmo de as

modificar de forma a conseguir realiza-las.

8.6.7. Sintese — Discussao Global da fase exploratdria

Os participantes percecionam que a sua condi¢do de saide estd comprometida nos seus
diferentes dominios, com repercussao na saude e, consequentemente na sua vida. No que
concerne a representacdo da doenga encontramos diferentes dimensdes representacionais.
Para além do caracter cronico e irreversivel, esta ¢ traduzida por um lado invisivel (perda de
identidade e de papéis) e, por um lado mais concreto relacionado com as manifestacdes da
doenca, com forte ancoragem a dor, ao sofrimento, a alteracdo da imagem e sentimentos de
apreensdo.

A dor ¢ o sinal e o sintoma mais preocupante € a sua presenca € interpretada como algo
terrivel, perante a qual, por vezes, ndo sabem como atuar (apesar da terapéutica), € que causa
sofrimento, mal-estar apresentando-se por vezes deprimidos®. Os sujeitos revelam formas
distintas de representar a sua condigdo de acordo com os compromissos nos diferentes
dominios/dimensoes, nomeadamente:

Fisico, com diminui¢do da capacidade funcional, cansago, fadiga e diminuicdo de energia,
diminuem a habilidade para desenvolver agdes deliberadas de autocuidado;

Emocional, observamos uma dicotomia de sentimentos, por um lado, associada a sentimentos
negativos de desanimo, desmotivacao, tristeza, frustracao, angustia, ansiedade, preocupagao e

revolta, e por outro, sentimentos positivos ainda que em menor grau, que Sao exXpressos por

83 L . ~ . . 5 I

A este proposito Teixeira (2002) refere que a depressdo esta frequentemente associada as doengas reumaticas e que podem
ser fatores preditores do seu aparecimento, mas também do seu agravamento, apontando trés aspetos principais: a evolugdo
crénica, a dor provocada pela doenca e a incapacidade funcional.
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esperanca, otimismo, motivacao e vontade de lutar e de viver. Referem a esperanga, como
uma forga interior, que lhes facilita a vivéncia da doenca, ajuda a suportar a dor, superar as
dificuldades e enfrentar o desconforto associado a doenga;

Cognitivo, a maioria dos sujeitos menciona falta de informagdo acerca da doenca, o que
parece condicionar o comportamento para o autocuidado;

Familiar pela dificuldade na dindmica familiar e, cuidar dos filhos e netos e, também

Social a nivel do trabalho e a solidao evidenciada pelos sujeitos como algo preocupante e o
que representa para as suas vidas, concorrem no seu conjunto, para sentimentos de perda, que
diminuem a autoestima e a autoeficacia e, que comprometem as ag¢des de autocuidado

As consequéncias da doenca e da dor t€ém também impacto a nivel do corpo, pelo que
verbalizam que este estd feio e desfigurado, que o torna diferente e responsavel pela alteracao
da imagem corporal. Pensam o corpo como uma armadura que os torna prisioneiros, impondo
constrangimentos que passam a estar presentes na sua vida (c¢f Morse et al., 1994),
impedindo-os com frequéncia de ter acesso as coisas boas da vida. Consideram que ja nao sao
atraentesg4, 0 que compromete a relacdo com o0s parceiros/pares/outros € aumenta 0s
sentimentos de desanimo e, sobretudo de desvalorizacao. Todas estas mudangas e também as
perdas obrigam a pessoa a ndo poder realizar todos os seus sonhos, ficando impedida de viver
situacdes como fazia anteriormente ao diagnéstico da doenga (c¢f. Rumsey et al., 2002).
Salientam que vivem com alguma adaptacdo, tolerancia, e aludem a importincia da
atceitac;ﬁo85 e sobretudo da esperanga para se sentirem bem e viverem melhor.

Verificamos como foi confirmado por Lucas e Monjardino (2010) que as representagdes
sociais da doenga reumatica,variam com o género/sexo, o grupo etario/idade e os anos de
doenga.

Na generalidade, as mulheres continuam a apresentar niveis mais elevado de insatisfacdo com
a sua condi¢ao de saude com um maior envolvimento emocional, com referéncia a doenca ¢ a
dor que os homens. Estes, apesar do medo do futuro traduzem uma atitude mais positva e
revelam uma forte ancoragem a vida, mais esperanca, relacionado com maior controlo sobre a

sua situacao.

% Em especial, as mulheres.

8 McCraken e Eccleston (2006) referem que a aceitacdo ¢ um processo pelo qual os doentes fazem escolhas de vida para
maximizar a sua qualidade de vida. Risdon, Accleston, Crombez & McCracken (2003) descrevem que a aceitagdo inclui o
reconhecimento das limitagdes, o empowerment, a aceitagdo das perdas, o reconhecimento de que ha mais vida para além da
dor e da doenca.
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Constatdmos que, de um modo geral os participantes mais velhos evocam uma concepgao
mais pessimista associada a pensamentos relacionados com as perdas. Os mais jovens revelam
uma representacdo com uma forte componente afectivo emocional observando uma
dicotomais de sentimentos: por um lado, associado ao desconhecido salientando sentimentos
de tristeza e desmotivagao e, por outro, os sentimentos de esperanga.

Verificamos uma nitida semelhanca nas representagdes dos participantes independentemente
dos anos de doenga. Estes interpretam a sua condicado como algo que provoca incapacidade,
compromisso ¢ dependéncia, ¢ que lhes invoca sentimentos de medo, desanimo e incerteza.
Contudo, ¢ importante realgar que ¢ também associada a bem-estar e a esperanga em especial
dos que estdo doentes ha menos anos e dos mais novos. Este facto, podera dever-se ao facto
de nao se ter verificado a instalagdo das alteragdes resultantes da doenga e, também pelo facto
de terem acesso a outro tipo de informacao que se traduz num maior conhecimento acerca dos
avancos cientifico na area do tratamento e do diagndstico.

Os sentimentos e pensamentos dos sujeitos com doencga articular degenerativa (osteoartrose)
sdo idénticos aos dos sujeitos com doenca articular inflamatdria. Para todos eles a doenca
suscita, sobretudo, sentimentos de tristeza, desanimo, desmotivacdo, medo, mal-estar ¢
preocupagdo, associados a incapacidade e a dependéncia. Os sujeitos com doencga articular
inflamatoria apresentam maior tendéncia para aceitar a sua condi¢ao.

A representagdo da condicdo de saude dos sujeitos, a semelhanga do que foi referido por
varios autores, estd associada a dor, alteragdes do corpo, ¢ percepcionada como um
compromisso da funcionalidade que por sua, vez se traduz em sentimentos de apreensdo que
no seu conjunto compromete a capacidade para o autocuidado, (Arvidsson, Bergman,
Arvidsson, Fridlund & Tops, 2011; Ovayolu, Ovayolu & Karadag, 2011), no que diz respeito
quer no cumprimento dos requisitos de autocuidado universais*®, quer de desenvolvimento e
de desvio de saude (Orem, 1993; 2001).

No que se refere ao equilibrio entre atividade e repouso, verifica-se que as alteragdes a nivel
articular em especial dos membros inferiores dificultam o andar, a realizagdo das tarefas

domésticas, fazer compras (mais evidente nas mulheres, nos mais velhos e ha mais tempo

8 Orem (1993; 2001) considera como requisitos de autocuidado universal como: o equilibrio entre atividade e repouso;
equilibrio entre soliddo e interagdo social; aquisi¢ao de alimentos; prevenc@o dos perigos a vida, ao funcionamento e ao bem-
estar do ser humano; funcionamento e desenvolvimento do ser humano dentro dos grupos sociais, de acordo com o potencial
humano e as limitagdes conhecidas e o desejo de ser normal;
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doentes) (cf- Ahlstrand et. al., 2012; Hill, 1999; 2006; Melanson & Downe-Wamboldt, 2003;
Niu et al., 2011) e, a nivel profissional (nos homens e nos mais novos) (Ovayolu et al., 2011).
Também o sono e o repouso sdo especialmente comprometidos pela dor em todos eles (cf-
Bourguignon et al., 2003)

No equilibrio entre soliddo e interagdo social, ¢ salientada a dificuldade em trabalhar, realizar
atividades de lazer e de desporto, assim como, manter relagdes sociais, com maior destaque
nos homens, especialmente os mais novos e que estdo doentes ha mais tempo. A soliddo (pela
incapacidade fisica dificulta o relacionamento) surge com evidéncia nas mulheres, assim
como nos sujeitos mais velhos e doentes ha mais tempo. Sair & rua ¢ uma limitagdo para os
mais velhos que precisam de ajuda - estdo na sua maioria dependentes de alguém para o fazer,
pela dificuldade que tém em andar, subir e descer degraus, o que impede o relacionamento
social.

Na aquisi¢do de alimentos, ¢ evocada a dificuldade em andar e o cansago, que impedem a
realizacdo de compras, ir ao supermercado, comprar alimentos ¢ a sua confe¢do, mais referido
pelas mulheres.

Na preveng¢do dos perigos para a vida, ao funcionamento e ao bem-estar do ser humano,
verifica-se que os sentimentos negativos — tristeza, ansiedade, nervosismo, desmotivagao,
desanimo - parecem condicionar os comportamentos positivo para adogdo de medidas, para
manter a saude e o bem-estar. S3o as mulheres, os mais velhos e independentemente dos anos
da doenga, quem apresenta sentimentos negativos agravando-se a medida que os anos vao
avangando.

No funcionamento e desenvolvimento do ser humano dentro dos grupos sociais, de acordo
com o potencial humano as limitagoes conhecidas e o desejo de ser normal, parece que a falta
de energia, o cansago e a diminui¢do do ritmo /sentido-se mais lentos o podem comprometer.
A lentiddo na execucdo dessas tarefas, comprometem a resposta aos requisitos de
autocuidado, necessitando de ajuda de outras pessoas para as realizar. A percecao de que a sua
condicdo estd comprometida, leva os sujeitos a consideram-se diferentes, desejando
frequentemente serem, tal como eram antes do aparecimento da doenga.

No cumprimento dos requisitos de desenvolvimento, verifica-se que a alteracao da vida social
e familiar, nomeadamente na mudanga de papéis e status social e a perda da capacidade para
desenvolver uma atividade profissional para manter a familia, estdo comprometidos,

verificando-se com maior tendéncia nos homens. A mulher em casa deixa de ser capaz de
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assumir o papel de referéncia e tambem da organizagdo doméstica. Ovayolu e colaboradores
(2011) evidenciam que existe uma tendéncia das mulheres apresentarem problemas mais
significativos que os homens no autocuidado.

No cumprimento dos requisitos de desvio de saude, verificamos que a medida que a doenga
avanca os participantes vao perdendo a sua capacidade funcional, comprometendo o facto de
ser o agente de autocuidado (self care agent), passando a ser agente dependente (dependent
care agent), necessitando por isso de ajuda de outros.

Com base nos resultados verificamos que a dor, a incapacidade funcional e a fadiga sdo
comuns em todos os sujeitos como dominios centrais relacionados com a doenca e, que
dificultam a realizacdo e satisfacdo das necessidades do dia-a-dia sendo, responsaveis pelo
deficit de autocuidado nestes doentes (Backman & Hentinen, 1999). Estes, t€ém a percep¢ao
que a doenca ¢ a causa desses compromissos pelo que tém necessidade de fazer adaptagoes,
tomar determinadas decisdes para contornar as dificuldades. Orem (1991) refere que todas as
pessoas possuem requisitos para o autocuidado, sendo importante a sua activacdo para uma
melhor adaptacdo e uma transi¢ao saudavel (Kralik, Visentin & Van Loon, 2006). Nesse
sentido, sdo os fatores emocionais positivos como a esperanga, a motivacao € o otimismo
parecem ser indicadores de bem estar e facilitadores de adaptagdo a condicdo de satde. Foi
possivel também, elencar algumas das necessidades destes sujeitos nomeadamente:
informagdo face a doenga; comunicacdo com a equipa multidisciplinar; compreensdo por

parte das pessoas mais significativas/familia.
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CAPITULO 9 — ESTUDO INFERENCIAL

Neste capitulo apresentamos o estudo inferencial que engloba a segunda fase da investigagdo
empirica. Enunciamos os objectivos, as hipoteses, descrevemos o método e o instrumento de
recolha de dados. Para a recolha de dados, em conformidade com os objetivos e na sequéncia
do estudo exploratdrio, construimos um questionario (cf. Questionario do Estudo Inferencial,
no Anexo 2), com sete grupos de questdes fechadas, constituidas por varios indicadores ou
itens, cada qual associado a uma escala de Likert, avaliada de 1 (minimo) a 5 (maximo). As
seis primeiras questdes foram desenvolvidas, de acordo com os resultados obtidos na fase
exploratdria, da revisdo da literatura, do levantamento tedrico-conceptual. A questdo sete
inclui itens da escala de perfil de autocuidado (Backman & Hentinen, 1999 2001) traduzida e
validada por um grupo de docentes, a partir da versio inglesa usada por Zeleznick (2007). Na
analise de dados e interpretacdo de resultados recorremos a varias técnicas — estatistica
descritiva simples, andlises fatoriais em componentes principais (ACP), comparacdes de
médias, analises de variancia multivariada e analises correlacionais. Neste estudo nao sé
verificamos a coeréncia dos resultados antes obtidos como os aprofundamos e, analisamos as
proximidades e as diferengas entre as representagdes em estudo e, adicionalmente,

respondemos aos objectivos especificos tragados.

9.1. Objetivos do Estudo Inferencial

Determinar e analisar as dimensdes significantes ou representagdes associadas a condigdo de
saide entre pessoas com doenga reumatica — ou seja, verificar as suas representacdes dos
sentimentos habituais, da saude, da doenca, da dor (reumética), do corpo e das alteracdes
significativas ocorridas na vida diaria.

Verificar as proximidades e diferencas entre as representacoes associadas a condi¢ao de saude
que foram encontradas.

Verificar a influéncia das pertengas sociais — em termos de género/sexo, idade/grupo etario,
anos de doenca e estado civil — nas representagdes encontradas.

Identificar e descrever os perfis de autocuidado tipicos nesta populagao.

Verificar a influéncia das pertengas sociais — em termos de género/sexo, grupo etario/idade,

anos de doenca e estado civil — no perfil de autocuidado.
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Verificar em que medida os perfis encontrados se associam as diferentes representacdes

relativas a condi¢do de saude.

Daqui decorrem, naturalmente, muitas perguntas importantes que pretendemos averiguar,
entre as quais podemos destacar:

Quais os tipos de perfil de autocuidado mais tipicos na populagdo estudada?

De que forma o perfil de autocuidado varia de acordo com as pertengas sociais — em termos
de género/sexo, idade/grupo etério, anos de doenga e estado civil?

De que forma os perfis de autocuidado estdo associados as diferentes representagdes

encontradas para a condigao de saude?

9.2. Hipéteses Gerais

Para analisarmos as tematicas que estudamos de um modo metddico, optamos por efetuar
algumas hipoteses gerais, mantendo uma coeréncia com a fun¢ao que orienta a investigacao, e
sem desviar a nossa atengao sobre outros resultados possiveis — sobre os quais ndo dispomos
de fundamentacdo teorico-empirica, nem de resultados de trabalhos anteriores, de outros
autores, que nos permitam (em rigor) propdr mais hipdteses, em particular no ambito da
enfermagem. Refira-se, também, que neste estudo trabalhamos com um extenso nimero de
variaveis independentes e dependentes, pelo que se tornaria muito exaustivo enunciar, com
detalhe, hipoteses que envolvessem todas as variaveis. Neste sentido, € com base nos
resultados obtidos na primeira fase, formuldmos as seguintes hipdteses gerais:

No que se refere as representagdes da condigdo da saude:

HI1 - Prevemos encontrar entre as mulheres representacdes mais negativas face a doenga que
entre os homens.

No estudo exploratorio e, segundo alguns autores como Anderson et al., (1993); Fillingin
(2000); Soetanto et al., (2006); Stubbs et al., (2010); Wiesenfeld-Hallin, (2005) evidenciam
que existe uma tendéncia para as mulheres apresentarem uma perce¢do mais negativa da
doenca, que os homens, mesmo depois do controlo da doenga sdo elas que apresentam mais
incapacidade, o que nos leva a pensar que as representagdes da doenga reumatica serem

distintas entre mulheres e homens.
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H2 - Esperamos que os individuos doentes ha menos tempo tenham uma representagdo mais
positiva da satde que os sujeitos doentes ha mais anos.

Os resultados do nosso estudo exploratorio sao corroborados, pelo estudo realizado por
Minnock, Fitzgerald e Bresnihan, 2003, que visava compreender como os doentes com
doenca reumatica percepcionavam o seu estado de satde. No que respeita a percecao da saude
e de duracdo da doenga, verifica-se que esta se vai alterando com o evoluir da doenga e o
passar dos anos. Nesse sentido podemos admitir que os sujeitos doentes ha menos tempo mais
do que os outros, possam ter uma representacao mais positiva da sua satde, o que nos leva a
colocar a possibilidade de a representacdo da saude ser distintas entre pessoas que estao

doentes hd menos tempo e as doentes ha mais tempo.

H3 - Esperamos que os individuos mais velhos tenham uma representacdo mais negativa da
dor do que os mais novos.

Os resultados do nosso estudo exploratério, salientam que a percecao da dor estd em muito
relacionada com a representacdo da doenga, a perda de saude, a modificagao do corpo, mas
também a sentimentos negativos e que esta vai sendo cada vez mais intensa hd medida que a
doenga evolui (Las, 2002; Queir6z, 2001). No estudo realizado Rabiais et al., (2003),
Observatorio Nacional de Saude do Instituto Nacional de Saude Dr. Ricardo Jorge, com o
objectivo de avaliar o impacto da dor na populacio portuguesa, verificou que todas as idades
sofrem com este problema, havendo, no entanto, um risco 1,3 vezes superior nos individuos
com idades superiores a 55 anos. Nesse sentido, pensamos que as pessoas mais velhas com

doenca reumadtica, sdo aquelas que possam ter uma representacao mais negativa da dor.

H4 - Prevemos que as mulheres apresentem uma representacdo mais negativa do corpo do que
os homens.

A doenga reumatica habitualmente impde alteragdes no corpo que pode influenciar o0 modo
como cada pessoa o percebe assim como, a sua aparéncia (Corbin, 2003), o que também ¢
evidenciado no estudo exploratdrio. No caso da pessoa com doenga reumatica € possivel que
as mulheres (e em especial entre as mais jovens), tenham uma representacao mais negativa do
corpo que os homens. Também elas sdo influenciadas socialmente pelas pressoes e

estereotipos atribuidos as carateristicas corporais socialmente desejaveis, tentando ter se nao

183



Maria do Céu Sa

um-‘corpo ideal’alcangar o “corpo normal”, o que nos leva a colocar a possibilidade de as
representacdes da pessoa com doenga reumatica serem distintas entre homens e mulheres.

HS5 — Prevemos encontrar entre os sujeitos mais velhos uma representagao mais negativa da
condi¢do de saude, associada a nervosismo, medo, tristeza, mal-estar do que entre os mais
novos.

Verificamos que os sentimentos negativos sio referidos por todos os nossos sujeitos, com
mais saliéncia pelos mais velhos. Também Gaiao (1990), autor ja citado refere que a dor e a
incapacidade causam frequentemente ansiedade, inseguranga, nervosismo o que nos leva a
colocar a possibilidade de as representacdes da pessoa com doenga reumatica serem mais
negativas nos mais velhos.

No que se refere ao perfil de autocuidado:

Se considerarmos em simultaneo as vdarias categorias representacionais que estudamos e,
tendo em conta as caracteristicas da doenga reumaética e a sua representacao pelos sujeitos de
acordo com as suas pertengas sociais pensamos que o perfil de autocuidado também varia de
acordo com as variaveis envolventes.

Pensamos também encontrar entre os individuos mais novos um perfil de autocuidado
independente que os mais velhos — idosos. Verificamos que nos estudos de Backman e
Hentinem (1999) sdo os sujeitos idosos que evidenciam perfil de autocuidado responsével,
formalmente guiado e de abandono. Estudos realizados por Myers et al., (2003) as mulheres
avaliam a doenga e a dor com impacto nas tarefas domésticas e nas relacdes familiares e
sociais, utilizando estratégias como a procura de apoio nos familiares e amigos, recorrem mais

vezes ao médico ou servicos de satide, prestando maior atencao aos sinais e sintomas

O que nos leva a colocar a possibilidade de que o perfil de autocuidade da pessoa com doenga
reumatica serem distintas entre homens e mulheres e entre os mais velhos € os que estdo
doentes h4 mais tempo.

H6 - Esperamos que as mulheres mais do que os homens revelem autoconfianga no
autocuidado.

H7 - Esperamos que os individuos mais novos revelem maior independéncia no autocuidado
que os mais velhos.

HS - Esperamos que os doentes ha mais tempo se revelem mais negligentes do que os doentes

ha menos tempo, no autocuidado.
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9.3. Método

9.3.1. Participantes

No dominio das doengas reumaticas, ¢ dificil definir quais os individuos que podem participar
numa investigagao, pois o diagndstico depende de avaliagao médica (cf. subcapitulo 7.4.). Em
particular, no caso das doengas de ambito inflamatdrio, ¢ necessario conhecer o estado de
atividade em que se encontra a doenga, dado existirem diferencas consoante um doente se
encontra numa fase de exacerbagdo ou de remissdo da doenga (e.g. Queirdz, 2001). Pelo que a
selecdo dos sujeitos se baseou no diagnodstico médico, constituindo-se uma amostra ndo
probabilistica com os doentes que verificaram (todos) os (oito) critérios de inclusdo — ja
enunciados anteriormente (cf. Capitulo 7, subcapitulo 7.4.2.). Assim, a amostra foi constituida
por 412 individuos de ambos os géneros/sexos, com idades compreendidas entre os 21 e os 92
anos, adultos e idosos com diagnostico de doenga reumatica degenerativa e inflamatoria (em
fase de remissdo), que frequentavam instituicdes com servigos de reumatologia pertencentes

ao Servico Nacional de Satde, da Sub-Regido de Saude de Lisboa e Vale do Tejo.

9.3.2. Variaveis

As variaveis independentes consideradas sao:

O género/sexo (feminino e masculino, homens e mulheres).

O grupo etério/idade (com trés grupos etarios: o primeiro, com sujeitos dos 20 aos 39 anos, o
segundo, abrange as idades compreendidas entre os 40 e os 64 anos e,o terceiro, os individuos
com idade igual ou superior a 65 anos).

Os anos de doenga (consideramos também trés grupos: o primeiro, com sujeitos que foram
diagnosticados ha menos de 5 anos; o segundo, com de diagndstico entre 5 a 10 anos, e o
terceiro, com diagnostico de doenga ha mais de 10 anos).

O estado civil (o primeiro grupo, contempla os sujeitos casados, € o segundo, engloba os nao
casados — os solteiros, os viuvos e os divorciados).

As variaveis dependentes sdo as dimensdes significantes — que estruturam as representacdes
sociais encontradas — para os sentimentos, a saude, a doenca, a dor (reumadtica), o corpo, as

atividades do dia-a-dia e os perfis de autocuidado — entre pessoas com doenca reumatica.
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9.3.3. Procedimento e Material (Questionario e escalas utilizadas)

Na sequéncia do estudo exploratério realizado anteriormente, foi construido um questionario
(cf- Questionario do Estudo Inferencial, no Anexo 2) com sete grupos de questoes fechadas,
constituidas por varios indicadores — perguntas ou itens, cada qual associadas a uma escala de
Likert, avaliada de 1 (minimo) que corresponde a ‘Nada’, a 5 (maximo) que corresponde a
‘Muitissimo’. As seis primeiras questdes foram desenvolvidos de acordo com os resultados
obtidos na fase exploratéoria — conforme as ideias, pensamentos, imagens, emogdes €
sentimentos associados a cada um dos conceitos colocados como perguntas sob a forma de
estimulos aos sujeitos — a revisao de literatura, o levantamento tedrico-conceptual efetuado e a
experiéncia académica e profissional da investigadora. A questdo sete inclui alguns itens da
escala de perfil de autocuidado (Backman & Hentinen, 1999; 2001) - traduzida e validada por
um grupo de docentes a partir da versdo inglesa usada por Zeleznick (2007).

O primeiro grupo de indicadores (que integram a primeira questdo), visa quantificar as
representacdes dos sentimentos, ou 0 modo como os sujeitos se sentem habitualmente,
seguem-se, as questdes dois a seis, listas de indicadores para quantificar as representacdes da
saude, da doenga, da dor, do corpo, as atividades do dia-a-dia. A questdo sete inclui itens que
foram selecionados de uma Escala de Autocuidado®” (SCHDE)®® que foi traduzida e validada
por um grupo de docentes da Escola Superior de Enfermagem do Porto, ¢ utilizada em
estudos realizados por autores como Mota (2011), Rodrigues (2011) e Sequeira (2011), a
partir da versdo inglesa usada por Zeleznick (2007).

A escala SCHDE esté organizada em cinco dimensdes: perfil de autocuidado (com 42 itens);
orientagdo para o autocuidado (14 itens); autoestima (10 itens), satisfacdo com a vida (5 itens)
e capacidade funcional (11 itens). Neste estudo, apenas recorremos a dimensdao que permite
estudar o perfil de autocuidado. Dos 42 itens iniciais selecionamos 33 (e adaptamo-los, numa
linguagem adequada a nossa populacdo de adultos e idosos com doenga reumatica).

Este questionario integra também um conjunto de questdes ou variaveis de enquadramento

sociodemografico (género/sexo, grupo etario/idade, anos de doenca, diagndstico, estado civil,

87 para utiliza¢@o da respetiva escala foi solicitada a autoriza¢do ao Presidente da Escola Superior de Enfermagem do Porto e
respectivo coordenador do grupo de validacdo da escala (cf., Anexo 4).

% A escala designada por 'Self-Care of Dwelling Elderly’, abreviada para SCHDE, foi desenvolvida na Finlandia por
Backman e Hentinen (1999; 2001), tendo por objetivo principal obter o perfil de autocuidado dos individuos idosos que se
encontravam no seu domicilio e mais tarde por Rasanen, Backman e Kyngas (2007) Posteriormente, foi traduzida e validada
para lingua inglesa por Zeleznick (2007), que realizou um estudo com a finalidade de compreender o autocuidado dos idosos
que viviam no seu domicilio na Eslovénia.
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profissdo, area de residéncia, tipo de terapéutica, com quem vive). Foi ainda dada a cada
participante a possibilidade de escrever qualquer comentério ou observagao.

Na folha de rosto deste instrumento apresentava-se o objetivo da pesquisa, e referia-se a
importancia das respostas dadas pelos participantes, de modo voluntario, sincero, livre,
anonimo e confidencial.

Todos os dados foram recolhidos por escrito num protocolo individual, em instituigdes com
consultas externas de reumatologia. Foi dado a cada sujeito o tempo suficiente para pensar nas
questdes colocadas, pelo que cada um respondeu a cada questdo da forma que considerou
mais adequada, selecionando de forma livre a (s) questdo(des) mais adequada ou com a qual

concordava, num clima de anonimato e privacidade.

9.3.4. Tratamentos de dados

Antes da aplicacdo do questiondrio realizamos um pré-teste, com um grupo significativo de
doentes (com carateristicas idénticas aos da populagdo por nos considerada), para avaliar e
aperfeigcoar o instrumento de medida construido. A aplicacdo do questionario permitiu
verificar que os sujeitos ndo tinham dificuldade em responder ao mesmo e, que todos os
indicadores que nele estdo contidos t€m significancia estatistica. Apos o pré-teste, todos os
dados foram recolhidos no segundo semestre ano de 2012 e primeiro semestre de 2013.

No tratamento dos dados, realizdmos varias Andlises Fatoriais em Componentes Principais
(ACP)*, para encontrarmos as principais dimensdes significantes — em relagiio aos conceitos
operacionalizados pelas questdes colocadas e Andlises de Varidncia (ANOVA) para
verificarmos os efeitos das variaveis independentes’ — que definem os grupos de pertenca —
sobre as varidveis dependentes — que correspondem as dimensdes significantes, ou
representacoes, determinadas através das ACPs (Pestana e Gageiro, 2000). Procedemos a
analises correlacionais, ou correlagdes, para estudarmos as associagdes entre as
representacdes encontradas e captarmos relagdes de proximidade ou dissemelhangas entre
estas. Sobre todos os indicadores foram também utilizadas técnicas de estatistica descritiva

simples (com calculos de frequéncias, médias, etc.).

% Com recurso ao método de rotagdo Varimax, com normaliza¢do Kaiser (Pestana & Gageiro, 2000). O resultado de KMO
(Kaiser-Meyer-Olkin), variou entre 0,93 a 0,97 .

% Relativamente & variavel independente estado civil verificimos que esta apresenta interagdes significativas apenas com as
dimensodes dos Sentimentos e da Saude, e nesse sentido, justifica-se por isso estudar os efeitos estado civil — para além dos
efeitos do género/sexo, do grupo etario/ idade e dos anos de doenga.
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9.4. Resultados

9.4.1. Caraterizacdo sociodemografica dos participantes

Neste estudo a maioria da populagdo’' e constituida por de mulheres (76% - N=313) e 24%
sdo homens (N=99). Em termos de grupo etario/idade 11% (N=44) tem entre os 20 e 39 anos,
53% (N=219) tém entre os 40 e 64 anos e 36% (N=149) tém idade igual ou superior a 65
anos. Refira-se que 27% (N=112). A doenca foi diagnosticada ha menos de 5 anos, 29%
(N=120) tém a doenga entre 5 anos e 10 anos, ¢ 44% (N=180) apresentam-na ha pelo menos
11 anos. Observa-se que 68% (N=281) dos sujeitos sdo casados, e 22% (131) encontram-se
solteiros (9,5%, N=39), vitivos (14,3%, N=59) ou divorciados (8%, N=33). (cf. Grafico 12).
Grafico 12
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Apresentamos, alguns dados estatisticos sobre todos os indicadores incluidos no Questionario

(cf. Quadros 31 a 43).

o Reside na regido de Lisboa e Vale do Tejo (distritos de Lisboa, Setiibal e Santarém, em especial, em centros urbanos —
esta distribuicdo geografica deve-se ao facto das instituigdes por nds utilizadas para a recolha de dados, darem resposta
essencialmente a doentes dessas regides de Satde.

A maior parte tem pelo menos quatro anos de escolaridade (realce-se que na nossa amostra seleciondmos sujeitos que
tivessem no minimo a instrugdo primaria/ensino basico).A escolaridade foi idéntica ao que encontramos na literatura
portuguesa consultada: no nosso pais a escolaridade minima obrigatdria ha vinte anos era de 4 anos, o que vem reforgar o
predominio deste nivel de instru¢éo nesta populagéo (Rebelo, 1996. Branco, 1997). Muitos sujeitos encontram-se na situagao
de reforma.

188



Cap. 9 — Estudo Inferencial

9.4.2. Sobre a Saude

As médias de resposta aos indicadores sobre a satde apresentam médias de respostas
altas’’(¢f. Quadro 31.1 em anexo 6). A esperanca é a palavra que tem uma média mais
elevada. A saude ¢ encarada com alguma esperancga, motivacao e relativo otimismo, talvez
para os doentes se adaptarem melhor numa situacdo de vida que ¢é dificil, desejando que
possam ir descobrindo novas formas de lidar com a sua condi¢do de saude e, se possivel, um
dia, melhorar. Outra palavras indicam que apesar da preocupagao e sofrimento que a doenca
suscita, dado o modo como afeta fortemente cada pessoa — ameagando a sua autonomia,
fisionomia, capacidades globais até a nivel de sobrevivéncia, e bem-estar, obrigando a uma
progressiva adaptagdo e aceitacdo de diferentes condi¢des de vida, face a receios e incertezas.
Da realizagdo de uma Andlise Fatorial em Componentes Principais (ACP) com os itens
relativos a satde, resultou uma estrutura matricial inicial, da qual retiramos dois itens por nao
serem estatisticamente discriminativos (e.g. Oliveira, 2004, 2008) — limitagdo (por ser um
item misto”’) e destruido (item com fraca comunalidade) —, apds o que realizamos uma nova
ACP (c¢f. Quadro 31). IdentificAmos cinco dimensdes significantes nas representacdes da
saude:

1 - O primeiro fator (explica 24.6% da variancia total, com o = 0.89) agrupa indicadores que
traduzem claramente Apreensdao cvidenciando grande preocupagdo com a saude, numa
condi¢do que gera inquietacdo e mal-estar, bem como incerteza e preocupagdo sobre o que

podera acontecer no futuro.

2 - O segundo (14.4%, o = 0.85) realga que apesar do mal-estar generalizado que a condigao
de (falta de) saude suscita, os sujeitos ainda se sentem suficientemente saudaveis e tentam
encara-la com Boa disposi¢do e relativa tranquilidade — com a nog¢do de que ¢ mais facil
encarar algo dificil se procurarem o bem-estar e manterem boa disposicao.

3 - O terceiro (9.2%, o = 0.85) remete para a perda de autonomia, incapacidade funcional e
Dependéncia em fungdo das dificuldades e limitagdes impostas pela doenga.

4 - O quarto (8.6%, o= 0.81) alude a Vontade de viver, com empenho e esperan¢a no futuro,

encarando-o da melhor forma, apesar da condi¢@o adversa — ou talvez mesmo por isso.

92 .
Superiores a 2.5

93 < . e e
Item que apresenta uma saturagdo em mais do que um fator, pelo que ndo ¢ discriminante.
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5 - O quinto fator (7.7%, o = 0.82) revela a necessaria Adaptacdo que cada pessoa deve ter

nesta condi¢do — aceitar o que se vive facilita a compreensdo da situagao.

Quadro 31
Estrutura fatorial das dimensdes significantes da Saude
ITENS F1 F2 F3 F4 F5
Apreensao Boa Disposi¢ao | Dependéncia | Vontade de Adaptagdo
viver

Medo 775 -.014 .089 -.210 -.047
Tristeza .763 -.139 .161 -231 -.080
Preocupacado 760 -.220 -.009 -.014 -.042
Alterado(a) .698 -.173 .289 .010 -.083
Mal-estar .695 -.341 .249 -.054 -.239
Fragil .666 -.123 357 -.170 .034
Incerteza .647 -273 .240 -.083 -.062
Sofrimento .642 -415 .245 -.084 -.133
Aborrecimento .642 -.364 .105 -.053 -.329
Vulneravel .635 -.215 322 -.185 116
Revolta .603 -.267 .024 -.071 -.280
Insignificante .568 -.057 155 -.306 -.122
Afetado(a) 486 -.159 416 .239 -.064
Satisfacao -.199 .749 -.089 119 .236
Saudavel -.181 .702 -.302 .144 .051
Tranquilidade -.260 .685 -.127 187 .051
Bem-estar -.224 .678 -.221 .085 242
Animado(a) -.288 .535 -.181 .194 403
Dependente 322 -.158 736 -.190 -.103
Incapacidade 486 -.269 .605 -.151 -.091
Autonomia -.161 .348 -.590 .350 .178
Debilitado(a) 493 -.296 .542 -.091 -.131
Sobreviver -.019 -.002 -.188 741 .104
Motivacdo -.242 440 -.018 .667 210
Otimista -316 .506 -.050 .611 .128
Esperanca -.230 413 -.131 .583 .081
Adaptacao -.090 159 -.143 215 .844
Aceitacdo -.126 257 -.053 .083 .839

Valores préprios 7.19 4.12 2.80 2.40 2.15
Varidncia explicada (%) 24.6 14.4 9.15 8.57 7.71
Percentagem acumulada 24.6 39.1 48.23 56.80 64.52

Alpha de Cronbach(a) .89 .85 .84 .81 .82

Medidas de Kmo = 0.95; teste de Bartlett = 6895.76; significancia = 0.00.

NOTA: Resultados da ACF: matriz apds a rotagdo varimax, com normalizagao kaiser, convergente em 7 interagdes

Através de andlises de varidncia (ANOVA) encontramos efeitos significativos da idade, dos

anos da doenca e do estado civil sobre algumas dimensdes da satde (¢f. Quadro 32), bem

como alguns efeitos de interacao.

Efeito significativo do grupo etario/idade sobre a dimensao Adaptagdo:
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Os mais novos (com menos de 40 anos M=2,75) revelam menor Adaptac¢do do que os outros.

Os anos de doenca tém efeito significativo na dimensao Apreensdo:
Sdo os individuos com doenca diagnosticada hd 5 ou mais anos que mostram maior
Apreensdo, (M=3,01 confirmando a hipdtese H2), os doentes ha menos tempo demonstram

mais bem-estar, boa disposicao e satisfacao.

Efeitos significativos do estado civil:

A Vontade de viver, assim como a Boa disposi¢do sdo mais importantes para os individuos
casados do que para os outros, porém, o contrario se passa em relagdo a Dependéncia, sendo
os casados o0s que menos se preocupam com isso (pensando no apoio do

conjuge/companheiro).

Quadro 32
Efeitos dos grupos de pertenca sobre as dimensoes da Saude
Dimensées da Sexo Idade Anos de doeng¢a Estado Civil
Saude M H 20-39 40-64 | >64 <5 5-10 >10 | Casado | Outros
Apreensao 2.93 2.73 2.66 2.81 3.04 2.57 3.01 2.92 2.81 2.84
Boa disposicao 2.95 2.78 2.79 2.93 2.89 2.97 2.85 2.78 3.03 2.67
Dependéncia 2.48 2.65 2.50 2.41 2.78 2.33 2.71 2.66 2.40 2.76
Vontade de viver 3.33 3.18 3.25 3.03 3.21 3.31 3.32 3.13 3.44 3.04
Adaptagdo 3.10 3.12 2.75 3.30 3.28 2.95 3.13 3.24 3.20 3.00

Analises de Variancia

Dimensoées da Sexo Idade Anos de Doenca Estado Civil
Satde
Apreensido F (1.398) F (2.398) F (2.398) F (1.378)
0.95 0.83 4.53* 0.94
Boa disposi¢do F (1.405) F (2.405) F (2.405) F (1.405)
0.732 0.048 2.689 8.63**
Dependéncia F (1.405) F (2.405) F (2.405) F (1.405)
1.86 1.58 2.11 4.87*
Vontade de viver F (1.403) F (2.403) F (2,.03) F (1.403)
0.77 1.59 0.92 11.36**
Adaptagio F (1.407) F (2.407) F (2.407) F (1.407)
0,00 3.16* 1.34 0.45
Notas: *p<0,05 **p<0,01 *H%k p < 0,001

(apresentam-se apenas as fontes de variacdo que tém efeitos significativos)

Observamos também algumas interacdes significativas, entre:
O género/sexo x anos de doenc¢a nas dimensdes Apreensdo, Vontade de viver e Adaptagado:

Sao as mulheres doentes ha mais de 10 anos que salientam maior Apreensdo;
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Sao as mulheres doentes ha menos tempo (menos anos) e os homens doentes hd 5 ou mais
anos que evidenciam mais Vontade de viver;

Os homens e as mulheres doentes ha mais anos sdo os que mostram maior Adaptagao.

O género/sexo x grupoetario/idade na dimensao Adaptagdo:
Entre as mulheres, sdo as mais velhas (a partir dos 40 anos) que referem maior adaptacao,

verificando-se o0 mesmo relativamente aos homens.

O género/sexo x estado civil nas dimensdes Apreensdo e Dependéncia:
Entre todos os sujeitos sdo sobretudo as mulheres que evidenciam mais Apreensdo;

As mulheres casadas sentem mais Dependéncia do que os homens ndo casados.

O género/sexo x os anos de doenca x estado civil, observamos ainda que:

Entre as mulheres, sdo as que estdo casadas e doentes ha pelo menos 11 anos que apresentam
maior Apreensdo, € sdo as que nao estao casadas e estdo doentes ha menos tempo que revelam
melhor Disposic¢ao;

Os homens sdo os casados ¢ os que estdo doentes ha menos tempo que sentem melhor

Disposigao.

9.4.3. Sobre a Doenca

As médias de respostas aos itens da doenga, sobressai que perante a doenca os sujeitos
revelam sentimentos negativos que se vao mesclando com uma natural vontade de viver (M =
3.74), de alcancar um maior bem-estar, tentam acreditar nisso, ainda que tal lhes pareca
improvavel ou longinquo (¢f. Quadro 33.1 em Anexo), pelo facto de considerarem a doenca
incuravel. Apesar dos condicionalismos que a mesma impoe, revelam um sentimento ou a
necessidade de adaptacdo e aceitacdo da sua condi¢do; manifestando vontade de continuar
ativos, animados e esperancados apesar da amargura, medo, tristeza e ansiedade que os
invade. Tentam manter-se confiantes mesmo face ao cansago, mal-estar, incompreensdo dos
outros, dependéncia, incapacidade ou deformagdes fisicas que tém, ou a possibilidade de

depressao.
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A partir da ACP inicial, com todos os itens, retiramos as palavras lentidao (devido a sua baixa
comunalidade) e mal-estar (por ser um item misto), e realizdmos uma nova ACP que podemos

observar no Quadro 33.

Quadro 33
Estrutura fatorial das dimensdes significantes da Doenga
ITENS F1 F2 F3 F4 F5 -
Apreensdo Incapacidade | Determinagdo | Insatisfagdo | Desvalorizagao
funcional B
Ansiedade 7187 .143 -.199 217 144 133
Pensativo(a) 71 204 -.048 270 .062 .195
Preocupacio 749 241 -.043 291 .003 .191
Medo 716 218 -.115 .258 .196 .035
Tristeza 710 281 -.185 .266 216 .078
Inquieto(a) .677 .187 -.190 .203 283 218
Incuravel .655 331 -.125 102 .072 -.289
Cansaco .653 .299 -.193 257 .010 -.129
Stress .641 .260 -.175 291 11 254
Incerteza .580 325 -.185 .107 .166 354
Amargura 577 275 -.282 272 .203 .350
Incompreensao .566 252 -.292 .093 .286 358
Deprimido(a) .560 .387 =377 .208 205 284
Sozinho(a) 551 236 -.278 .072 434 .144
Sofrimento .500 463 -.182 282 .148 322
Nervoso(a) 454 .001 -.221 -.020 223 .028
Deformado(a) .260 .696 -.166 .040 194 102
Limitacéo 378 .679 -.195 .348 161 .025
Incapacitado(a) 211 .675 -.296 208 218 251
Dependente 237 .642 -.202 227 292 .083
Invéalido(a) 392 .578 -.223 317 362 -.124
Em Mudanca 368 .494 -.144 -.108 -.269 135
Motivacdo -.120 -.135 .766 -.193 -.089 -.047
Vontade de lutar -.051 -177 704 -.048 -.340 .083
Felicidade =311 -.145 .675 -273 .041 -.036
Esperanca -.146 -.207 .664 =272 -.091 -.189
Tranquilidade -.193 -.099 .561 -.164 .249 -.371
Confiante -.359 -.257 .545 -418 -.051 .028
Aceitacdo -.302 .028 191 -.689 -.139 -.140
Adaptacio -.137 -.106 .303 -.672 -216 -.123
Bem-estar -.246 -.260 .180 -.647 .055 -.172
Activo(a) -.310 -272 .393 -.596 -.202 .064
Animado(a) -.406 -.298 426 -.543 .055 .051
Indiferente .301 .208 -.118 .065 707 113
Insignificante 291 267 -.019 .209 .636 .076
Revolta .369 234 -.072 244 210 .627
Valores préprios 8.22 4.20 4.08 3.60 2.32 1.66
Variancia explicada (%) 22.84 11.68 11.14 9.74 6.24 4.63
Percentagem acumulada 22.84 34.52 45.87 55.84 62.27 66,93
Alpha de Cronbach(a) .94 .87 .85 .86 .67 --

NOTA.: Resultado da ACP: matriz apés rotagdo varimax, com normalizagdo kaiser, convergente em 7 interagdes
Medida Kmo = 0.97; teste de Barteltt= 10217.55; significancia= 0.00.

Identificdmos cinco dimensdes significantes na estruturagao das representagcdes da doenga:
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1 - O primeiro (explica 22.8% da variancia total explicada, com o = 0.94) agrupa indicadores
que traduzem, fortemente sentimentos ou pensamentos de Apreensiao, associados, em muito,
a ansiedade — dado a cronicidade da doenga —, preocupagdo, amargura, inquietagao,
sofrimento, medo do desconhecido, incerteza e angustia, sentindo-se frequentemente sés e
incompreendidos.

2 - O segundo fator (11.7%, a = 0.87) traduz imagens concretas ligadas a Incapacidade
Funcional relacionada com os efeitos da doenga, como as alteracdes, deformacdes e a
dependéncia o que os limita.

3 - O terceiro (11.1%, a = 0.85) salienta sentimentos positivos, confian¢a e motivagdo para
combater as adversidades com a Determinacgéao possivel.

4 - O quarto (9.7%, a = 0.86) realca o forte mal-estar e a Insatisfacdo pela condicdo de
doenga, a qual ¢ muito dificil alguém adaptar-se e, ainda mais, aceitar o que a mesma implica.
5 - O quinto (6.2%, o = 0.67) ¢ fortemente caracterizado pela indiferenga (quando se chega a
um ponto em que ja nem se quer saber da propria doenga) e pelo sentir-se insignificante, o
que nos leva a pensar quer na Desvalorizacio da doenca, quer na desvalorizagao dos
individuos em relagdo a si mesmos.”

As analises de varidncia realizadas sobre estes factores, encontrdmos varios efeitos

significativos das varidveis independentes sobre as dimensdes encontradas (cf. Quadro 34).

94 .. . , o L . ~
A ACP indicou ainda um possivel sexto fator mas sendo constituido por um tnico item (revolta), excluimo-lo ¢ ndo o

iremos considerar nas subsequentes analises.
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Quadro 34
Efeitos dos grupos de pertenca sobre as dimensdes da Doenga

Dimensdes da Sexo Idade Anos de Doenca
Doenca M H 20-39 40-64 >64 <5 5-10 >10
Apreensio 3.22 2.80 2.65 2.99 3.39 2.78 3.22 3.02
Incapacidade funcional 2.62 2.50 2.14 2.53 3.02 2.42 2.62 2.65
Determinagdo 3.08 3.36 3.37 3.28 3.02 342 3.07 3.18
Insatisfacdo 2.77 2.99 3.17 2.90 2.57 2.98 2.68 2.97
Desvalorizagio 2.43 2.27 1.90 2.35 2.80 2.04 2.50 2.51

Analises de Variancia

Dimensdes da Sexo Idade Anos de

Doenca Doenca

Apreensio F (1.396) F (2.396) F (2.396)
9.51** 8.89*** 3.48*

Incapacidade funcional F (1.389) F (2.839) F (2.389)

0.84 14.88%** 1.38

Determinagao F (1.405) F (2.405) F (2.405)
7.53%* 5.24%* 4.53*

Insatisfagdo F (1.407) F (2.407) F (2.407)
3.93* 9.4] *** 3.12%*

Desvalorizagéo F (1.403) F (2.403) F (2.403)
1.28 12.72%%* 5.47**

Notas: * p < 0,05 **p<0,01 **%* p < 0,001

(apresentam-se apenas as fontes de variagcdo com efeitos significativos)

Efeitos significativos do género/sexo sobre a Apreensdo, a Determinagdo e a Insatisfagdo:

Os homens (M=2.80) revelam menos apreensdo do que as mulheres (M=3,22), salientam
maior Determina¢do e mais Insatisfagdo que elas, (o que confirma a Hipdtese Hi (H1) que
colocamos e que concorda com os resultados de outros estudos (Anderson et al., 1993;
Fillingim, 2000; Soetanto et al., 2006; Stubbs ef al., 2010; Wiesenfeld-Hallin, 2005).
Observamos efeitos significativos do grupo etario/idade em todas as dimensdes significantes
da doenga:

Os sujeitos mais velhos (com idade igual ou superior a 65 anos) sdo claramente os que
manifestam maior Apreensdo, Limita¢do funcional e Desvalorizagdo, contrastando
especialmente com os mais novos (com menos de 40 anos).

Ao invés, sao os individuos mais jovens que evidenciam, mais do que os outros —
contrastando em particular com os mais velhos — Insatisfa¢do e também Determinagdo.

No que concerne aos efeitos significativos dos anos de doenca verificamos que:

Os sentimentos de Apreensdo sao mais evidenciados pelos sujeitos doentes diagnosticados ha
mais de 10 anos, e sdo os doentes hd menos de 5 anos que salienta maior Determinagdo.

Os sentimentos de Desvalorizagdo sdao sobretudo caracteristicos dos sujeitos que estdo

doentes ha mais de 5 anos
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Verifica-se também um efeito do estado civil, observando-se que sdo os casados que denotam

maior Determinacdo.

9.4.4. Sobre a Dor

Os dados descritivos das respostas sobre as dimensdes de dor (¢f. Quadro 35.1 em Anexo),
demonstram bem os sentimentos de nervosismo e sofrimento associados a doenca. Entre os
indicadores com médias de resposta mais altas verificamos a intensidade da dor como forte e
intensa, que se traduzem em sentimentos de ansiedade, preocupacdo e perda especialmente
porque os impede de realizar determinadas atividades/tarefas. Tentam aceitd-la e até mesmo
controla-la para que possam conviver melhor, o que implica de certa forma uma adaptagao a
sua condicao.

A partir da estrutura fatorial inicial relativa as dimensdes da dor, retirimos as palavras,
moderado, insatisfagdo, sofrimento e prisioneiro (pela baixa comunalidade) e, obtivemos uma
nova estrutura fatorial. Identificamos assim trés dimensdes significantes na estruturacdo da
dor (¢f. Quadro 35).

1 - O primeiro fator (explica 31.3% da varidncia total, com o = 0.94), agrupa itens que
traduzem fortemente sentimentos e/ou pensamentos de nervosismo, de tristeza, de desanimo
associados a Inquietacao.

2 - O segundo fator (18.2% da varidncia total explicada com a = 0.93) ancora nas
carateristicas da dor (dor intensa, insuportavel. presenga constante) e, nas consequéncias
(incapacidade e limitacdo) que esta acarreta, sendo fonte de Sofrimento;

3 - O terceiro fator (11.5% da variancia total explicada, a = 0.76) revela sentimentos que
traduzem a capacidade de Adaptacdo /Tolerdncia que os sujeitos demonstram no seu dia-a-

dia para controlar e viver o melhor possivel com a dor.
A ACP indicou ainda um quarto fator em que isolou um Unico item (satisfeito), pelo que

optamos por ndo o identificar nem o iremos considerar nas subsequentes andlises e

interpretagdo de dados (cf. Quadro 35).
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Quadro 35
Estrutura fatorial das dimensdes significantes de Dor
ITENS F1 F2 F3 -
Inquietagio | Sofrimento” Adaptacdo/Tolerancia | -

Nervoso .816 259 -.152 -.047
Ansiedade .809 .349 -.159 -.034
Tristeza 779 312 -.228 -.055
Medo 774 315 -.139 -.101
Anglistia 759 414 -225 -.023
Stress 734 359 -.171 -.073
Preocupacio 734 351 -.100 -.182
Desanimado 723 401 -.261 - 113
Doenga .652 473 -.127 -.089
Aborrecimento .639 337 -.096 -.308
Incompreensdo .635 459 -.229 .089
Revolta .603 222 -.115 -.051
Sozinho(a) 557 337 -.224 .399
Assustado(a) .540 124 -.142 113
Dor forte /Intensa .366 780 -.097 -.119
Limitacdo 451 .749 -.173 .003
Incapacidade 381 735 -.150 -.020
Insuportavel 471 .697 -.173 -.086
Incomodado 492 .673 -.158 -.175
Presenca Constante 407 .598 -.224 -.122
Conviver -.121 -.194 755 .002
Controlado -.024 -211 732 -272
Adaptacdo -.278 -.139 720 .200
Ativo(a) -.357 -.237 .576 223
Tolerancia -.102 .055 .526 286
Aceitagdo -.426 -.042 451 377
Satisfeito(a) -.034 -.270 254 718

Valores préoprios 8.46 4.94 3.11 -

Variédncia explicada (%) 313 18.2 11.5 -

Percentagem acumulada 313 49.6 61.1 -

Alpha de Cronbach (o) .94 .93 .76 -

NOTA.: Resultados da ACF: matriz apos a rotagdo varimax com normalizag@o kaiser, convergente em 8 interagdes
Medidas de Kmo = 0.96; teste de Bartlett = 8365.75; significancia = 0.00.

As analises de varidncia realizadas sobre os factores determinaram varios efeitos
significativos com as dimensdes encontradas, em particular do género/sexo e do grupo
etario/idade; mas ndo encontramos qualquer efeito dos anos de doenga e estado civil sobre

estas mesmas dimensoes.

% Ainda que a definicdo de sofrimento seja discutivel (cf. Capitulo 2, subcapitulo 2.3) optamos aqui por designar este fator
desta forma, dado aludir a uma dor persistente ou continua, que ¢ gradualmente limitadora e destrutiva.
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Quadro 36
Efeitos dos grupos de pertenga sobre as dimensdes da Dor
Dimensoes da Sexo Idade Anos de Doencga

Dor M H 20-39 40-64 >64 <5 5-10 >10
Inquietagdo 319 | 278 2.56 3.02 3.35 2384 3.10 2.10
Softrimento 322 [ 2.93 2.62 321 3.41 2.93 3.19 3.12
Adaptacio 282 | 3.08 2.95 2.98 2.90 2.99 2.95 2.90
/Tolerancia

Analises de Variancia

Dimensoes da Dor Sexo Idade Anos de Doenca
Inquietagdo F (1.397) F (2.397) F (2.397)
9.14%* 8.67*** 1.19
Sofrimento F (1.405) F (2.403) F (2.403)
3.88* V27 1.21
Adaptagdo F (1.404) F (2.404) F (2.404)
/Tolerancia 6.79%* 0.32 0.34
Notas: *p<0,05 **p<0,01 *H%k p < 0,001

(apresentam-se apenas as fontes de variacdo que tém efeitos significativos)

Relativamente aos efeitos significativos do género/sexo:
As mulheres mais do que os homens mostram fortes sentimentos e/ou pensamentos de

Inquietag¢do mas, sdo também elas que mais salientaram o sofrimento provocado pela dor;

Quanto ao grupo etario/idade:

Os individuos com idade superior ou igual a 65 anos evidenciam, mais do que os outros maior
Inquietagdo perante a dor, salientando sentimentos mais negativos, sentem-se nervosos,
apreensivos e consideram a dor responsavel pelo sofrimento, (o que valida a Hipotese3 (H3)

Sao igualmente os sujeitos mais velhos que mostram mais Sofrimento.

198



Cap. 9 — Estudo Inferencial

9.4.5. Sobre o Corpo

As médias de respostas dos itens sobre o corpo (¢f. Quadro 37.1 em Anexo) sobressaem

pensamentos e sentimentos de mal-estar com acentuacao da palavra doloroso (associado a

dor).

Quadro 37
Estrutura fatorial das dimensdes significantes do Corpo
ITENS F1 F2 F3 F4
Desgaste Fisico/Alt Desgaste Conformismo Satisfagdo
Imagem corporal Emocional

Deformagao .801 197 -.130 -.114
Deteriorado(a) 770 272 -.222 -.262
Dependéncia 747 197 -.241 -.072
Feio(a) .706 .350 -.012 -.218
Diferente .698 427 -.079 -.269
Envelhecido(a) .666 317 -.055 -.433
Limitacdo .642 403 -.145 -.335
Indiferente 401 297 .089 253
Stress .195 .864 -.162 -.143
Tensao 255 .852 -.126 -.219
Nervosismo 297 .806 -.127 -.153
Tristeza 391 776 -.124 -.204
Soliddo 418 .643 -.265 -.009
Prisioneiro(a) 494 .618 -.151 -.208
Inseguro(a) 496 577 -.266 -.137
Doloroso 485 492 .062 -.471
Mal-estar 432 473 -.229 -431
Adaptacao -.115 -.098 .837 .109
Aceitacdo -.125 -.180 .825 113
Conformado(a) .081 .011 .680 .105
Vivo(a) -.309 -221 .538 .150
Confiante -.330 -276 S11 484
Saudavel -.218 -.106 .368 .684
Seguranca -.086 -.045 -.010 .638
Satisfeito(a) -.172 -.309 434 .579
Felicidade -217 -.337 351 521
Valorizado(a) -.146 -.171 .379 448

Valores proprios 5.61 5.54 3.44 3.15

Varifncia explicada (%) 20.8 20.5 12.8 11.7

Percentagem acumulada 20.8 41.3 54.8 65.7

Alpha de Cronbach(a) .93 .94 .80 .82

NOTA: resultados da ACF: matriz ap6s a rotagdo varimax com normalizagdo kaiser, convergente em 6 interagdes
Medidas de Kmo= 0.95; teste de Bartlett = 8214.42; significancia = 0.00.

Os sujeitos referem que o seu corpo estd deformado, diferente, feio, com limitagdes que
ameacam a sua capacidade de realizar tarefas do quotidiano. Por tal motivo, sentem-se
nervosos € tensos. Mesmo assim, alguns encaram-no com satisfagdo, tentando uma
progressiva adaptacdo salientando que o mais importante ¢ estar confiante e sobretudo estar

Vivo.
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A ACP efetuada com os 27 indicadores do corpo originou uma solu¢do da qual retiramos

lentiddo, bem-estar, contente, menosprezado e desanimado (itens com baixa comunalidade) e

realizamos uma nova ACP (c¢f. Quadro 37).

1 - O primeiro fator (20.8% da variancia total explicada, valor de a = 0.93), ¢ constituido por

itens que traduzem a percegdo da alteragdo que os sujeitos tem do seu proprio corpo (corpo

fisico), evidenciando um corpo doente que se encontra deteriorado tornando-os mais

vulneraveis e diferentes dos outros e que evidencia também um descontentamento salientando

Desgaste Fisico/Alteracao da Imagem corporal;

2 - O segundo fator extraido (20.5% da variancia total, a = 0.94), agrupa indicadores

associados a sentimentos de tensdo, angustia e tristeza face a algo que esta diferente, que

causam sentimentos e/ou pensamentos de Desgaste Emocional.

3 - O terceiro fator (12.8%, a = 0.80), revelam confianca, que os ajuda na adaptagdo e a viver

com Conformismo;

4 - O quarto fator (11.7%, a = 0.82) remete para sentimentos de agrado e de Satisfacao.

As analises de varidncia revelaram efeitos significativos do gémero/sexo, do grupo

etario/idade e também dos anos de doenga sobre varias destas dimensdes (cf- Quadro 38).
Quadro 38

Efeitos dos grupos de pertenga sobre as dimensdes do Corpo

Dimensoes do Sexo Idade Anos de doenc¢a
Corpo M H 20-39 | 40-64 >64 <5 5-10 >10
Desgaste Fisico/ 2.87 2.68 2.22 2.69 341 2.51 2.90 2.90
Alt.Imagem corporal
Desgaste Emocional/ 2.99 2.60 2.34 2.80 3.24 2.59 2.98 2.80
Conformismo 3.10 3.36 3.30 3.20 3.19 3.34 3.18 3.16
Satisfacdo 2.67 2.90 3.12 2.72 2.51 2.98 2.72 2.64

Analises de Variancia

Dimensoes do Sexo Idade Anos de

Corpo Doenca

Desgaste Fisico/ F (1.398) F (2.398) F (2.398)
Alt.Imagem corporal 1.95 25.47 *** 3.89*

Desgaste Emocional F (1.402) F (2.402) F (2.402)
7.70%* 11.98%** 2.65

Conformismo F (1.408) F (2.408) F (2.408)
6.81* 0.34 1.44

Satisfagdo F (1.404) F (2.404) F (2.404)
4.82* 8.70*** 4.03*

Notas: *p <0.05 **p<0.01***p<0.001
(apresentam-se apenas as fontes de variagdo com efeitos significativos)

200



Cap. 9 — Estudo Inferencial

Observamos efeitos significativs do género/sexo em trés das dimensdes do Corpo:

As mulheres (M= 2,87) mais do que os homens mostram maior Desgaste Fisico,e sao também
elas que mais salientam mais alteracoes emocionais (M=2.99), sentindo-se tristes, nervosas
simbolizando-o como algo que lhes dificulta a relagcdo com outros e, por tal motivo sentem-se
muito so0s. Sdo os homens que salientam maior Satisfacdo(M= 2.90) e Conformismo (M=
3.36).

Devemos salientar que o grupo etario/idade também teve efeitos significativos sobre quase
todas as dimensoes aqui estudadas:

Sao mais evidentes nos individuos com mais de 65 anos a alusdo ao Desgaste fisico/Alteragdo
imagem corporal (M=3.41) , assim como maior Desgaste emocional (M=3.24),

Os individuos mais jovens (com idade entre 20-39 anos) salientam mais do que todos os

restantes sujeitos maior Satisfagdo (M=3.12) perante o corpo.
Encontramos efeitos significativos dos anos de doenca em duas das dimensoes:

Verificamos que sdo os sujeitos com doenca reumatica diagnosticada hd mais de 5 anos (entre
0s 5 ¢ os 10 anos e mais de 10 anos respectivamente M= 2.90) que mais salientam maior
Desgaste fisico/Alteragcdo da imagem corporal.

Os individuos com menos anos de doenga (menos que 5 anos) salientam mais do que os
restantes maior Satisfagdo (M=2.98) e mais Conformismo (M= 3.34).

Nao ha efeito significativo do estado civil em nenhuma dimensao do corpo.

9.4.6. Sobre as Alteracdes na vida diaria

Os dados descritivos das respostas (cf. Quadro 39.1) sobre as dimensdes das atividades do
dia-a-dia montram que “pegar em pesos” ¢ a palavra que tem uma média mais elevada.
Verifica-se outras que tém médias também elevadas como a nivel profissional /trabalho,
assim como a mobilidade/andar — como subir e descer, andar a pé , o arranjo pessoal (vestir,
calcar), as tarefas domésticas e dormir, sdo as mais evidenciadas

Da ACP realizada com todos os indicadores, resultou uma matriz fatorial onde identificamos

cinco dimensdes significantes (cf. Quadro 39).
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Quadro 39
Estrutura fatorial das dimensdes significantes das Alteragoes na vida diaria
ITENS F1 F2 F3 F4 F5
Mobilidade Arranjo Manipular Relaciona- Lazer/
Andar pessoal alimentos mento Social | Intimidade
Subir 775 .310 .051 .085 .147
Andar transportes publicos 716 .140 131 .167 .078
Lentidao .710 .110 167 .300 221
Descer .708 381 .083 .103 .049
Andar a pé .703 .161 .109 .170 .042
Ir as compras .659 .193 313 .309 .193
Levantar da cama/sofa .631 353 .143 .047 233
Pegar em pesos .625 .054 283 -.004 317
Tarefas domésticas .624 292 319 .187 .199
Ir a0 médico/Centro de .564 245 .189 375 .030
Saude/Hospital

Dormir 351 172 .343 .198 .290
Vestir .269 .829 116 113 .061
Higiene Pessoal .101 .813 157 225 .057
Tomar banho 313 .795 .107 .206 .011
Descalgar .240 724 274 .036 .066
Calcar .390 .695 .188 .047 .059
Pentear .206 .678 .330 125 .042
Escrever -.020 .582 .498 .008 232
Conduzir 172 .501 .145 .031 .387
Cortar/manipular alimentos 213 324 818 138 .076
Abrir frascos 267 .204 746 -.037 .082
Cozinhar 267 325 742 .189 .042
Relacionamento com a familia .387 214 .106 797 .017
Relacionamento com os amigos 442 .179 123 779 .073
Desporto .255 .023 .105 -.181 .708
Relagdes sexuais 165 187 .008 479 .629
Intimidade .071 493 .076 414 .548
Profissional/Trabalho 489 -.004 125 236 496

Valores préprios 6.00 5.30 2.90 2.40 2.07

Variancia explicada (%) 21.42 18.90 10.33 8.54 7.35

Percentagem acumulada 21.42 40.30 51.67 59.20 66.56
Alpha de Cronbach(a) 93 93 .86 95 75

Medidas de Kmo= 0.93; teste de Bartlett= 4252.13; significancia= 0.00.

NOTA: Resultados da ACF: matriz apds a rotagdo varimax com normalizagdo kaiser, convergente em 7 interagdes

1 - O primeiro fator (explica 21.4% da varidncia total, com a = 0.93) agrupa indicadores que

dizem respeito ao andar (subir e descer, andar a pé), estdo essencialmente relacionadas com a

Mobilidade/Andar, comprometendo a realizagdo das tarefas domésticas, e fazendo-os sentir-

se mais lentos, necessitando de mais tempo para a execugao das atividades;

2 - O segundo fator (18.9%, a = 0.93) traduz o compromisso relacionado com tomar

banho/higiena pessoal, vestir e despire pentear o que designamos de Arranjo Pessoal;

3 - O terceiro fator (10.3%, a = 0.86) agrupa indicadores relacionados com a preparacao de

refei¢cdes (cozinhar) e Manipular alimentos (cortar);
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4 - O quarto fator (8.5%, a = 0.95) salienta o compromisso na dindmica familiar ¢ no
relacionamento social e amigos designando-se de Relacionamento Social;

5 - O quinto fator (7.4 %, a = 0.75) agrupa dois tipos de indicadores/itens: um relacionado
com os outros do ponto de vista social (desporto e profissional); outro com o lazer/trabalho e
um outro relacionado com o préprio na sua intimidade (ancorado em alguém com quem se
tem algum tipo de relacionamento e proximidade - intimidade e relagdes sexuais), representa

uma dimensao ligada ao Lazer ¢ Intimidade.

Através de analises de variancia encontramos efeitos significativos do género/sexo ¢ do
grupo etario/idade em quatro das cinco dimensdes encotradas, ¢ dos anos de doen¢a em trés

dessas dimensoes (cf. Quadro 40).

Quanto aos efeitos significativos do género/sexo podemos afirmar que:
As mulheres mais do que os homens denotam maior compromisso na mobilidade/andar, no

Arranjo pessoal, em Manipular alimentos e no Relacionamento social.

Quadro 40

Efeitos dos grupos de pertenga sobre as dimensdes das Alteragoes na vida didria

Dimensdes das Sexo Idade Anos de doenca
Alt. Atividades M H 20-39 | 40-64 >64 <5 5-10 >10

diarias

Mobilidade/Andar 3.01 2.19 2.01 2.67 3.11 2.36 2.61 2.83
Arranjo Pessoal 2.18 1.80 1.54 2.05 2.38 1.87 1.83 2.25
Manipular Alimentos 2.64 1.70 1.81 2.33 2.37 1.98 2.04 2.49
Relacionamento social 2.53 2.18 1.60 2.40 2.98 2.15 2.35 2.55
Lazer/Intimidade 2.46 2.31 2.15 2.58 2.43 2.12 2.46 2.58

Analise da Variancia

Dimensoes das Sexo Idade Anos de
Atividades diarias Doenca
Mobilidade/Andar F (1.342) F (2.342) F (2.342)
38.31%H* 17.90%** 4.80**
Arranjo Pessoal F (1.287) F (2.287) F (2.287)
7.96%* 9.92%** 3.92%
Manipular Alimentos F (1.405) F (2.405) F (2.405)
39.87H** 4.17* 4.64*
Relacionamento social F (1.409) F (2.409) F (2.409)
4.08* 15.33%*+* 1.98
Lazer/Intimidade F(1.214) F (2.214) F (2.214)
0.61 2.52 2.51

Notas: *p <0.05 **p<0.01***p<0.001
(apresentam-se apenas as fontes de variagdo com efeitos significativos)
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Encontramos efeitos significativos do grupo etario/idade em quatro das dimensdes
determinadas: Mobilidade/Andar; Arranjo Pessoal, Relacionamento social e Manipular
alimentos:

Verifica-se o compromisso mais evidente das atividades de Mobilidade/Andar, Arranjo
pessoal e Relacionamento social e Manipular Alimentos nos individuos mais velhos (com
idade igual ou superior a 65 anos); relativamente aos outros, verificando-se que esse

compromisso tem tendéncia a aumentar com a idade.

Observamos ainda efeitos significativos dos anos da doenca nas dimensdes Arranjo pessoal,
Mobilidade e Manipular Alimentos:

Os individuos com diagnostico da doenga reumadtica ha 11 ou mais anos, evidenciam, mais do
que os outros, compromisso no Arranjo pessoal; € sdo 0s mesmos que também apresentam

maior compromisso na Mobilidade e Manipular Alimentos.

Observamos um efeito de interacdo significativa:
Género/sexo x anos de doenca, na dimensdo Manipular alimentos F (2.405) = 5.14%%*,
verifica-se que sdo as mulheres doentes ha mais tempo que t€ém maior a dificuldade em

Manipular alimentos.

9.4.7. Sobre os Sentimentos Habituais

Os dados descritivos das respostas sobre os Sentimentos Habituais (¢f. Quadro 41.1)
demonstram, em geral, um misto de sentimentos quer positivos quer negativos. Entre os
indicadores com médias de respostas mais altas, observamos existir uma ambivaléncia de
sentimentos que se evidencia num equilibrio entre aqueles que se associam a emogdes ou
sentimentos positivos de bem —estar € os que se associam a emogdes € sentimentos negativos
ou de mal estar. Os sujeitos sentem-se vivos, determinados, confiantes, empenhados e, com
esperanca mas também, preocupados, nervosos, ansiosos, tensos, limitados,
queixosos...cansados e em sofrimento

A partir do ACP inicial retiraram-se alguns itens com baixa comunalidade (como as palavras
limitado, insatisfeito, pessimista e, em mudanga), e realizou-se uma nova ACP, da qual

resultou uma estrutura matricial com cinco dimensdes significantes (cf. Quadro 41).
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Quadro 41
Estrutura fatorial das dimensdes significantes dos Sentimentos
ITENS F1 F2 F3 F4 F5
Mal-estar Animo Ira Resignacdo Depreciagdo
Nervoso(a) 752 -.201 .145 .029 256
Fragil .749 -.259 .048 175 -.025
Ansioso(a) 737 -.230 122 -.107 175
Medo 731 -.177 .100 .161 218
Cansado(a) 730 -.256 .099 .064 -.007
Queixoso(a) 720 -.235 .069 176 136
Angustiado(a) 717 -314 .182 .130 131
Mal-estar 717 -.333 261 .243 -.014
Incerteza .710 -.128 .129 .156 .071
Triste .697 -318 .182 .085 319
Deprimido(a) .691 -.345 .295 114 .160
Inseguro(a) .685 -.275 .249 .114 226
Preocupado(a) .666 -215 324 .010 123
Sofrimento .644 -277 336 .240 -.030
Aflito(a) .640 -277 251 .309 -.039
Desconfortavel .634 -.297 275 .304 -.114
Desiludido(a) .628 -.297 317 .120 117
Debilitado(a) .599 -.319 256 331 -.036
Afetado(a) .596 -.320 .349 267 -.133
Aborrecido(a) .596 -.377 213 172 .153
Tensao .589 -.286 357 .033 .304
Incompreendido(a) .552 -.090 .367 206 233
Animado(a) -.325 .764 -.085 -.009 .005
Alegre -238 755 -.080 .014 -.069
Descontraido(a) -.299 719 -.037 121 -.014
Confiante -.284 .693 -.097 -.065 -.050
Enérgico(a) -.305 .667 -.007 -.306 -.242
Feliz -.265 .649 -.263 -.028 -.230
Motivado(a) -222 .644 -.099 -.258 -.382
Empenhado(a) -.209 .643 .016 -.395 -.392
Bem-estar -.267 .620 -.186 -.098 .229
Determinado(a) -.236 .609 .035 -.335 -.391
Esperanca -.154 .599 -.308 -.176 -.202
Adaptado(a) -.198 .565 -214 -430 .047
Tranquilo(a) -.243 .555 -.272 .061 -.209
Ativo(a) -.358 .523 .057 -.487 -.074
Vivo(a) -.160 A71 -.148 -.157 -.443
Raiva .192 -.090 .815 .062 .123
Zangado(a) 228 -.133 .805 -.020 .074
Revoltado(a) 341 -.156 773 151 .101
Irritado(a) .333 -.126 .695 -.041 -.004
Dependente 432 -.187 .088 .553 .095
Indiferente 379 .065 .012 496 .304
Sozinho(a) 471 -214 .158 116 514
Valorizado(a) -.117 377 -.201 -.022 -.460
Valores préprios 11.87 8.02 4.16 2.28 2.11
Variéncia explicada (%) 26.39 17.82 9.24 5.07 4.7
Percentagem acumulada 26.39 44.21 53.46 58.53 63.53
Alpha de Cronbach(a) 97 .94 .87 46 48

NOTA: Resultados da ACF: matriz apds a rotagdo varimax com normalizagdo kaiser, convergente em 5 interagdes
Medidas de Kmo= 0.97; teste de Bartlett= 13589.92; significancia= 0.00
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1 - O primeiro fator extraido (explica 26.4% da variancia total explicada, com o = 0.97)
agrupa indicadores que traduzem fortes sentimentos de Mal-estar, evidenciados por
nervosismo, ansiedade, relacionados com o estado fragil da saude.

2 - O sentido do segundo fator (17.8%, a = 0.94) opde-se claramente ao primeiro, remetendo
para um estado de bem-estar e boa disposicdo e confianga, evidenciando sentimentos de
Animo;

3 - O terceiro fator (9.2%, o = 0.87) ¢ dos mais consistentes e reine indicadores que nos
reportam a sentimentos de Ira.

4 - O quarto fator (5.07%, o = 0.46) associa a dependéncia, como complicagdo da evolucao
da doenca, mas simultaneamente também a indiferenga, o que retrata Resignacio;

5 - O quinto fator (4.70%, o =0.48) agrupa dois indicadores a soliddo e desvalorizagdo que

evidencia um estado de Depreciacgao.

Através de analises de varidncia encontramos varios efeitos significativos do grupo etario/
idade, anos de doenca ¢ estado civil nas dimensdes encontradas, e também alguns efeitos de

interagdo (cf. Quadro 42).

Os efeitos significativos do grupo etario/idade indicam-nos que:

Sao os individuos mais velhos (com idade igual ou superior a 65 anos) que evidenciam, mais
do que os outros, sentimentos de Mal-estar, assim como sentimentos de Resignagdo e
Depreciagdo, (o que valida a Hipotese 5 (HS).

Sao os mais jovens (idades compreendidas entre os 20-39 anos) que mostram maior Animo.

Assinalamos dois efeitos significativos dos anos da doenca:
Os sujeitos com doenga reumdtica diagnosticada hd 5 anos ou mais expressam mais
sentimentos de Mal-estar;

Ao invés, sdo os individuos doentes ha menos tempo que apresentam mais sentimentos de /ra.

206



Cap. 9 — Estudo Inferencial

Quadro 42
Efeitos dos grupos de pertenca sobre as dimensdes dos Sentimentos
Dimensoes dos Sexo Idade Anos de Estado Civil
Sentimentos doenca
M H 20-39 40-64 | >64 <5 5-10 | >10 | Casado | Outros
Mal-estar 3.04 2.76 2.57 2.29 3.25 2.68 3.19 2.85 2.86 2.96
Animo 3.19 3.35 3.57 3.27 3.00 3.37 3.14 3.30 3.40 3.11
Ira 2.22 2.18 2.33 2.20 2.07 2.12 2.41 2.07 2.15 2.26
Resignacdo 2.26 2.23 1.91 2.22 2.61 2.21 2.19 2.34 2.20 2.31
Depreciacdo 2.70 2.51 2.24 2.47 2.94 2.41 2.85 2.58 2.39 2.87
Analises de Variancia
Dimensoes dos Sexo Idade Anos de Estado
Sentimentos Doenca Civil
Mal-estar F (1.378) F (2.378) F (2.378) F (1.378)
0.65 3.92% 3.66* 1.53
Animo F (1.392) F (2.392) F (2.392) F (1.392)
0.27 6.65%** 1.03 7.32%
Ira F (1. 409) F (2. 409) F (2.409) F (1.392)
0.20 2.00 3.09* 0.56
Resignagdo F (1. 404) F (2. 409) F (2. 404) F (1.404)
0.04 6.10%* 0.14 0.99
Depreciagdo F (1.407) F (2.407) F (2.407) F (1.407)
Desvaloriza¢ao 0.23 5.80** 1.48 9.90**

Notas: *p <0.05%* p <0.01*** p <0.001
(apresentam-se apenas as fontes de variagcdo com efeitos significativos)

Verificam-se também dois efeitos significativos do estado civil:

Os casados expressam, mais do que os outros, mais Animo (M= 3.40) e menos sentimentos de
Depreciagdo (M=2.39).

Observamos igualmente efeitos de interacdes significativas:

Género/sexo x anos de doenca nas dimensoes Mal-estar

Entre as mulheres, as que estdo doentes ha menos de 5 anos sentem maior Animo e as doentes
ha mais de 11 anos sdo as que expressam maior Mal-estar.

Os homens doentes ha menos tempo expressam maior Mal-estar enquanto os outros (doentes
h4 11 ou mais anos) sentem maior 4nimo.

Género/sexo x estado civil, nas dimensdes de Mal-estar Animo e Ira.

Sao as mulheres que denotam maior Mal-estar e Ira do que os homens, sendo os ndo casados
(solteiros, viuvos e divorciados) que evidenciam mais esses sentimentos.

Grupo etario/Idade x anos de doenca na dimensao Ira.

Os sujeitos com menos de 65 anos, e doentes ha pelo menos 10 anos, sdo os que evidenciam
mais /ra, comparativamente com os restantes.

Género/sexo x anos da doenca x estado civil nas dimensoes Mal-estar € Animo
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Sao as mulheres ndo casadas, doentes hd mais de 11 anos, que salientam mais Mal-estar
comparativamente aos homens, também nao casados, e doentes hd menos de 10 anos;
Tanto os homens como as mulheres mais jovens, casadas e doentes ha menos de 5 anos, sao

os que revelam mais 4Animo comparativamente com os outros.

9.4.8. Comportamentos ou Perfis de Autocuidado

Antes de realizarmos a ACP com os itens relativos ao Perfil de Autocuidado, organizamos
uma tabela (cf. Quadro 43) em colunas, para representar:

O tipo de perfil de autocuidado;

A ordem do item no Questionario original, que nos serviu de referéncia (cf. Quadro 43);

A ordem desse item (adaptado) no presente Questionario (cf. Quadro 43);

A descrigao desse item no presente Questiondario, apds a nossa adaptagdo/reformulagao.

O questionario original, SCHDE, pressupde a tipificagdo de quatro perfis de autocuidado (cf.
Backman & Hentinem, 1999, 2001; Backman, Rasanen & Kyngas. 2007; Zelesnik; 2007),
que podem determinar-se por analise fatorial. Do questionario (com 42 itens) que foi validado
para a lingua portuguesa (Mota, 2011; Rodrigues, 2011; Sequeira, 2011;), utilizamos 33 que
foram por nés reformulados e adaptados, de acordo com as caracteristicas da nossa populagao
e a adequabilidade das perguntas aos sujeitos que a constituem.

Apresentamos no Quadro 44.1 (em anexo) a andlise descritiva e, de entre os indicadores
incluidos no questionario com respostas mais altas estdo relacionadas com a gestdo da doenca
e a terapéutica “Tomo todos os medicamentos, pois confio no meu médico’e “Consulto os
profissionais de saude assim que preciso” e com a autonomia e com a vida “Decidi sempre
tudo sobre a minha vida” “Consigo manter proximidade com os meus filhos/netos” “E
importante para mim ndo ser um fardo para ninguém” € “Sou capaz de cuidar de mim”.

Tal como fo1 feito nos trabalhos que nos servem de referéncia, realizamos uma anélise fatorial
para encontrarmos uma forma compreensivel de organizar os itens incluidos nesta escala. Da
ACP realizada, com base no input formada pelos 33 itens relativos ao perfil de autocuidado,
resultou a estrutura matricial inicial da qual retiramos os itens 'Colaboro bem com os médicos

. . . . ~ 96
e enfermeiros de igual para igual' € 'Os problemas de envelhecimento ndo me transtornam'.

96 . . ~ .. . e
Por terem baixa comunalidade, logo, ndo serem significativamente discriminativos.
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Quadro 43
Perfis de autocuidado e questdes (ou itens) associadas (0s)
a) Perfil de b) Quest. | c) Quest. d) Questdes especificas/adaptadas no presente Questionario
autocuidado’’ | Original Atual

17 2 Sinto-me relativamente novo(a).

19 4 Considero-me relativamente saudavel, apesar da medicag@o.

22 6 Quero ser responsavel pela minha medicagdo.
Autocuidado 23 7 Consulto os profissionais de saude assim que preciso.
Responsavel 24 8 Colaboro bem com os médicos e enfermeiros de igual para igua.l

) 25 9 Conhego os meus problemas de satde e sei como lidar com eles.

35 19 Gosto da companhia de outras pessoas.

36 20 Consigo manter proximidade com os meus filhos/netos.

36 7] Consigo manter proximidade com outras pessoas.

37 2 Preencho os meus dias com atividades agradaveis.

39 3 Conﬁq no futuro. i . .

39 2 Acredito que as pessoas vao cuidar de mim. ‘

Mantenho relagdes sociais que me ajudam a lidar com as
49 31 .
dificuldades.

27 11 Tomo todos os medicamentos receitados pelos médicos.
Autocuidado 28 12 Tomo todos os medicamentos, pois confio no meu médico.
Formalmente 31 15 Creio que os tratamentos que me foram prescritos sdo os melhores.

guiado (2) 41 26 A medida que envelhego, vou abdicando de varias coisas.

44 27 Devo aceitar as coisas que o futuro me reserva.

14 1 Decidi sempre tudo sobre a minha vida.

18 3 Os problemas de envelhecimento ndo me transtornam.
Autocuidado 26 10 Gosto de realizar as minhas tarefas diarias em casa.
Independente 29 13 Tomo os medicamentos, por minha iniciativa, quando preciso.

3) 30 14 Trato eu mesmo a doenga reumatica em vez de procurar ajuda.

32 16 Conhego bem o que me causa problemas de satde.

33 17 Sou capaz de cuidar de mim.

45 8 Trato das minhas necessidades e ndo preciso de ajude.

47 30 E importante para mim ndo ser um fardo para ninguém.

21 5 Sou dominado(a) pela dor, sofrimento e outros problemas de saude.

34 18 Deixo outras pessoas tratarem das minhas tarefas diarias.

Autocuidado de 40 25 A medida que envelhego passo mais tempo sozinho.

Abandono (4) 46 29 Estou dependente da ajuda da minha familia e de amigo.

50 32 Sinto que eu ja ndo sirvo para nada.

51 33 Tenho medo do futuro.

Apos realizamos uma nova ACP, emergiram sete (7) fatores (cf. Quadro 44). Identificamos
sete dimensodes significantes que estruturam os perfis de autocuidado na nossa populagao:

1 - O primeiro fator (explica 16.2% da variancia total explicada com a = 0.90), agrupa
indicadores que traduzem confianga pessoal e responsabilidade, identifica os sujeitos que
acreditam neles proprios e sentem satisfagdo pela vida sem recear o futuro mantendo uma
atitude positiva e aceitando as limitagdes inerentes a doenga e ao envelhecimento, com

Autoconfianca/Esperanca.

o7 (cf. Backman & Hentinem, 1999, 2001; Backman, Rasanen & Kyngas, 2007; Zelesnik; 2007)
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Quadro 44
Estrutura fatorial das dimensdes significantes do Perfil de Autocuidado
Fatores F1 F2 F3 F4 F5 Fo6 F7
Tipo/Perfil de autocuidado (1) 1) 2) 3) H+@03) 3) 2)+3)
(cf. perfil no Quadro 44)
ITENS Autocon | Proximid | Confianga | Independé | Conhecime | Neglig | Resignaca
fianga/Es | ade com | nos profis. ncia/ nto/Respon | éncia o/
peranga | 0s outros de saude Autonomia | sabilidade Aceitagio
A medida que envelheco, vou abdicando de vérias -.759 -.156 -.042 -.123 -.019 131 .091
coisas.
Considero-me relativamente saudavel, apesar da 731 .110 .072 175 202 -.001 -.040
medicagdo.
Sou dominado(a) pela dor, sofrimento e outros -.699 -.029 102 -315 -.091 158 .024
problemas de satde.
A medida que envelhego passo mais tempo s6zinho. -.698 -.295 -.124 .009 -013 152 134
Sinto-me relativamente novo(a). .689 235 .092 .198 178 .035 -.007
Confio no futuro. .625 259 .197 153 .018 .032 253
Tenho medo do futuro. -.622 -173 .047 .002 -.020 348 -.043
Sinto que ja ndo sirvo para nada. -514 -.175 -.095 -.454 -.105 .027 -.092
Preencho os meus dias com atividades agradaveis. .504 450 .144 172 .260 205 114
Mantenho relagdes sociais que me ajudam a lidar com 315 .300 128 128 137 -.010 .018
as dificuldades.
Consigo manter proximidade com os meus filhos/neto. 177 767 125 233 .079 -.097 .055
Gosto da companhia de outras pessoas. 242 737 -.005 .057 .190 -.150 -.059
Consigo manter proximidade com outras pessoas. 373 .698 .176 228 120 -.065 .015
Acredito que as pessoas vao cuidar de mim. 454 .534 231 -.131 -.108 -.162 .064
Gosto de realizar as minhas tarefas didrias em casa. 287 513 .086 .199 .296 -.011 -.070
Tomo todos os medicamentos, pois confio no meu .084 .104 .878 .089 .071 -.081 -.006
médico.
Tomo todos os medicamentos, receitados pelos .028 119 .844 .039 .075 -.102 .002
médicos.
Creio que os tratamentos que me foram prescritos sdo .097 .168 .546 -.017 204 -.037 228
os melhores.
Consulto os profissionais de saude assim que preciso. 135 -.015 .545 .070 490 | -.001 -.120
Estou dependente da ajuda da minha familia e de -294 .025 .056 -.759 -.097 .037 .072
amigos.
Deixo outras pessoas tratarem das minhas tarefas -.147 -.137 .006 -.716 .079 183 -.195
diarias.
Trato das minhas necessidades e ndo preciso de ajuda. .066 258 137 611 116 293 -.062
Sou capaz de cuidar de mim. 247 304 .199 .610 312 .026 .017
Conhego os meus problemas de saude e sei como lidar 314 .168 250 .051 692 | -.030 -.028
com eles.
Conhego bem o que me causa problemas de saude. .073 279 .138 .046 .625 .000 .013
Quero ser responsavel pela minha medicagéo. -.044 -.037 .047 133 .605 .085 .290
Decidi sempre tudo sobre a minha vida. 364 324 .042 .032 470 | -.142 -.072
Tomo os medicamentos por minha iniciativa, quando -.138 -.125 -.048 .046 .066 771 -.003
preciso.
Trato eu mesmo a doenga reumatica em vez de procurar -207 -.096 -272 -.109 -.090 .697 157
ajuda.
Devo aceitar as coisas que o futuro me reserva. .050 -.091 215 -.051 -.151 309 .666
E importante para mim ndo ser um fardo para ninguém. -.070 .068 -.087 115 312 -.110 .662
Valores proprios 5.03 3.249 2.591 2.529 2.342 1.651 1.243
Varifncia explicada (%) 16.2 10.5 8.4 8.2 7.6 5.3 4.0
Percentagem acumulada 16.2 26.7 35.0 43.22 50.7 56.1 60.11
Alpha de Cronbach (o) .90 .85 77 75 .66 .60 .50

NOTA: Resultados da ACF: matriz apds a rotagdo varimax. com normalizacao kaiser, convergente em 8 interagdes
Medidas de Kmo= 0.91; teste de Bartlett = 4665.29; significancia = 0.00
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Com efeito, segundo Backman e Hentinen (1999, 2001) o perfil de autocuidado ¢ influenciado
pela forma como os sujeitos encaram o dia-a-dia, a doenga, a sua condigdo e o
envelhecimento. O primeiro fator que obtivemos ¢ constituido essencialmente por questdes
caracteristicas do autocuidado responsavel — apenas um item ¢ mais caracteristico do
autocuidado formalmente guiado, e inclui alguns itens tipicos do autocuidado de Abandono,
mas estes surgem aqui com loadings negativos o que significa que devem ser lidos no sentido
inverso (de modo positivo) justificando-se totalmente a sua inclusdo neste perfil associado a
responsabilidade onde a atitude face a sua condigdo ¢ facilitadora da vontade de viver. Estes
sujeitos t€ém uma atitude positiva e responsavel face ao autocuidado pelo que se pode
considerar que o fator retrata um perfil predominantemente de Autocuidado Responsavel (e.g.
Backman & Hentinen, 1999, 2001).

2 - O sentido do segundo fator (10.5% com a = 0.85) remete para o gosto dos sujeitos por
estarem acompanhados e manterem relagdes de Proximidade com as outras pessoas sejam
familiares — filhos, netos, etc. — ou ndo e, a crenga de que se for necessario no futuro, serd
possivel contar com a sua ajuda proxima.

Estes resultados aproximam-se dos obtidos por outros autores (e.g. Mota, 2011; Rodrigues,
2011; Sequeira, 2011; Zeleznik, 2007), que designaram um fator semelhante a este por
“relagoes familiares”; contudo, consideramos que este abrange a vontade de relacionamento
com outras pessoas proximas ainda que nao familiares; dai a nossa designagao “Proximidade
com os outros”. Sendo o fator essencialmente constituido por itens associados ao
Autocuidado Responsavel (Backman & Hentinen, 1999, 2001) (e apenas um item de
autocuidado independente), podemos enquadra-lo no perfil autocuidado responsavel.

3 - O terceiro fator (8.4% com o = 0.77) agrupa indicadores que dizem respeito especialmente
a Confianca e credibilidade que os participantes atribuem aos profissionais de saude em
especial no médico considerando que a terap€utica prescrita — e cumprida pelos sujeitos — e os
tratamentos propostos sdao os mais adequados. Podemos enquadrar facilmente este fator no
Autocuidado Formalmente Guiado (Backman & Hentinen, 1999; 2001).

4 - O quarto (8.2%, o = 0.75) associa variaveis que expressam capacidade na realizagdo de
tarefas do dia-a-dia com autonomia e relativa independéncia, remete para sujeitos que nao
se deixam abater com os problemas da doenca e, tentam ser responsaveis pela sua vida,

mantendo a gestdo das suas atividades e necessidades no quotidiano.
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Este fator engloba questdes do autocuidado do tipo abandono — como as 34/18 “deixo outras
pessoas tratarem das minhas tarefas didarias” e 46/29 “estou dependente da ajuda da minha
familia e de amigos” — no entanto como os loadings destas sdo negativos a sua leitura deve
ser feita de forma inversa, logo pela positiva, tornando-se em questdes de autocuidado
independente; as questdes 45/28 “trato das minhas necessidade e ndo preciso de ajuda > e
33/17 “sou capaz de cuidar de mim” que compdem igualmente o fator, remetem para a
capacidade de realizacdo de atividades quotidianas sem ajuda, por conseguinte, consideramos
que este fator retrata um perfil de Autocuidado Independente (Backman & Hentinen, 1999,
2001; Mota, 2011; Rodrigues, 2011; Sequeira, 2011; Zeleznik, 2007).

5 - O quinto fator (7.6% com a = 0.66) alude-nos a competéncia de alguns sujeitos para lidar
com os seus problemas de satde, de forma consciente, sustentada e informada —
provavelmente em funcdo do que lhes foi transmitido pelos profissionais de saude — com
Conhecimento ¢ sentido de Responsabilidade em relagdo a sua situagao.

Sendo responsaveis pelos seus problemas de saude os sujeitos desejam manter-se ativos e
independentes. Encontrdmos no fator algumas questdes que na perspetiva de Backman e
Hentinen (1999, 2001) integram o perfil de Autocuidado Responsavel (“conheco os meus
problemas de saude e sei como lidar com eles” e “quero ser responsavel pela minha
medicagdo”) e outras que englobam o perfil de Autocuidado Independente (“conheco bem o
que me causa problemas de saude” e “decidi tudo sobre a minha vida”), pelo que
consideramos, tal com as autoras, um factor misto.

6 - O sexto fator (5.3%, a = 0.60) representa claramente uma postura independente e menos
envolvida com os problemas de satde, baseada na iniciativa do proprio em funcdo da
necessidade e sem procurar a ajuda/decisdao dos profissionais de saude; remete-nos para
pessoas que tentam resolver os seus problemas s6zinhas com pouco cuidado e pouca adesao
ao regime terapé€utico, o que revela uma relativa Negligéncia e auto suficiéncia face a sua
condicao de saude.

Este fator engloba dois itens (29 e 30) que no estudo de Zeleznick (2007) integram o fator
“medication handling”’®. As pessoas que gerem os problemas de saude e a terapéutica de

forma independente, desejam viver segundo a sua ’voz interior’ tentando resolver sdzinhas

98 ~ . . , . .
Que descreve a relagdo das pessoas face aos problemas de satde e explica que o fator esta relacionado com a motivagao
interior para ultrapassar os desafios.
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todos os problemas com relacionados com a doenca (Backman & Hentinen, 1999, 2001;
Zeleznik, 2007). Portanto, este fator alude a um perfil de Autocuidado Independente.
7 - O sétimo fator (4.0%, a = 0.50) retrata os sujeitos que, por um lado, admitem ndo poder
fazer mais (do que fazem) em relagao a sua condicdo de saude e, por outro, ndo querem
incomodar outras pessoas como tal, aceitam a sua condicdo, numa atitude de
Resignacao/Aceitacdo. Este factor é constituido pelas questdes “é importante para mim ndo
ser um fardo para ninguém” que € tipico de um perfil de Autocuidado Independente, e “devo
aceitar as coisas que o futuro lhe reserva” de Autocuidado Formalmente Guiado,
considerando-o um perfil misto (Rasanen Backman & Kyngas, 2007; Zeleznik. 2007).
As dimensdes de autocuidado que encontramos podem corresponder a determinados perfis ou
comportamentos de autocuidado (e.g. Rasanen Backman & Kyngas, 2007; Backman &
Hentinen, 1999, 2001), como podemos ver no quadro (cf. Quadro 45).

Quadro 45

Comportamentos ou Perfis de Autocuidado

Autocuidado
Dimensées (derivadas de ACP) Perfis
F1 - Autoconfianga / Esperanca Predominantemente Autocuidado Responsavel
F2 - Proximidade com o outro Predominantemente Autocuidado Responsavel
F3 - Confianga nos profissionais saude Autocuidado Formalmente Guiado
F4 - Independéncia / Autonomia Autocuidado Independente
F5 - Conhecimento / Responsabilidade Autocuidado Responsavel/Independente
F6 - Negligéncia Autocuidado Independente
F7 - Resignagio/Accitaco Autocuidado Independente/Formalmente
Guiado

Para averiguarmos a influéncia dos grupos de pertenca sobre as dimensdes ou perfis de
autocuidado, realizdmos andlises de varidncia (ANOVA), e encontramos efeitos significativos
em quase todas as dimensdes (cf. Quadro 46), que passamos a especificar:

Observamos um efeito significativo do Género/sexo:

Os homens mais do que as mulheres, mostram maior Autoconfian¢alEsperancga, (0 que nao
confirma a Hipotese6 (Hs), pois sdo os homens (M= 3.40) que mais salientam satisfagdo com

a vida mantendo uma atitude responsavel e de confianga.

213



Maria do Céu Sa

Encontramos os efeitos significativos do grupo etario/idade em quase todas as dimensdes do
perfil de autocuidado:

Os sujeitos mais novos (com menos de 40 anos) sdo, entre todos os que denotam maior
Autoconfianga e Esperanga, facilidade em estabelecer Proximidade com os outros;
Independéncia/autonomia, o que concorda em termos gerais com a Hipdtese 7 (H7), assim
como o Conhecimento/responsabilidade; ao invés, os mais velhos sdo os que revelam indices
mais baixos nestas mesmas dimensdes o que significa, por exemplo, a Autoconfianca ¢ a
Esperanga ou o sentido de Responsabilidade tende (em termos gerais) a decrescer com o
aumento da idade; naturalmente o grupo do meio (entre os 40 e os 64 anos) encontra-se
precisamente entre o dos mais novos e o dos mais velhos, sdo eles que evidenciam maior
capacidade de realizacdo das suas atividades sem ajuda.

Os mais velhos tendem a aumentar a atitude de negligéncia.

Quadro 46
Efeitos dos grupos de pertenca sobre as dimensdes Perfil de Autocuidado
Dimensées Perfil de Sexo Idade Anos de doeng¢a
autocuidado M H 20-39 40-64 >64 <5 5-10 >10
Autoconfianca/Esperanca 3.16 3.40 3.83 3.21 2.79 3.49 3.14 3.20
Proximidade com o outro 3.63 3.72 3.95 3.78 3.29 3.80 3.55 3.67
Confianga nos profissionais 3.93 3.77 3.91 3.90 3.74 4.00 3.80 3.74
de saude
Independéncia /Autonomia 3.79 3.88 4.21 3.90 3.45 3.93 3.88 3.70
Conhecimento/ 3.54 3.45 3.63 3.57 3.30 3.59 3.43 3.47
Responsabilidade
Negligéncia 222 2.39 2.28 2.09 2.53 2.16 2.24 2.50
Resignagao/Aceitagio 3.81 3.78 3.9 3.7 3.8 3.90 3.77 3.71

Analises de Variancia

Dimensoées Perfil de Sexo Idade Anos de Doenca
autocuidado
Autoconfianca/Esperanca F (1.385) F (2.385) F (2.385)
5.46* 30.35%** 5.58%*
Proximidade com o outro F (1.361) F (2.361) F (2.361
0.75 16.20%** 1.92
Confianga nos profissionais de F (1.403) F (2.403) F (2.403)
saude 3.14 1.96 3.41*
Independéncia /Autonomia F (1.398) F (2. 398) F (2.398)
0.81 15.81*** 1.70
Conhecimento/Responsabilidade F (1.401) F (2.401) F (2.401)
0.93 6.85%* 1.28
Negligéncia F (1.403) F (2.403) F (2.403)
2.11 8.13*** 3.12%
Resignagdo/Aceitacdo F (1.397) F (1.397) F (1.397)
0.095 3.44%* 1.70

Notas: *p<0.05 **p<0.01 ***p<0.001
(apresentam-se apenas as fontes de variagcdo com efeitos significativos)
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No que concerne aos efeitos significativos dos anos de doenca:

Sao os sujeitos doentes ha menos tempo (com menos de 5 anos de doenga) em comparacao
com os outros (com 5 ou mais anos de doenga e, em particular, com os que t€ém mais de 10
anos de doenga), mostram mais aufoconfianga e esperanga € maior confianga nos
profissionais de saude; por outro lado, no sentido inverso, sdo os doentes ha mais tempo que
revelam maior negligéncia, (confirmando a Hipotese 8 (HS8), pois s@o estes sujeitos que mais
salientam dimensdes associadas a pouco envolvimento com os problemas de satde, em
especial,” trato eu mesmo da doenca reumdtica em vez de procurar ajuda” com pouco
cuidado no que diz respeito a terapéutica, mostrando menos empenho e envolvimento “tomo

os medicamentos por minha iniciativa quando preciso”.

Nao hé efeito significativo do estado civil nas dimensdes do Perfil de autocuidado

Verificamos efeitos de interacdo significativo encontrado género/sexo x idade x anos de
doenca nas dimensdes Proximidade com os outros e Negligéncia/auto suficiéncia:

Sao os homens mais novos e doentes hd menos tempo que mantém uma maior Proximidade
com os outros (nomeadamente com os familiares), em comparagdo com as mulheres mais
novas e doentes ha menos tempo; sdo as mulheres mais velhas e doentes ha mais tempo que
mostram maior Negligéncia, comparativamente aos homens — entre estes, sdo também os mais
velhos (mas doentes hd pelo menos 10 anos) os que tendem a apresentar mais

negligéncia/autoficiéncia.

9.4.9. Associagdes entre Dimensdes — Analises correlacionais

Com o objetivo de encontrar as associacdes mais significativas entre as representacdes em
analise, efetuamos correlacdes entre as diferentes variaveis dependentes — a saude, a doenga, a
dor, o corpo, os sentimentos, as atividades do dia-a-dia e as dimensdes do perfil de
autocuidado. Neste sentido, realizamos varias Analises Correlacionais Bivariadas, de modo a
que cada dimensdo representacional possa ser relacionada com todas as outras, quer as que
estruturam a mesma variavel dependente quer as outras dimensdes. Os resultados das
correlagdes significativas sdo, em geral, moderadas a fortes, e as correlacdes entre as
dimensdes de uma variavel dependente sdo tendencialmente fortes (cf. Quadros 47 a 52 em

Anexo).
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Os resultados das correlagdes podem ser analisados de varias formas. Para simplificar e sem
perdermos informacdo importante, iremos interpretar as associacdes entre as dimensdes
relativas a cada uma das varidveis dependentes. Em seguida, partimos dos Sentimentos para
averiguar as associagdes destes com cada uma das outras varidveis dependentes e, assim
sucessivamente, até verificarmos todas as combinacdes possiveis entre as variaveis
dependentes. Salientaremos os resultados que nos parecem mais significativos ou importantes
de forma a dar sentido a esta interpretacao, e ser, tanto quanto possivel sintética.
SENTIMENTOS

O Quadro 47 (em anexo 6) resume os resultados das correlagdes entre as dimensdes dos
Sentimentos e as dimensdes da Satude, da Doenga, da Dor, do Corpo e das Alteracdes da vida
diaria:

Sentimentos - verifica-se que um aumento do Mal-estar aumenta a Ira, Resignagdo € a
Depreciagio e diminui o Animo,

Sentimentos vs Saude’ - quanto maior o Mal-estar, a Ira, a Resignagdo a Depreciagio,
maior a Apreensdo ¢ a Dependéncia. Por outro lado, uma diminui¢ao destes sentimentos
negativos, aumenta a Vontade de viver, Boa disposi¢cio e Adaptagdo. Um maior Animo
associam-se os sentimentos também de maior Boa Disposi¢do, Vontade de viver e Adaptagdo.
Sentimentos vs Doenca — quanto maior o Animo, maior a determinacdo e a insatisfacdo. O
aumento do Mal-estar, da Ira, da Resignagdo da Depreciagdo, esta associado a Apreensdo € a
Incapacidade funcional. A diminui¢do do Mal-estar aumenta a Determinagdo e a Insatisfa¢do
face a doenca.

Sentimentos vs Dor — quanto maior o Animo, mais forte a Adaptagdo /tolerdncia, a
diminui¢do do Animo e o aumento do Mal-estar, Ira, Resignacdo e Depreciacdo aumenta a
Inquietude e o Sofrimento.

Sentimentos vs Corpo — o aumento do Animo aumenta o Conformismo e Satisfacdo. Por
outro lado, a diminuigdo ou auséncia de Animo aumenta o Desgaste fisico e Emocional.
Quanto maior os sentimentos negativos de Mal-estar, Ira, Resignagdo e Deprecia¢do maior
Desgaste fisico e emocional.

Sentimentos vs Alteracdes na vida diaria — existe uma associagdo positiva entre o Mal-

estar, Resignacdo e Depreciagdo com todas as dimensdes das atividades de vida didria.

99 - . , . . ~ . ~ A
Estas associagdes podem analisar-se como Satde vs Sentimentos, adaptando a orientacdo da interpretagdo; algo de idéntico
sucede com todas as correlagdes, que podemos comentar de varias formas, mantendo o significado.
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Verifica-se em especial que um aumento no compromisso da Mobilidade/Andar aumenta o
Mal-estar.

SAUDE

O Quadro 48 (em anexo) resume os resultados das correlagdes entre as dimensodes da Saude e
as dimensdes da Doenga, da Dor, do Corpo e das Alteragdes das Atividade do dia-a-dia.
Saude — As dimensdes da Satude estdo especialmente correlacionadas entre si (¢f. Quadro 48).
Quanto maior a Boa Disposi¢cdo maior a Vontade de viver e Adapta¢do Quanto maior a
Apreensdo maior a Dependéncia. Por outro lado a sua diminuigdo, aumenta a Boa disposi¢do,
a Vontade de viver e a Adaptag¢do. Quanto maior a Adaptagdo, maior a Boa disposi¢do €
Vontade de viver, menor a Apreensdo e a Dependéncia.

Saude vs Doeng¢a — Quanto maior a Apreensdo e Dependéncia maior a Incapacidade
funcional e a Desvalorizagdo. A diminui¢do da Apreensdo e Dependéncia esta associada ao
aumento da Determinagdo e da Insatisfacdo. A maior Vontade de viver ¢ a Boa disposi¢do
aumenta a Determinagdo ¢ a Insatisfa¢do e diminui a Apreensdo, a Incapacidade funcional e
a Desvalorizagdo. Quanto maior a capacidade de Adapta¢do maior a Determina¢do e a
Insatisfagcdo que acaba por se traduzir em menor Apreensdo e Desvaloriazagdo, associada a
menor Incapacidade funcional.

Saide vs Dor — Quanto maior a Apreensdo e a Dependéncia maior o Sofrimento e
Inquietagdo. Uma maior Vontade de viver, Boa disposi¢dio e a Adapta¢do diminui a
Inquietagdo e o Sofrimento, o que se traduz em maior Tolerdncia/adaptagdo.

Satide vs Corpo — O aumento da Vontade de viver, da Boa disposi¢do e Adaptagdo, aumenta
a Satisfagdo que se traduz maior conformismo, associado a menor Desgaste fisico e
emocional. Quanto maior a Apreensdo e Dependéncia, maior o Desgaste fisico € emocional e
menor o Conformismo e Satisfagdo.

Saude vs Alteracées na vida diaria — Quanto maior a Boa disposi¢do, Vontade e viver e
Adaptagao estd associado a um menor compromisso de todas as Actividade de vida

DOENCA

O Quadro 49 (em anexo) resume os resultados das correlagdes entre as dimensdes da Doencga
(entre si mesmas) e as dimensdes da Dor, do Corpo e das Alteracdes das Atividade do dia-a-

dia.
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Doenca — Quanto maior a Incapacidade funcional mais acentuada ¢ a Apreensdo e a
Desvalorizagdo menor a Determinagdo; verifica-se que o aumento da Insatisfagcdo aumenta a
Determinagdo e diminui a Apreensdo e a Desvalorizagdo.

Doenc¢a vs Dor — Quanto maior a Apreensdo, a Incapacidade funcional € a Desvaloriza¢do,
maior a [Inquietagdo e o Sofrimento € menor a Adaptacdo/tolerancia. O aumento da
Determinagdo e da Insatisfacdo diminui a Inquietag¢do, o Sofrimento e aumenta a Adaptagdo/
tolerdncia a dor.

Doenca vs Corpo — O aumento da Apreensdo, da Incapacidade funcional e a Desvaloriza¢do
aumentam os sentimentos e pensamentos de Desgaste fisico/Alteragdo de imagem corporal e
emocional e diminuem o Conformismo e simultaneamente a Satisfagdo. Quanto maior for a
Determinagdo menor o Desgaste fisico e emocional, aumentando a Satisfacio e o
Conformismo.

Doenca vs Alteracdes na vida didria — quanto maior € a Incapacidade funcional, a
Apreensdo e a Desvalorizagdo maior ¢ o compromisso das atividades da vida diaria. Ao
invés o aumento da Determinacdo e da Insatisfagdo esta associado a um menor compromisso
de todas as actividade de vida.

DOR

O Quadro 50 (em anexo) resume os resultados das correlagdes entre as dimensdes da Dor ¢ as
dimensdes do Corpo e das Alteragdes das Atividade do dia-a-dia.

Dor - Todas as dimensdes da dor estdo fortemente correlacionadas entre si e verificamos que
quanto maior o Sofrimento mais acentuado € a Inquietagdo e menor a Adaptagdo/Tolerdncia.
Dor vs Corpo — Salienta-se que os Sentimentos e/ou pensamentos de Inquietagdo e de
Sofrimento estdo fortemente correlacionada com o Desgaste fisico/Alteragdo da imagem
corporal assim com o Desgaste Emocional. Quanto maior for a Adaptag¢do/Tolerdncia maior
a Satisfagdo e Conformismo e menor € o Desgaste fisico/Altera¢do da imagem corporal e o
Desgaste emocional.

Dor vs Alteracdes na vida diaria — O aumento do Sofrimento e da Inquietagdo estao
fortemente correlacionada com o compromisso de todas as atividades, em especial com a
Mobilidade e Relacionamento Social que se traduz na diminui¢do da Adaptacdo/Tolerdncia.
CORPO

O Quadro 51 (em anexo) resume os resultados das correlacdes entre as dimensodes do Corpo e

as dimensoes das Alteragdes da vida diaria.
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Corpo — existe uma associagdo forte entre Desgaste fisico/Alteracdo da imagem corporal e o
Desgaste emocional. Um aumento destes sentimentos e pensamentos diminui a Satisfagdo e o
Conformismo.

Corpo vs Alteracoes na vida diaria — verifica-se que o aumento do Desgaste
Fisicol/Alterag¢do da imagem corporal e emocional esta fortemente relacionado com todas as
actividades de vida em especial com a Mobilidade, Lazer/Intimidade e Relacionamento
Social. Por sua vez o aumento do compromisso nestas actividades diminui a satisfacdao face
ao corpo.

ALTERACOES NA VIDA DIARIA

O Quadro 52 (em anexo) resume os resultados das correlagdoes das dimensdes das Atividade
do dia-a-dia entre si.

Alteracoes na vida diaria vs Alteracées na vida diaria - Existem associacoes moderadas
entre todas as dimensdes das atividades do dia-a-dia. A Mobilidade/Andar tem uma
correlacdo positiva e forte com maior saliéncia com o Lazer e a Intimidade, o Arranjo Pessoal

e Relacionamento Social.

DIMENSOES DO PERFIL DE AUTOCUIDADO
O Quadro 53 resume os resultados das correlagdes entre as dimensdes do perfil de
Autocuidado (entre si mesmas) e as dimensdes dos Sentimentos, da Saude, da Doenga, da

Dor, do Corpo e das Atividade do dia-a-dia.
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Correlagdes entre as dimensdes Perfil de Autocuidado vs Condigdo de Saude
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Dimensdes/perfil de autocuidado Ac Resp Ac Resp Ac. F.G Ac. Ind Ac. Resp+Ind Ac. Ind Ac. Ind+FG
1. DIM. AUTOCUIDADO

2. DIM. SENTIMENTOS Autoconfi | Proximidad | Confianga | Independénci | Conheciment | Negligéncia | Resignacdo/
3. DIM SAUDE anca ecomo nos a/ Autonomia | o/responsabili Aceitagdo
4. DIM. DOENCA Esperanga outro profissionai dade

5.DIM. DOR s saude

6 DIM. CORPO

7 DIM. ALTER VIDA DIARIA

A Autoconfianga/Esperanga -

U Proximidade com o outro 01 -

;F) Confianga nos profissionais saude A4 36+ -

C Independéncia/ Autonomia 31 15% PXid -

[IJ Conhecimento/Responsabilidade A1 AT - 43HEx 21 -

D Neglicéncia/Auto suficiéncia 21 -34rx -24%k 12% - 145 -

A Resignagdo/Aceitagio 8% .02 AT 04 14 16+ -
S Mal-estar 20 -dgr 17 13+ 34 18 .07
E Animo -.03 4gex 23 .02 40 -18E .09
N Ira 07 06 04 15 09 01 o1
FIF Resignacdo A3 -AguE 21EE BIE 35w 21 .07
M Depreciagio 12% VR -24%x 02 31 19w 02
S Apreensio 16+ -29%wE - 13w A7 28 07 -.03
A Boa disposi¢do 09 056 09 07 18w 07 15
u Dependéncia .04 27EE -.10% 5% 28w 01 -.03
D Vontade de viver 07 285 A7EE 04 28+ .06 A%
E Adaptacio 03 02 02 -09 09 02 14
D Apreensio 26%* - ATEE -13* 15+ 28 2% .05
(0) Incapacidade funcional 147 T -16%* 3% 35w 18 .03
E Determinagdo 013 49%n 21 -016 35 - 15 .05
I(\;] Insatisfacao -.04 43%xx 1% -01 32 - 16% % 01
A Desvalorizagdo 12% 37 16+ 09 31 23w .05
D Inquietagio 297w -A5EE T A7 27 247 017
(0) Sofrimento 23w 35w -. 08 5% 22w A7 025
R Adaptagdo/Tolerancia -10 47 20 -06 3grEs 23w 043
C| Desgaste Fisico/Alt.Imagem corporal A4 - SpEE - 14 3% -33% 21 04
O Desgaste Emocional 25 -5 - 145 A7 .30 24 .07
R Conformismo .03 28w 19w -.02 25 -.04 .09
I()) Satisfacdo -.00 38w 19w -01 27 -09 .05
A Mobilidade/Andar 18E A -10 BIE 27 16+ .05
M Arranjo Pessoal -.02 -.08 -.09 04 ~07 T13* T
D Manusear Alimentos .07 - 1gFE -.05 .03 15w .00 .04

Relacionamento Social -10% - AQRE 135 03 -25%%% 27 .05
Lazer / Intimidade 14 -25%n -025 06 -05 02 03
Nota: *p<0.05; **p<0.01;***p<0.001.
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Dimensées de Perfil de Autocuidado

Quanto maior a Autoconfianga/ esperanga maior a Independéncia/autonomia,
Conhecimento/responsabilidade, Confianga nos profissionais de saude, Negligéncia/auto
suficiéncia e, Resignagdo/Aceita¢do.

Quanto maior a Proximidade com o outro, maior Conhecimento/responsabilidade, Confianca
nos profissionais, Independéncia/autonomia. A diminuicdo da Proximidade com o outro
aumenta a negligéncia/auto suficiéncia.

Uma maior Confian¢a nos profissionais aumenta a Independéncia/autonomia ¢ diminui o
Conhecimento/responsabilidade e a Negligéncia/auto suficiéncia.

Quanto maior a Independéncia/autonomia maior o Conhecimento/responsabilidade e
Negligéncia/auto suficiéncia.

O aumento do Conhecimento /responsabilidade, aumenta a Independéncia/autonomia, a
Proximidade com o outro e a Autoconfianga/esperancga.

Quanto maior a Negligéncia/autosuficiéncia, maior Autoconfian¢a /esperanc¢a € também a
Independéncia/autonomia.

Quanto maior a Resigna¢do/Aceitagdo, maior a Autoconfianga/esperang¢a, 0O
Conhecimento/responsabilidade e a Negligéncia/auto suficiéncia.

Estas correlagdes evidenciam que globalmente os sujeitos que apresentam Perfil de
Autocuidado Responsdvel tem uma associagcdo positiva com o Perfil de Autocuidado
independente e o perfil de Autocuidado Formalmente Guiado, o que verifica com os
pressupostos tedricos de backman e Hentinen (1999; 2001)

Autoconfianca/Esperanca vs Condicio de saide — Quanto maior for a
autoconfianga/esperanga, maior o mal-estar, a resignagdo € a apreensdo, a desvalorizagdo €
a incapacidade funcional relativamente a salide e a doenga, a inquietagdo e o sofrimento, o
desgaste fisico e emocional relativamente ao corpo, maior a mobilidade e relacionamento
social, o que acaba por se traduzir pela capacidade de adaptacdo/tolerancia e igualmente em
animo.

Proximidade com o outro vs Condicdo de saide — Quanto maior a proximidade com o
outro, maior a vontade de viver, a determinagdo, a insatisfa¢do relativamente a doenga, o
sofrimento maior capacidade de adaptagdo a dor, conformismo e satisfagdo relativamente ao
corpo. Ao invés, a diminui¢do da proximidade com o outro aumenta o mal-estar, a

resignagdo/aceitagdo, a apreensdo, a incapacidade € a dependéncia relativamente a satide e a
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doenca, a inquieta¢do, o desgaste fisico € emocional, o que estd associado a uma maior
dificuldade nas actividades como a mobilidade, manusear alimentos, no relacionamento
social, no lazer e intimidade.

Confianca nos profissionais de satude vs condicio de satide - Quanto maior a confianga nos
profissionais de saude, bem maior ¢ a vontade de viver, a determina¢do e insatisfag¢do
relativamente a doenca, a capacidade de adaptagdo/tolerancia a dor e a satisfagdo
/conformismo relativamente ao corpo. Por outro lado, a diminui¢do na confian¢a nos
profissiomais de saude estd associada a um aumento do mal-estar, resigna¢do, inquietagdo,
apreensdo sobre a saude/ doencga, dependéncia, desgaste (fisico e emocional) relativa/ a auto
imagem, o que acaba por se traduzir igualmente numa maior dificuldade no relacionamento
social.

Independéncia/Autonomia vs Condi¢ao de Saude - Quanto maior a Independéncia, maior o
mal-estar, resigna¢do e ira, apreensdo, dependéncia e incapacidade funcional, maior
inquietagdo ¢ sofrimento, desgaste fisico e, sobretudo emocional relativamente ao corpo,
mesmo com preservagao de mobilidade, o que se associa uma diminui¢do do dnimo.
Conhecimento/responsabilidade vs Condicio de Satde - Quanto maior o conhecimento
/responsabilidade maior o dnimo, a boa disposi¢do, a vontade de viver, a determinagdo, que
se traduz por maior adaptagdo a dor, mais satisfa¢do/conformismo com o corpo.

Por outro lado, a diminuicdo do conhecimento /responsabilidade aumenta o mal-estar, a
apreensdo, associado a dependéncia, a incapacidade funcional e insatisfagdo face a satde e
doenga, a inquietacdo e o sofrimentoface a doe, desgaste fisico e emocional relativamente a
imagem do corpo, associado ao aumento do compromisso na mobilidade, no manuseamento
de alimentos e maior dificuldade no relacionamento social.

Negligéncia/auto suficiéncia vs Condicdo de saide - Quanto maior a negligéncia maior o
mal-estar, resignagdo, depreciagdo, a apreensdo, desvalorizagdo e incapacidade funcional,
que se traduz na inquietacdo, sofrimento devido a dor, no desgaste fisico relativamente a
imagem corporal e, emocional mesmo relacionada com a capacidade de mobilidade e
relacionamento social. Por sua vez, associada a uma diminui¢do do dnimo, determinac¢do,
insatisfacdo o que acaba por se traduzir igualmente na dificuldade de adaptagdo, e
comprometer as actividades especialmente, o arranjo pessoal.

Resignacao/Aceitacio vs Condicao de saude - Quanto maior a resignagdo € a aceitagdo,

maior a boa disposigdo, vontade de viver e maior adaptagdo.
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9.5. Discussao dos Resultados da Fase Inferencial

Neste capitulo apresentamos a discussdo dos resultados do estudo inferencial. Este estudo
ajudou-nos a compreender a complexidade da condicao de satde das pessoas com doenca
reumatica, evidenciando um conjunto de alteracdes que se vao agravando com a idade e com
os anos de doenca. Também as representagdes sociais permitiram compreender o que as
pessoas simbolizam, pensam, sentem e, oS comportamentos que assumem, na realidade
(Jovchelovitch, 2000). Neste sentido, Moscovici (2002) destaca que ¢ necessario que os
processos de ancoragem e objetivagao ocorram para que o nao familiar (viver com doenca
reumatica) se evidencie como familiar e compreensivel.

Neste estudo a populagdo € constituida sobretudo por mulheres (76% sao mulheres e 24%
homens). A maioria dos individuos tem idade entre os 40 anos e os 64 anos (53%) e cerca de
36% tem pelo menos 65 anos. Cerca de 44% tem a doenga ha mais de 10 anos, e 68% sdo
casados.

Dos objectivos tragados para este estudo salientamos que:

As dimensdes da SAUDE - apreensdo, boa disposicdo, dependéncia, vontade de viver,
adaptacdo, traduzem dicotomia dos sentimentos evidenciados dos sujeitos. Por um lado,
emergem pensamentos negativos, ligados a apreensdo (associada a satde alterada e afetada,
sendo motivo de preocupagdo e de medo sobre o que aconteceu — diagnostico de doenga — ou
0 que pode vir a acontecer, em muito ligado a incerteza e, todos estes fatores provocam mal-
estar. Verifica-se que quanto maior a sensacdo de dependéncia e o mal-estar maior a
apreensdo. Os sujeitos consideram que a satide estd comprometida e, quase sempre associada
a doenga, como uma ameaca real, fazendo-os sentir-se mais frageis. Minnock, FitzGerald e
Bresnihan (2003), realizaram um estudo aplicando o questionario Arthritis Impact
Measurement Scale (version 2), para avaliagdo do bem-estar fisico, social, ocupacional,
psicologico, assim como a dor e a percepcao de satde actual e futura. Todas estas dimensdes
foram consideradas como muito comprometidos pelos sujeitos, mas a dor foi apontada como a
primeira causa que afectava a satde. A percepcao de saude actual e futura revelaram-se como
mas e muito mds, com expectativas pessimistas, em relacao ao futuro.

No nosso estudo, sobressai que a satde ¢ percebida como fundamental e importante e, neste
sentido, emergem sentimentos € pensamentos ligados a vontade de viver (com esperanga €
motivacdo), ancorados na boa-disposi¢do que lhes pode permitir uma melhor adaptagdo, o

que concorda com resultados de outros estudos (e.g. Emami et al., 2000; Lindey, 1994; Lyyra
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& Heikinnen, 2006). Para estes sujeitos, apesar das adversidades, a esperanga ¢ uma fonte de
motivagdo para vencer as dificuldades impostas pela doenca evidenciando sobretudo
sentimentos de motivagdo. A boa-disposi¢do associa-se a uma maior determinagdo perante a
doenga, maior adaptagdo a dor, e mais satisfagdo com a imagem do corpo e, dnimo, apesar do
compromisso das actividade didrias, em especial a mobilidade.

Através de andlise de varidncia (ANOVA) para cada dimensdo, em fungdo das varidveis
independentes, encontramos efeitos significativos e efeitos de interac¢do em algumas
dimensoes (cf. Quadro 32).

O grupo etéario/idade tem apenas um efeito significativo sobre a dimensdo "Adaptagdo"
verificando-se que sdo os sujeitos a partir dos 40 anos (M=3.3), que se encontram mais
adaptados, e as pessoas doentes ha de 5 anos que demonstram maior “apreensdo”.

De um modo geral, verificAmos que os participantes mais novos salientam mais vontade de
viver, que se traduzem pela capacidade de adaptagcdo (Lyyra & Heikkinen, 2006) e, que a
representacdo negativa da satide aumenta com a idade e sobretudo com os anos de doenga.
Queiroz (2002b), refere que com o evoluir da doenga as complicagcdes vao-se agravando, dai
que nos nossos sujeitos com uma duracdo mais prolongada da doenga, essas manifestacdes se
acentuem ¢ haja maior insatisfacdo face a sua satde, prevendo, inclusivamente, que ela se
possa deteriorar mais no futuro, aumentando-lhe a apreensao.

O estado civil tem efeito significativo sobre as dimensdes “boa disposi¢ao”, “vontade de
viver”, verificando-se que os casados que tém uma atitude mais positiva talvez pelo facto de
se sentirem apoiados, sobretudo pelo conjugue. Scott e colaboradores (2003) no seu estudo
com referem que o apoio da familia potencia o bem-estar e a adaptacdo Os outros (solteiros,
vitvos e divorciados) sentem-se mais dependentes € apreensivos. Verificamos efeito
significativo desta variavel sobre a dimensdo “apreensdo” Porém, sdao as mulheres, casadas e

doentes ha mais de 10 anos, que revelam maior apreensdo que os homens.

As dimensdes centrais da DOENCA sdo, por esta ordem, os sentimentos e/ou pensamentos de
apreensdo, incapacidade funcional, determinagdo, insatisfagcdo e desvalorizagdo. Sobressaem
mais sentimentos negativos que positivos, evidenciando-se a apreensdo (associada a
ansiedade, stress e preocupagdo). O confronto com a doenca € com as suas repercussoes,
como a incapacidade funcional gera nestes sujeitos sentimentos de dependéncia e

insatisfacdo especialmente devido a dor que se lhe associa acompanhados de sofrimento e
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cansag¢o permanente, tornando-os mais frageis (Marques et. al., 2012) com os quais ¢ dificil
viver. Para os sujeitos, ¢ dificil e desgastante vencer o impacto que a doenga provoca no
autocuidado e, consequentemente na sua vida. Para quem softre, ¢ complicado e frustrante ndo
poder ter de uma vida “normal”. Neste sentido, verificamos uma correlagdo positiva entre a
incapacidade funcional e a realizagdo de actividades diarias, como a mobilidada e o
relacionamento social, em que a pessoa ¢ forcada muitas vezes, ao isolamento, a
marginalizacdo social, perdendo oportunidades de valorizar as capacidades que ainda possui,
diminuindo a autoestima ¢ a autodeterminagdo (Backman & Hentinen, 2001; Mota, 2011;
Rodrigues, 2011; Sequeira, 2011).

Através de andlise de varidncia (ANOVA) para cada dimensdo, em fun¢do das varidveis
independentes, encontramos efeitos significativos em quase todas as dimensdes (c¢f.: Quadro
34). O género/sexo tem efeito significativo nas dimensdes Apreensdo, Determinagdo e
Desvalorizacdo, assim como, os anos de doenga e, este ultimo ainda na dimensao
Desvalorizagdo e o grupo etario/idade tem em todas as dimensdes.

Verificamos que as mulheres revelam mais apreensdo especialmente pelas dificuldades que
tém em dar respostas as suas responsabilidades do quotidiano, do que os homens. Entre eles
verifica-se mais determina¢do, mesmo evidenciando insatisfagdo com a sua situagdo de
doenga, pois para eles ¢ fundamental terem forgas para trabalhar (c¢f. Murphy, Dickens, Creed
& Bernstein, 1999; Petrie, Moss-Morris & Weinman, 1995).

Sao os mais velhos, mais do que os mais novos que revelam uma percepcao mais negativa. Os
sentimentos negativos estdo relacionados com a incapacidade funcional, com a dependéncia e
com a dificuldade em realizar as suas tarefas o que lhes aumenta o mal-estar (Marques e
colaboradores, 2012; Melanson & Downe, 2003, Niu e colaboradores, 2011; Sa, 2005),
também evidenciam a impoténcia que sentem para lidar com a situagdo demonstrando
apreensdo e desvalorizagdo.

Sao os sujeitos doentes hd mais tempo que revelam grande nervosismo e ansiedade, uma vez
que a presenga da doenca implicou mudangas e limitagcdes na sua vida, independentemente
dos anos em que vivem com ela. Brown e Williams (1995) num estudo com mulheres com
doenca reumadtica inflamatoria (AR) relatam que a dura¢do da doenga, se mostrou preditiva
para o agravamento das manifestagdes associadas a doenca, evidenciando que o nimero de
anos de evolugdo agravava a capacidade funcional, a actividade social e laboral, aumentando

sentimentos negativos.
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As dimensdes centrais da DOR (respectivamente Inquietagdo, Sofrimento e Adaptagdo), tal
como a doenga, sdo representadas essencialmente por pensamentos € sentimentos negativos.
Emerge a Inquietacdo, sobretudo, porque esta lhes faz recordar a doenca e o mal-estar. A dor
impde-se como uma presenga constante, com forte intensidade e como um acontecimento
continuo, sobre o qual os sujeitos ndo t€m controlo. Para eles a dor ¢ responsavel pela
incapacidade funcional e dependéncia, causando muito sofrimento pelo que aumenta os
sentimentos de desvalorizagdo, o que se traduz muits das vezes em isolamento e solidao
(Allcock et al., 2007; Jakobsson et al., 2007).

Através de andlise de varidncia (ANOVA) para cada dimensdo, em fungdo das varidveis
independentes, encontramos efeitos significativos do género/sexo, do grupo etario/idade nas
suas dimensodes (cf. Quadro 36).

Verificamos uma diferenca nas representagoes da dor entre mulheres € homens. As mulheres
interpretam a dor como uma percep¢do mais negativa, com envolvimento ndo so fisico como
emocional e que denotam mais inquieta¢do assim como mais sofrimento que os homens, estes
revelam maior adapta¢do do que elas (Yunnus et. al., 2000; Yunnus, 2002). Os homens
traduzem sentimentos relacionados com a maior tolerancia, este facto, dever-se-a
possivelmente, ao seu caracter estoico (Myers, Riley & Robinson, 2003;Yunnus et. al., 2000;
Yunnus, 2002). O estudo realizado por Lucas e Monjardino em 2010, ja referenciado, vem
reforgar tal predominio, que as mulheres referem dor mais intensa. No entanto, este mesmo
estudo revela que a prevaléncia da dor sendo ligeiramente inferior nos homens, a sua presenga
vai afectd-los de forma mais significativa na sua actividade profissional.

Relativamente ao grupo etario/idade, sdo os mais velhos que apresentam sentimentos mais
negativos, ndo sO associadas as alteragdes fisicas como a emocionais. Varias pesquisas
(Fonseca, 2003; Lucas & Monjardino, 2010; Rabiais ef al., 2003) t€ém demonstrado que existe
uma influéncia directa entre a idade e o agravamento da sintomatologia inerente a doenga, em
especial a dor apesar dos grandes avangos cientificos no conhecimento € no desenvolvimento
de novas terapéuticas. Estudos realizados (Jakobsson & Hallberg, 2002; Jakobsson, Hallberg
& Westergren, 2007; Gudmannsdottir & Halldorsdotottir, 2009; Maly & Krupa, 2007; Tsai et
al., 2008) demonstram que a dor como uma das principais causas que afeta as vidas das
pessoas com este tipo de doenga. Lefebvre e Keefe (2002) realizaram um estudo em que
estabeleceram a associacao entre a dor e o dia-a-dia dos doentes com doenca reumatica. A dor

foi a dimensdo mais valorizada pelos sujeitos, com especial enfoque para aqueles cuja
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duracdo da doenca era mais prolongada. Do mesmo modo esta pesquisa revelou que os
aspectos psicologicos se mostraram mais comprometidos face a evolu¢ao da doencga. De facto,
a dor ¢ evidenciada pelos sujeitos como fonte importante de sofrimento e de grande desgate
psicologico, levando frequentemente a degradagdo da qualidade de vida (S&, 2005). Segundo
Las (2002) a dor reumatica tem sido ao longo dos tempos como um estigma geradora de
consequéncias psicoldgicas, familiares e socio profissionais, pois esta ¢, muitas vezes quem
comanda a vida das pessoas, fazendo-as recordar constantemente a doenca e as
consequéncias, que as afecta. Tal, produz sentimentos e pensamentos de perda de bem-estar
fisico e emocional e de autonomia, condicionando muitas actividades que o doente gostaria de

realizar.

As dimensdes centrais do CORPO (desgaste fisico/alteragdo da imagem corporal; desgaste
emocional; satisfa¢do e conformismo) sdo em muito marcadas pela dor, responsavel pela
deterioragdo do corpo e, essas alteragdes suscitam, em especial sentimentos de depreciagdo
associados a tristeza, grande preocupagdo e desdnimo com compromisso da imagem corporal
e da autoestima (Allcock, et al., 2007; Maly & Krupa, 2007). A dor afeta o corpo e,
compromete o seu siléncio e o bem-estar (¢f. Renaud, 2004b), sendo o principal obstaculo ao
movimento (Bleeker & Mulderij, 1992; Morse ef al., 1994), impossibilitando a pessoa fazer
seja o que for como anteriormente, mas sobretudo aumenta a percep¢ao de fragilidade e de
vulnerabilidade (cf. Renaud, 2004b), retirando-lhe em alguns casos a liberdade, referindo que
se sentem prisioneiros do proprio corpo (cf. Morse et al., 1994). Também a alteragdo da
imagem do corpo e os pensamentos € sentimentos negativos, aumentam o mal-estar, a
depreciagdo e resignagdo.

A presenga de sintomas como a dor ou a fadiga contribuiem para que os sujeitos sintam o
corpo limitado considerando-se aprisionados no corpo que esta doente (Dildy, 1996). Os
resultados do nosso estudo estdo de acordo com autores como Cassell (1999); Charmaz
(1999); Shearer et al., (2009) no sentido de que a doenca crénica causa um profundo
sentimento de perda e da integridade da pessoa. A aten¢do que a pessoa coloca no seu corpo
reconhece que este o distingue dos outros € o corpo que ela identifica como “eu” torna-a mais
vulnerdvel, aumentando-lhe a tristeza. Verificamos nesse sentido que quanto mais evidentes
sdo as alteracées do corpo, maior a tensdo € o nervosismo. E com muita apreensdo que 0s

sujeitos percecionam a doenga, como fonte de sofrimento e incapacidade funcional,
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impedindo-os de realizar atividades importantes, em especial com a mobilidade/andar, com o
lazer/intimidade e com o relacionamento social, comprometendo a sua autonomia, o que
concorda com autores como Bleeker e Mulderij (1992), Dildy (1996); Morse e Carter (1996).
De acordo com os nossos resultados, a doenca reumatica como afeccao crdnica, incapacitante
e deformante, tem repercussdes importantes na imagem corporal, que condiciona as
interac¢des sociais, que segundo Teixeira e colaboradores, (1987), Teixeira (2001), este
aspecto impde um espectro especial no sexo feminino, na medida em que culturalmente a
aparéncia fisica adquire uma experiéncia mais intensa na vivéncia social da mulher. O seu
compromisso aumenta invariavelmente os sentimentos de tristeza, angustia e de soliddo,
levando a perda de bem-estar fisico e emocional.

Da andlise de varidancia (ANOVA) para cada dimensdo, em fung¢do das varidveis
independentes, encontrdmos efeitos significativos de género/sexo, grupo etario/idade e dos
anos de doenca na maioria das dimensoes (cf- Quadro 38).

As mulheres, mais do que os homens, salientam que o seu corpo lhes causa forte desgaste
emocional, como a tristeza, nervosismo e desanimo, enquanto os homens expressam maior
conformismo e mais satisfagdo. Sdo também os mais velhos (com idades superiores a 65
anos) e os que estdo doentes ha mais de 5 anos, que denotam maiores mudangas no seu corpo,
pela instalacdo de deformagdes articulares, associados a sentimentos de desdnimo,
comparativamente com os mais novos. No entanto, procuram aceitar essas alteracdes e
minimiza-las, adaptando-se o melhor que podem evocando que o mais importante ¢ ‘estar
vivo’. Os sujeitos doentes hd menos tempo denotam satisfacdo com o corpo, por ndo se

sentirem ainda perturbados com a instalagao da doencga, reconhecendo-o como estando bem.

As principais ALTERACOES NA VIDA DIARIA sdo, por esta ordem, a mobilidade, arranjo
pessoal, manipulagdo de alimentos, relacionamento social e lazer e intimidade. O impacto da
doenca na mobilidade destes sujeitos € traduzido por um conjunto de compromissos que
ocorreram aos mais variados niveis na sua vida, quer a nivel pessoal, quer a nivel familiar e
social, e nos diferentes aspetos que a circunscrevem, refletindo-se na realizagdo e

concretizagdo de outras atividades, comprometendo a independéncia (cf- Shearer et al., 2009).

Carregar pesos impede com frequéncia pegar nos filhos ou netos ao colo, o que € para eles
muito triste e angustiante. Entre as inimeras alteragdes que os sujeitos destacam, sobressaem

também as decorrentes do envelhecimento, sobretudo as que provocam lentiddo dos
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movimentos, € que também afetam a aparéncia — que sdo mais evidentes nos sujeitos doentes
ha mais tempo. O compromisso da mobilidade diminui a tolerdncia ao esforco, o que,
associado as dores, compromete a atividade fisica e dificulta a realizagdo de tarefas
domésticas, em especial na mulher. Para elas, torna-se também critico ir as compras, mas o
que mais se evidéncia ¢ a manipulacdo e preparagdo de alimentos, por ser dificil a preensdo. A
deformacdo das articulagdes da mao, dificulta em muito a utilizacdo de utensilios para
cozinhar. Sao as mulheres que manifestam maior compromisso do que os homens (tal como
os mais velhos face aos mais novos).

Os sujeitos revelam também alteragdes a nivel profissional/trabalho, assim como em
actividades de lazer como o desporto, em especial os homens. Para todos eles, o trabalho ¢
uma questao de sustentabilidade, independéncia, realizagao profissional e pessoal, ¢ quando
comprometido, gera sentimentos de preocupacdo e grande ansiedade (Araujo & Bachion,
2005).

A dificuldade no arranjo pessoal contribui para que os sujeitos se sintam incomodados com a
sua aparéncia que pode causar constrangimento pelo que preferem ndo sair, ndo conviver e
ndo se relacionar, o que associado a incapacidade funcional e altera¢do da imagem corporal
gera apreensdo (nervosismo e tensdo) € compromisso no relacionamento com os outros, o
que se traduz na diminui¢do da autoestima e da autodeterminagdo. S3o ainda os mais velhos
que mais enfatizam um compromisso no relacionamento familiar e com os amigos.

Os sujeitos referem compromisso na sua intimidade (Buchele, Oliveira & Pereira, 2006), este
¢ evidenciado pelas mulheres, dadas as mudangas corporais que causam constrangimentos
relativamente aos seus parceiros, desequilibrio nos relacionamentos com familiares e amigos,
0 que contribui muitas vezes para o isolamento. Os homens sentem também ansiedade
relacionada com a intimidade, o que gera sentimentos negativos, comprometendo e até
restringindo o convivio (Almeida & Lourengo, 2007). Os sujeitos que revelam maior
compromisso na intimidade sao igualmente os que revelam maior mal-estar, bem como maior
apreensdao.

No nosso estudo sdo varias as actividade que se mostram comprometidas e, tal sugere-nos que
a sua causa se deve a incapacidade funcional e a dor que contribuiem para comprometer o
autocuidado e afectar fortemente o equilibrio emocional. A instabilidade emocional contribui
para o aumento da percepcdo da incapacidade funcional (Ovayolu, Ovayolu & Karadag,

2011).
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As andlises de variancia (ANOVA) para cada dimensdo das Alteragdes na vida diaria, em
funcdo das varidveis independentes, evidenciam efeitos significativos de género/sexo, grupo
etario/idade e dos anos de doenca na maioria das dimensoes (cf. Quadro 40).

As mulheres referem maior compromisso na mobilidade, no arranjo pessoal, na preparagao
das refei¢des e no relacionamento social, verificando-se que as mesmas se encontram
alteradas nos sujeitos mais velhos, agravando-se a medida que a idade avanga, € nos sujeitos
doentes ha mais de 10 anos. No nosso trabalho também se evidencia que os anos de duragdo
da doenga influenciam também de forma negativa as actividades do dia-a-dia.

Os nossos resultados sdo corroborados com os que foram evidenciadas num estudo efectuado
por Melanson e Downe-Wamboldt (2003), que referem que a doenga reumatica, para além
dos problemas inerentes promove um comprometimento importante nas alteragdes da vida
diaria podendo-se destacar manifestagdes a incapacidade para actividades da vida diaria
(deslocar-se, alimentar-se, higiene e vestir-se). Também Cruz e Branco (2002) descrevem que
os resultados do Health Assessment Questionnaire (HAQ), questionarios actualmente mais
utilizados para avaliar a incapacidade funcional, questionario esse, aplicado a uma populacao
de doentes com doencga reumatica, concluem, que a incapacidade aumenta com a duracdo da
doenca e que interfer negativamente nos aspectos fisicos, psicossociais e profissionais dos

doentes.

As representagdes dos SENTIMENTOS (mal/estar, animo, ira, resignagdo e depreciagdo),
confirmam o que ja verificdmos na fase exploratoria, constatando-se que os sentimentos e
emog¢des assumem um importante dimensao na forma como os doentes percecionam a sua
condi¢do de saude. Predomina o mal-estar, o nervosismo, a incerteza, a apreensdo, associada
a incapacidade funcional e a dependéncia (devido a doenga), inquietagdo e sofrimento (face a
dor) e maior desgaste fisico (relacionado com o corpo). Apesar das adversidades, verifica-se
que os sujeitos que se mostram empenhados e determinados, querendo acreditar que melhores
dias virdo. Para eles, o mais importante € estar confiante e a esperanca ajuda-os a ter energia
para enfrentar a sua condi¢do que se traduz em maior o dnimo e maior a vontade de viver e
aumento de determinagdo perante a doenca, satisfagdo com o corpo menor a inquieta¢do
devido a dor. Teixeira (2001) menciona que factores que desencadeiam sentimentos negativo
como ansiedade e até mesmo depressdo, podem ter um impacto extremamente negativo na

auto-estima da pessoa. Sdo disso exemplos, a alteracdo da imagem corporal resultante das

230



Cap. 9 — Estudo Inferencial

deformacgdes fisicas que a doenca pode condicionar, e, consequentemente, as restricdes da
actividade profissional e da vida social.

A andlise de variancia (ANOVA) para cada dimensdo dos sentimentos, em fun¢do das
variaveis independentes, encontrou efeitos significativos do grupo etario/idade na maioria das
dimensdes mas também dos anos de doencga e do estado civil (¢f: Quadro 42).

Sao os mais velhos (idade > 64 anos) que evidenciam mal-estar, resignacdo e depreciagdo.
Os mais novos apresentam sentimentos de animo, assim como os sujeitos casados.

Estas doencas sdo consideradas muito negativas pela maioria dos autores referindo que o
aumento da idade possa agravar os sentimentos e pensamentos das pessoas, tal como foi
evidenciado nos nossos sujeitos. Sao varios os aspectos que para isto podem contribuir. Gaido
(1990), refere, por exemplo, que a dor e a incapacidade funcional causam frequentemente
ansiedade, inseguranca e depressdo. Se a este quadro associarmos o isolamento a que os mais
velhos em termos gerais vao sendo cada vez mais submetidos nas nossas sociedades, ¢ natural
que esta situacao esteja bastante marcada nos nossos sujeitos mais idosos.

Por sua vez, nos jovens adulto os aspectos psico-afectivos inerentes a situagdo de doenca
também podem condicionar problemas de varia ordem. Nos sujeitos doentes hd menos tempo
as alteragdes da imagem corporal, a diminuicdo da troca de afectos entre pares, sdo disso
exemplo. Nos doentes ha mais tempo os aspectos laborais e familiares podem estar
comprometidos e aumentar os sentimentos de mal-estar, factores muito associados as
alteracdes psicoldgicas, confirmados na literatura (Teixeira, 2001).

Os sujeitos casados mostram mais dnimo € 0s outros sujeitos evidenciam sentimentos de
depreciagdo.

Verificamos também alguns efeitos de interac¢do. As mulheres doentes ha mais tempo (mais
de 10 anos) e ndo casadas (salientam mais mal-estar e ansiedade comparativamente com 0s
homens também eles doentes ha mais tempo e solteiros, viuvos, divorciados. Sdo os mais
jovens, doentes hd menos tempo e casados, que se mostram mais dnimo. Os mais velhos e
doentes hd mais tempo sao os que salientam maior mal-estar, resignagdo e desvalorizagdo.
Virias pesquisas apontam que sdo varios os motivos que estdo nas causas € nas
dissemelhancas no que diz respeito aos sentimentos e emogdes apresentados entre os homens
e mulheres. Por exemplo, Sharpe et al., (2001), no seu estudo evidenciou que o stress tem
implicagdes a nivel psicoldégico e emocional. Nas mulheres foi demonstrado que os

sentimentos negativos mais marcante eram sobretudo devido as alteracdes na auto-imagem,
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provocadas pelas deformagdes fisicas. Nos homens, devido ao facto, da doenca reumatica ser
responsavel por incapacidades temporarias e, nalguns casos permanentes, com reflexos a nivel
laboral. As repercussdes nas taxas de absentismo, no impacto a nivel econdémico € na
adequacdo a novas tarefas laborais, foram consideradas como directamente responsaveis pela
baixa auto-estima influenciando negativamente a dimensdo psicoldgica e emocional nos
homens.

Os resultados do nosso estudo validam, em grande medida, as HIPOTESES formuladas
relativamente a condic¢ao de saude, que seguidamente, iremos tecer algumas consideracoes:
No que diz respeito a primeira hipdtese e a semelhanga de estudos (Melanson & Downe,
2003; Murphy et al., 1999; Niu et al., 2011 Soetanto et al., 2006; Stubbs et al., 2010) e da
literatura (Lucas & Monjardino, 2010; Rabiais et al., 2003) verificamos que o género/sexo
constitui um critério que diferencia a percepcdo da doenga. As mulheres evidenciam
representacdes que salientam maior envolvimento emocional que os homens. Elas
representam-na com maior apreensao e insatisfacdo que advem da incapacidade funcional e
dificuldade na realizagdo das suas tarefas, enquanto eles a representam com maior ancoragem
a determinag¢do ¢ motivagao.

A segunda hipotese, relacionada com o tempo de doenga, também interfere nas representacdes
da satde. Os sujeitos doentes ha mais anos demonstram mais apreensdo, pelo facto da sua
saude se encontrar mais alterada e fragil, associada ao mal-estar, ao sofrimento assim como a
incerteza relativamente ao futuro. Os sujeitos doentes ha menos tempo salientam menos
sentimentos de preocupagdo e mal-estar, talvez pelo facto das complicagdes da doenga ndo se
terem instalado. A terceira hipotese, relacionada com o grupo etario/idade, verifica-se que
também constitui um critério diferenciador na percepc¢ao da dor, tal como alguns autores
(Branco, 2000; Las, 2002; Queir6oz, 2002b; 2002c) descrevem que os sujeitos mais velhos
salientam mais sentimentos de inquietagdo, talvez pelo maior sofrimento que a dor lhes
provoca associado a limitagdo e destruicdo, mas também a ansiedade e a tristeza, que os mais
novos. Estes demonstram uma interpretagdo mais positiva da perce¢do da dor e evidenciam
menor grau de sofrimento.

Na representag@o do corpo, as mulheres revelam uma percep¢do mais negativa, evidenciando
um maior envolvimento e desgaste emocional, provavelmente pela alteracdo da aparéncia e

pela auséncia de controlo da doenga o que permite confirmar a quarta hipdtese. Os homens
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revelam menos dificuldade em lidar com as alteracdes do corpo demonstrando mais
satisfacdo, o que contribui provavelmente para a maior adaptagao.

No que diz respeito a quinta hipotese, verificamos a influéncia do grupo etario/idade na
representacdo da condi¢do de saude. A maioria dos grupos apesar da dualidade de
sentimentos, evidenciam mais sentimentos negativos, contudo, da andlise dos sentimentos
sobressai o facto de o mal-estar ser o sentimento mais expresso pelos sujeitos mais velhos,
que advem, provavelmente, da incapacidade de controlar as consequéncias da doenga, como
algo dificil e um obstaculo nas suas vidas. Os mais novos realgam mais sentimentos de animo
provavelmente relacionado com o desenvolvimento da tecnologia e terapéutica, o que lhes
aumenta a esperanga. Para eles a doenga ¢ simultaneamente um desafio e, uma nova
experiéncia, independentemente da sua gravidade e, especialmente da dor. Os sentimentos
positivos, nestes sujeitos, podem ajudar a superar toda a dor e sofrimento para encontrar

sentido na vida com motivac¢ao (MclIntyre, 1995) e, lutar contra a doenga.

As dimensdes centrais das representagdes dos PERFIS/COMPORTAMENTOS DE
AUTOCUIDADO, sdo, por esta ordem, os sentimentos e/ou pensamentos de
autoconfianga/esperanca, proximidade com o outro (relagdo familiar), confianca nos
profissionais  de  saude, independéncia/autonomia,  conhecimento/responsabilidade,
negligéncia/auto suficiéncia e resignagdo/aceita¢do.

A dimensdo significativa de “Autoconfianga/esperanga” 0s sujeitos consideram-se
“saudaveis, apesar da medicag¢do” e com forcas para realizar as suas tarefas didrias, sem que
o peso dos anos seja impedimento. O facto de manterem relagoes sociais que os ajudam a
superar as dificuldades, ¢ muito importante para eles e sentem-se agradados por isso. Assim,
a autoconfianga estd associada ao aumento de independéncia/automonia, confianga nos
profissionais de saude, Conhecimento/responsabilidade. Apresentam-se confiantes no futuro,
apesar da incapacidade funcional, associado a apreensdo, mal-estar, inquietude € sofrimento
especialmente face a dor, do desgaste fisico e emocional, que se traduz em sentimentos de
depreciagdo e, simultaneamente de resignagdo. Os homens apresentam mais autoconfianga
que as mulheres, assim como os sujeitos mais novos e doentes hd menos de 5 anos.

Na dimensao significativa de “Proximidade com os outros”, os sujeitos mostram confianga
em si e nos outros, sobressaindo a importancia que atribuem ao apoio dado, em especial, pelos

familiares (filhos e netos) e também dos amigos, sempre que estes precisam da sua ajuda (cf.

233



Maria do Céu Sa

Mota, 2011; Rodrigues, 2011; Sequeira, 2011). Dao grande relevancia a este apoio, que ¢
facilitador para superar as dificuldades “acreditando que mais tarde as pessoas vao cuidar”
delas.

A proximidade com os outros, estd associada ao aumento de independéncia/automonia,
confianga nos profissionais de saude e conhecimento/responsabilidade, aumentando os
sentimentos de dnimo e vontade de viver, encarando a doenca com determinagdo, apesar da
insatisfacdo, do sofrimento impostas pela dor, do desgaste fisico € emocional impostas pelas
alteragoes verificadas na sua imagem e a capacidade de adaptacdo, acaba por aumentar a auto-
confianga, conformismo e até satisfagdo. Zeleznik (2007) refere que o aumento da satisfagio e
de bem-estar na realizagdo de actividades de autocuidado aumenta a autonomia na e para a
acdo.Tal, como na dimensdo anterior sdo também os homens que dao maior importancia a
proximidade com o outro que as mulheres, assim como, os sujeitos mais novos ¢ doentes ha
menos de 5 anos.

De facto o apoio, e em especial da familia assume particular relevo, de acordo com a
bibliografia consultada (Mota, 2011; Oliveira, 2001 Rodrigues, 2011; Sequeira, 2011), a
familia ¢ referida como o mais importante suporte social do individuo dado o efeito directo
que tem na melhoria do seu estado de saide, bem como na capacidade para se opdr aos efeitos
adversos do stress provocado pelas situagdes de doenga cronica. Oliveira (2001), chama a
atencdo para as suas conclusdes que apontam que os doentes que receberam suporte da
familia e dos amigos sentem-se menos deprimidos, com menor stress emocional e diminuigdo
dos sintomas da doenga.

As caracteristicas apresentadas pelos sujeitos nestas duas dimensdes podem ser considerados
segundo, Backman e Hentinen (1999) e Zeleznik (2007) aquelas que correspondem ao perfil

de autocuidado responsavel.

A dimensao significativa de “Confianca nos profissionais de saude”, os sujeitos consideram
que a interacdo com os profissionais de saude estd fortemente marcada pela confianca,
aceitando incondicionalmente as suas decisdes, em especial do médico (¢f. Backman e
Hentinen, 1999; Bastos, 2011; Brito, 2012; Mota, 2011; Rodrigues, 2011; Sequeira; 2011;
Zeleznik, 2007), diminuindo a negligéncia/autosuficiéncia perante a sua situagdo. Seguem
escrupulosamente todas as suas orientagcdes, em especial, no que respeita a terapéutica, muitas

vezes sem a questionarem pois consideram que “os tratamentos prescritos sdo os melhores”.
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A confianga nos profissionais de saude, estd associada ao aumento de autoconfian¢a, mas
simultaneamente na diminui¢do do conhecimento/responsabilidade, tace aos seus problemas
de saude e da terapéutica prescrita. Olham a saude com uma expectativa positiva associada a
vontade de viver, animo o que ajuda na adaptagdo a sua condi¢ao, em especial a dor. Tentam
manter o controlo da doenca, encarando-a com determinag¢do, mesmo sentindo-se
insatisfeitos. A quebra ou diminuicdo de confianga nos profissionais de saude traduz-se em
maior apreensdo, inquietagdo € desgaste fisico € emocional o que se associa naturalmente a
uma maior dificuldade no relacionamento e/ou eventual isolamento. S3o os sujeitos que estao
doentes ha menos de 5 anos, assim como 0s mais novos, que revelam mais confianga nos
profissionais de saude. As mulheres tém tendéncia a revelar maior confianca que os homens,
0 que vem ao encontro de estudos, ja citados, corroborando com a opinido de Bishop (1994),
para quem as mulheres procuram mais os servigos de saude e apresentam mais
comportamentos preventivos face a saide do que os homens. As caracteristicas apresentadas
pelos sujeitos tipificam os sujeitos com perfil de autocuidado formalmente guiado (Backman

& Hentinen, 1999,2001; Zeleznik, 2007).

As dimensdes significativas de “Independéncia/autonomia” revelam que os sujeitos
colmatam as dificuldades impostas pela doenga e ultrapassam obstaculos do quotidiano, nao
necessitando de ajuda de terceiros. Antes de mais s3o pessoas determinadas com tendéncia
para fazerem as coisas a sua maneira (e.g. Backman & Hentinen, 1999; Bastos, 2012; Mota,
2011; Rodrigues, 2011; Sequeira; 2011; Zeleznik, 2007). A Independéncia/autonomia, estéa
fortemente associada ao comnhecimento/responsabilidade. Vivem com apreensdo, pela
incapacidade funcional e dependéncia e, e sobretudo pelo sofrimento que a dor os faz sentir,
assim como desgaste fisico e emocional relacionado com o corpo, o que aumenta os
sentimentos de irritagdo, dimuinuindo o dnimo, para viver o seu dia-a-dia.

Sao os homens, mais do que as mulheres, que se mostram mais independentes/ autonomos,

assim como os sujeitos mais novos e doentes ha menos tempo.

A dimensao significativa de Negligéncia/auto suficiéncia os sujeitos demonstram que sempre
decidiram tudo sobre a sua vida e, também sobre a sua doencga, “trato eu mesmo a doenca
reumdtica em vez de procurar ajuda’e sobretudo sobre a terapéutica “fomo os medicamentos

por minha iniciativa, quando preciso”. Constatamos que esta dimensdo esta fortemente

235



Maria do Céu Sa

associada a sentimentos de mal-estar, de apreensdo, desvalorizacdo e incapacidade funcional
face a satde e a doenca, que se traduz na inquieta¢do e sofrimento relacionada com a dor,
mudangas relativamente a imagem corporal, o que lhe diminui a auto-estima. Por outro lado, a
diminui¢do da negligéncia estd associada a diminui¢ao do animo, da auto-determinagdo, o que
acaba por se traduzir igualmente na dificuldade de adaptagdo. Verifica-se que sdo os homens,

mais velhos (> 65anos) e doentes ha mais de 10 anos que apresentam estas caracteristicas.

As dimensoes significativas de [Independéncia/autonomia e Negligéncia/autosuficiéncia
tipificam os sujeitos com perfil de autocuidado independente de acordo com Backman e
Hentinen, (1999; 2001); Rosanen, Backman & Kingas (2007); Zeleznik (2007).

As dimensdes significativas de Conhecimento/responsabilidade caracterizam os participantes
que conhecem bem a sua situacdo e sdo responsaveis por ela. Mostram-se empenhados e
determinados na forma como lidam com a doenga, ndo necessitando de ajuda de ninguém,
demonstrando autonomia. Evidenciam muita vontade de viver, animo, determinagao,
esperanca que se traduz por maior adaptacdo a dor (Lyyra & Heikkinen, 2006), satisfacdo

com a imagem corporal, aumentando assim a autoestima e a autodeterminagao.

Sdo as mulheres, mais do que os homens, que evidenciam maior
conhecimento/responsabilidade, assim como os sujeitos mais novos ¢ doentes ha menos
tempo. Esta dimensdo tipifica o comportamento de sujeitos relacionado com os perfis de

autocuidado responsavel e autocuidado independente (como fator misto).

As dimensodes significativas de Resignagdo/aceitagdo sao tipico entre sujeitos que parecem
aceitar as suas alteragdes e as mudancas associadas a doenca, ndo querendo dar trabalho a
ninguém, o que se traduz, com frequéncia na boa disposi¢do, na aceitagdo da sua condigdo (cf.
La Chapelle et al., 2008), que se traduz numa maior adaptagdo. De acordo com Backman e
Hentinen (1999; 2001), as pessoas com estas caracteristicas apresentam uma atitude passiva
face a vida, com pouco envolvimento nas situacdes do dia-a dia. Mostram falta de
responsabilidade ou incapacidade na resolugdo dos problemas, demonstrando uma atitude de
resignacao e abandono. Sao as mulheres que se mostram mais resignadas do que os homens e,

também os mais novos e os que estdo doentes ha menos tempo. Esta dimensao caracteriza os
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sujeitos de terem um perfil de autocuidado independente e formalmente guiado (como factor
misto).

Através de andlise de variancia (ANOVA) para cada dimensdao, em fungdo das variaveis
independentes, encontramos varios efeitos significativos em quase todas as dimensdes (cf.
Quadro 46).

O género/sexo tem apenas um efeito significativo sobre a  dimensdo
"Autoconfianca/esperanga". Verificando-se que os homens (M = 3,4) mais do que as mulheres
(M = 3,2) sabem como controlar a doenga e acreditar no futuro. Notamos também que nesta
dimensdo sdo os participantes mais jovens e aqueles que tém a doenca ha menos tempo que
também tém uma atitude mais positiva.

Ha um efeito do grupo etdrio/idade sobre a dimensao, "proximidade com os outros" sugerindo
que os lacos de afecto com os outros, particularmente com a familia, tendem a enfraquecer
com a idade, tal pode dever-se a possibilidade das pessoas mais velhas poderem sentir-se
sozinhas, sem o apoio da familia, indo as vezes para as institui¢des de satide (Zelesnik, 2007).
Constatamos  também  que os  sujeitos mais novos  apresentam  mais
“conhecimento/responsabilidade” da sua situacdo, talvez por estas terem maior acesso a
diferentes fontes de informacdo tém maior consciéncia e compreensdo da sua doenga,
sentindo-se mais responsavel, com mais esperanga, aceitando a sua situacdo, também pelo
facto de terem melhor capacidade funcional. Verificamos também que os mais velhos (> 64
anos), revelam mais “negligéncia/auto-suficiéncia”, talvez por terem adquirido ao longo dos
anos maior experiéncia em lidar com os problemas de doenga, tentando resolvé-los sem a
ajuda de outros, tornando-os neste sentido mais auto suficientes.

Os anos de doenga tém efeito significativo na ““ confian¢a dos doentes nos profissionais de
saude”, autoconfianga/esperanga e negligéncia/auto suficiéncia. Aqueles sujeitos que estdo
doentes hd menos de cinco anos e mais novos sentem mais confianca e muita esperanca nos
tratamentos e medicamentos prescritos, consideramos que € 16gico que as pessoas manifestem
estes sentimentos talvez pelo facto da terapfutica prescrita lhes proporcionar bem-estar
diminuindo-lhes os sintomas, tornando-os mais autdbnomos na suas actividades na vida diaria.
Com o tempo, os pacientes tendem a ser mais negligentes e a aceitar mais facilmente a sua

condic¢do (La Chapelle et al.,2008).
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Estes resultados validam, algumas das HIPOTESES formuladas relacionada com os perfis do
autocuidado, que de forma breve iremos tecer algumas consideragdes sobre as suas
validagdes:

Os dados relativos a autoconfianga revelam que sao os homens, ao contrario das mulheres se
mostram mais autoconfiantes no autocuidado, com esperancga no futuro e com determinacao
em vencer a doencga, ndo confirmando a sexta hipotese.

A sétima hipotese, relacionada com o grupo etario/idade € confirmada com este estudo. Os
participantes mais novos revelam-se mais independente que os mais velhos. Observa-se nestes
sujeitos uma maior capacidade de dar respostas as suas necessidades, ultrapassando as
dificuldades nao precisando de ajuda. Os participantes mais velhos manifestam maior
compromisso precisando de ajuda e acompanhamento de outros para dar resposta as suas
necessidades.

Analisando o tempo de diagnoéstico da doenga relacionado com a dimensao “negligéncia/auto
suficiéncia‘ verificamos que os sujeitos doentes ha mais tempo salientam uma atitude de
menor envolvimento face a sua situacdo, que os outros participantes. Os sujeitos doentes ha
menos tempo tém uma atitude mais positiva, o que permite comprovar a oitava hipdtese do

nosso estudo.

As dimensdes significativas que resultaram das questdes relacionada com o perfil de
autocuidado (Backman & Hentinen, 1999, 2001) e da condi¢do de saude contribuem para a
compreensdo da percep¢ao de satide e do comportamento e atitude da pessoa que lhes estao
associados. Jovchelovitch (2000) autora ja citada reforca, que as representacdes sociais
permitem compreender o que as pessoas simbolizam, pensam, sentem e, 0s comportamentos
que assumem, na realidade. Esse conhecimento possibilita aos enfermeiros conhecerem a
realidade das pessoas (identificando os recursos dos individuais) e assim poderem tomar
decisdes, desenvolverem intervencdes (como implementar programas especificos), que os
ajudem a realizar as acdes de autocuidado adequadas (Negarandeh, Nayeri, Shirani & Janani,
2012). Neste sentido, a intervengdo do enfermeiro ganha relevo como detentor de saberes que
lhe permite ndo s6 avaliar os diferentes comportamentos, graus de compromisso como
implementar estratégias com recurso aos métodos de ajuda propostos por Orem (2001),
relacionadas com a Teoria dos Sistemas de Enfermagem. Nesse sentido, podemos sugerir os

beneficios dos método de ajuda, ndo esquecendo o respeito pela sua individualidade, como
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método ndo s6 de proporcionar um ambiente de apoio ao desenvolvimento pessoal, mas
também tendo em conta o ambiente em que a pessoa estd inserida quer familiar, social,
cultural, econémico e politico que condiciona e influencia os estilos de vida (Bastos, 2011;
Brito, 2012; Negarandeh et al., 2012). De acordo com as caracteristicas demonstradas pelos

sujeitos do estudo podemos considerar que os mesmos precisam de ajuda por parte do

enfermeiro (Brito, 2012; Orem, 1991; 2001).

Os sujeitos com maior tendéncia para apresentarem mais Autoconfianga/esperanca €
proximidade com o outro os sujeitos (que se enquadram num perfil de autocuidado do tipo
responsavel), parecem envolver-se no seu processo de saude-doenca. Face a estas
caracteristicas os enfermeiros devem fazer um acompanhamento especifico, disponibilizando
informagdo, com intervengdes como “educar/ensinar” e “informar”, de forma que as pessoas
se sintam motivadas, envolvidas e continuem a ser responsaveis € competentes na tomada de
decisao face a sua condi¢do e ao autocuidado. Nestas situacdes ha a necessidade de continuar
acompanhé-la motivando-a a que Riegel, Jaarma e Stromberg (2012)'" designaram de self-
care management, aumentando assim a sua autoconfianga na tomada de decigdo face a sua
situagao.

Os sujeitos que seguem maioritariamente as orientagdes que os profissionais de satde lhes
transmitem, considerando-os como fontes de saber e de poder aceitando a sua condigdo
evidenciando*“Confian¢a nos profissionais de saude” reflectem as caracteristicas o perfil de
autocuidado do tipo formalmente guiado. Perante estes doentes, ¢ fundamental o suporte dos
profissionais, em especial dos enfermeiros, de forma a transmitir conhecimento acerca da
doenca (educar/ensinar), treinar capacidades, aumentar o desenvolvimento de competéncias e
promover a participacao na tomada de decisdo, no que diz respeito a sua doenga, tornando-os
mais seguros e confiantes. E importante estimular comportamentos de Self-care maintenance,
que espelham as orientagdes dos profissionais visando manter o bem-estar e a saude,

adaptando-se constantemente as alteragdes impostas pela doenga (Riegel et al., 2012).

Os sujeitos que se enquadram na dimensao “Independéncia/autonomia”, tentem ultrapassar os

obstaculos do quotidiano sem ajuda e “Negligéncia/auto suficiéncia” menorizam o0s

100 Rigel, Jaarma & Stromberg (2012) desenvolveram uma teoria de médio alcance com base na teoria geral do autocuidado

aplicada a pessoa com doenga cronica, procurando compreender também os comportamentos e processos que esta utiliza para
fazer a gestdo da sua condigdo de saude.
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contributos do profissional de saude demonstrando pouco envolvimento e, simultaneamente
evidenciando dominio da situagdo satide doenga, pelas suas caracteristicas enquadram-se no
perfil de autocuidado do tipo independente, o que requer por parte do enfermeiro maior
monotizagao, como o objectivo de promover a consciencializacdo e envolvimento do doente,
e aumentar o seu conhecimento A intervencdo dos enfermeiros devera iniciar-se
precocemente ajudando estas pessoas a modificar os seus comportamentos, tornando-se
importante um acompanhamento constante ¢ adequado que deve ser ndo s6 no inicio do
processo, mas ao longo do mesmo (Hesbeen, 2003). A ajuda dos enfermeiros podera enfatizar
a transmissdo do conhecimento (educar), ensinar estratégias (instruir) ou treinar as
capacidades, fornecendo sugestdes, caminhos (guiar e orientar) e supervisdo tendo em
consideragdo a motivacao da pessoa na tomada de decisdo sobre a sua situagdo. Face as
caracteristicas destas pessoas os enfermeiros procuram ajudar as pessoas na gestdo da sua
condicdo, Self-care monitoring, que se traduz num processo que requer a detecgao precoce de
alteragdes, reconhecer as mudangas motivadas pela doenca, dando importancia ao ‘body
listening’ potenciandondo s6 o conhecimento pela consciencializa¢do e interiorizacdo da

possibilidade das alteracdes surgirem (Riegel et al., 2012).

Ainda que neste estudo inferencial ndo tenha surgido o perfil de Autocuidado do tipo
Abandono, importa considerar que este perfil podera estar associado a alguns dos sujeitos. O
autocuidado de abandono pode dever-se ao desconhecimento das implicacdes da doenga.
Nestes o autocuidado € insuficiente, por desresponsabilizagdo do doente e pela ndo procura do
profissional de satide. E provavelmente dos perfis que implica por parte dos enfermeiros um
maior conhecimento do doente e da populagdo e na procura ativa da mesma. Pela percep¢ao
negativa que os sujeitos evidenciaram da condi¢do de satde, sobressaindo sentimentos de
tristeza, medo, ansiedade, desmotivag¢do, € como se comportam face ao autocuidado, torna-se
fundamental que os enfermeiros proporcionem apoio ndo so fisico mas sobretudo emocional
(Orem, 2001) favorecendo e mantendo um ambiente de apoio ao desenvolvimento pessoal

(Orem, 2001) de forma a proporcionar autonomia no autocuidado.
Em todo o caso, os comportamentos sdo influenciados, influem e articulam-se com os

pensamentos e sentimentos de cada pessoa e, em cada grupo — em conformidade com as

pertencas sociais —, como elementos estruturantes nas representacdes sociais da condi¢do de
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saude. As representacdes sociais perpassam a esfera cognitiva, incorporam também afectos e
acoes (e.g., Jovchelovitch, 1996) e emergem no decorrer da interacdo e comunicagao social
(Oliveira, 2008), revelando a forma como os individuos pensam e criam as suas realidades
partilhadas, na dindmica de uma sociedade pensante (Moscivici, 1981). E importante ter em
conta as dimensdes associadas a condicdo de saude, bem como a forma como estas
representacdes se associam com um dado perfil de autocuidado, na relagcdo enfermeiro-doente,
para que os cuidados sejam individualizados e, sobretudo que fagam pleno sentido para cada
pessoa. Um dos resultados desejados da intervengao do enfermeiro ¢ a satisfacdo das
necessidades e a independéncia. Para Adam (1994, p34) “ a enfermagem tem por objetivo
manter e repor a independéncia do utente, para que ele possa satisfazer por si s6 as suas
necessidades fundamentais”. Consideramos importante citar a Ordem dos Enfermeiros (2001)
ao enfatizar que na prestagdo de cuidados o enfermeiro deve estabelecer uma relagdo com o
cliente, valorizando a sua singularidade e respeitando as suas capacidades promovendo desta
forma o empowerment, responsabilizando a pessoa pelo seu processo de saude. Ainda de
acordo com a Ordem dos Enfermeiros (OE, 2001) e sobre os seus enunciados descritivos dos
padroes de qualidade dos cuidados de enfermagem, o enfermeiro tem como objectivo
maximizar o bem-estar e promover o autocuidado e, nesse sentido ¢ imprescindivel que este
conhega de facto as circunstidncias em que vivem para promover e concretizar terapéuticas de
enfermagem. Meleis (2005) refere que a doenca implica impacto no autocuidado e, nesse
sentido, a autora considera crucial conhecer e compreender de que forma estas pessoas vivem
e experienciam as mudancas e transi¢des, ajudando-as a conscencializar o seu potencial de
autonomia , 0s seus recursos internos e externos e defenir objectivos e prioridades que fagam

sentido para eles.
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CONCLUSOES

Em todas as sociedades, as doengas reumaticas tém um grande impacto, ndo s6 a nivel
pessoal, como também a nivel familiar, social e econdémico com repercursdes no ambito da
saude publica (Queiroz, 2002c). Em Portugal, hd um progressivo aumento da populacao com
o diagnostico destas doencas, que sdo apontadas como a principal causa de morbilidade,
associada também ao aumento de esperanga média de vida (Faustino, 2002;2003). Verifica-se,
nestas pessoas, um aumento de perdas significativas da sua capacidade, associada ao
compromisso de desempenho das atividades de autocuidado (e.g. ICN, 2006), o que
compromente a sua qualidade de vida (S4, 2005). Na populagdo que estudamos viver com esta
doenga ¢ demasiado complicada e, a dor associada parece tratar a todos de igual modo,
contudo, consideram a saude importante e relevante para o bem-estar € autonomia. A maioria
vive no seu domicilio e cuidar delas implica um grande desafio para os enfermeiros, razao sé
por si suficiente para colocar as pessoas com doenca reumatica no centro da atencdo dos
profissionais de saude. Estes pressupostos constituiram o ponto de partida para a presente
investigacdo empirica, na qual nos propusemos compreender e analisar as representacdes
sociais (Moscovici, 2001) de pessoas adultas e idosas com doengas reumaticas relativamente a
sua condi¢cdo de saude - abrangendo as representacdes em relacdo a saiude, a doenca, a dor, ao
corpo ¢ as limitagdes impostas pela doenga e aos sentimentos habituais, pretende-se ainda
identificar os perfis de autocuidado (Backman & Hentinen, 1999) e, verificar as associacdes
mais relevantes entre a condi¢do de saude e os perfis de autocuidado. Tendo em consideragao
que as representacdes dos conceitos relacionados com a condi¢do de saude ¢ complexa e, que
na sua construgdo estdo envolvidos sentimentos, emog¢des, pensamentos e actividades
simbolicas e da linguagem partilhadas pelas pessoas, foi nossa intencao, desenvolver a nossa
investigagdo baseada nas representagdes sociais. Estudar as representagdes sociais da
condicdo de saude (Moscovici, 1988; 1994) e os perfis de autocuidado (Backman & Hentinen,
1999) destas pessoas, ¢ um modo de compreender o que pensam, o que sentem € como se
comportam face a sua situacdo saude-doenca. A teoria das representagdes sociais permite
compreender o objeto social como representagdes individuais que ndo podem estar
desenraizadas das pertencas sociais dos individuos (Amancio, 1999). Ao articular os

pensamentos e sentimentos associados ao coletivo, com o imaginario individual e pessoal, a
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teoria das representagdes sociais simplifica e possibilita a compreensdo e andlise das
subjetividades associadas aos conceitos estudados, centrando-se na constru¢do de saberes
sociais (Jodelet, 1984, 1989; Moscovici, 1988), considerando, que os pensamentos, as
emogdes, os sentimentos, as agdes ou comportamentos sdo de extrema importancia na
estruturacdo das representagdes sociais (Jovchelovitch, 1998; 2000). Ao longo desta
investigacdo salientdmos a importancia das representagdes sociais, pela sua abrangéncia e
operacionalidade em varios dominios da condi¢do de saude dos sujeitos, assim como, a
importancia do perfil de autocuidado (Backman e Hentinem, 1999, 2001). Este tltimo, ndo s6
engloba aspetos relacionados com atitudes e comportamentos, como também pressupde uma
construcdo biografica que influencia a forma como cada pessoa responde a questdes
relacionadas com a sua condi¢do e como “lidar com as necessidades basicas ¢ atividades da
vida diaria ” (ICN, 2010, p. 65), importantes para a vida.

Procuramos responder aos objetivos tracados em duas fases da investigacdo — uma primeira
fase exploratoria, essencialmente qualitativa, e a segunda fase, constituida por um estudo
inferencial quantitativo. Em cada parte da investigacdo recorremos a diversas técnicas de
recolha e tratamento de dados, o que nos proporcionou uma visdo aprofundada, ampla e
integrada na interpretagdo dos resultados. Salientamos, agora as principais conclusdes deste
trabalho, explicitando os contributos que consideramos importantes, referindo as dificuldades
e limitagdes encontradas e ideias para projetos futuros.

Na primeira fase da investigagdo em que estudamos a percegdo da condi¢do de saude,
realizdmos trés focus group, para promover o debate sobre questdes fundamentais sobre a
forma como os sujeitos pensam e sentem a sua situacao de saude e de doencga e como a vivem.
Posteriormente, um extenso estudo exploratorio (quarto estudo) em que os dados foram
recolhidos individualmente, através de frases-estimulo, sobre a saude, a doenga, a dor, o
corpo, alteragdes que a doenga implicou na vida diaria e os sentimentos habituais, através de
associacoes livres de palavras. Este estudo qualitativo, permitiu apreender as dimensdes

.. c o~ . 101
significantes da ‘condigdo de satde’'’

e verificar em que medida esta varia com as pertengas
sociais dos sujeitos — numa populagdo de adultos e idosos, de ambos os sexos, com doenca
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reumatica , e, idades entre os 20 ¢ os 72 anos.
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Associada as representacdes sobre saude, doenca, dor, corpo, sentimentos e emog¢des, limitagdes impostas pela doenga e

alteragOes na vida diaria
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E maior a prevaléncia nas mulheres relativamente aoa homens, esta relagdo ¢ semelhante noutras pesquisas nacionais (cf.

Lucas & Monjardino, 2010).
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A maioria (76%) tem diagnostico clinico'” confirmado h4 pelo menos cinco anos (doenga
reumatica degenerativa, ou inflamatoria). E todos frequentavam institui¢des da Sub-Regido de
Lisboa e Vale do Tejo. Para a andlise de dados e interpretacdo de resultados recorremos a
varias técnicas. Para analise dos dados do focus group procedeu-se a analise de contetido
baseada na codificagdo tematica, no estudo exploratorio realizamos varias analises fatoriais de
correspondéncia (AFC).

Verificamos que a doenca ¢ considerada como devastadora para a generalidade das pessoas,
ndo apenas pelo impacto a nivel fisico mas, também, pelas implicagdes a nivel psicologico,
emocional, familiar, profissional e social (Faustino, 2002;2003Queir6z, 2002b; 2002¢, Lucas
& Monjardino, 2010). E traduzida pela sua irreversibilidade associado a mudanca de vida e,
com uma forte componente emocional que se traduz no medo do futuro, com o desconhecido.
Apesar das alteragdes que a doenca lhes impdem (dependéncia, dor, cansago) e que os deixa
muito preocupados, tentam ser otimistas ¢ manter a esperanga, o que os ajuda a adaptar-se a
sua condi¢do. As mulheres revelam sentimentos mais negativos que os homens, em que estes
apelam a sentimentos de alguma tranquilidade e aceitagdo da sua situagdo, em que os mais
velhos e os que estdo doentes ha mais tempo expressam mal-estar relacionados com a falta de
controlo da situagdo, em especial da dor.

A saude esté associada a doenca e ao mal-estar. Contudo, os sujeitos revelam que esta é o bem
mais importante da vida, tentando adaptar-se ¢ manter uma visdo positiva, construtiva ou
otimista e com esperanga para ndo desistir e conseguir viver melhor o quotidiano. De um
modo geral, as mulheres, os sujeitos mais velhos e os doentes hd mais tempo, sdo os que
evidenciam uma percep¢ao mais desmotivadora da satde, quando comparados com os outros.
A dor, em geral, recorda-lhes a inevitabilidade da doenga e do sofrimento, como algo que os
vai destruindo, salientada na tristeza e desanimo. As mulheres evidenciam mais uma
dimensdo emocional, revelando forte ancoragem a algo continuo e presente e que lhes tira a
alegria de viver. Contudo, pelo facto de terem de dar respostas as solicitacdes da familia (as
mulheres) e profissionais (os homens) tentam lutar contra esta adversidade. Sdo os mais
velhos que demonstram uma percep¢do mais negativa com referéncia a alteragdes fisicas, mas
sobretudo as alteragdes psicologica/emocional. Com os anos de doenca, desenvolve-se uma

maior tolerancia e de adaptacao.

19 Confirmado pelo médico
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Os sujeitos consideram que a doenga ¢ a causa das alteragdes fisicas que lhes altera a
aparéncia e funcionamento, responsavel pela sua fragilidade, deformagdo e modificacdo que
sentem, face ao corpo, considerando-se diferentes dos outros. Sao unanimes em referir que o
corpo ¢ palco da dor sendo “esta uma das suas principais atrizes”. As mulheres e os mais
velhos salientam muita tristeza e apreensao, os homens revelarem uma perspectiva positiva
com maior aceitagdo assim como, os mais novos ¢ os doentes até 10 anos.

A mobilidade/andar ¢ a actividade mais compromentida com consequéncias na realizagao de
todas as outras atividades e tarefas, diminuindo-lhes a relacdo com os outros, levando muitas
vezes ao isolamento e solidao. Constatdmos que, de um modo geral, as mulheres, os sujeitos
mais velhos e os doentes ha mais tempo, sdo os que evidenciam mais alteragdes.

Salientam a tristeza como o sentimento mais significativo, expresso pelas mulheres, pelos
mais velhos e os doentes h4 mais tempo. Os homens e os mais novos salientam a confianca e
esperanca - relacionada com o avango cientifico com a terapéutica, esperando que esta
estacione a evolucdo da doenga). Realgcaram a esperanca como fundamental na gestdo da
doenca, como uma forga interior, que os ajuda a acreditar no futuro, aceitar e a superar a dor e
o sofrimento.

Quanto as dimensdes de significagdo referentes ao diagndstico, verificou-se que
independentemente do diagndstico, todos os participantes revelam uma percep¢do de mal-
estar relacionado com a incapacidade e impoténcia que sentem em lidar com a doenga.

As alteragdes salientadas na condicdo de saude estas modificam e alteram a capacidade de
autocuidado.

Na segunda fase, o estudo inferencial tivemos como principais objetivos analisar as diferentes
dimensdes significantes da condicdo de saude, identificar e descrever os
perfis/comportamentos de autocuidado dos participantes e caracteriza-los de acordo com as
pertencas sociais e, ainda verificar as associacdes entre as diferentes representagdes sociais da
condic¢do de saude e o perfil de autocuidado.

Neste estudo a maioria da populacdo também ¢ constituida por mulheres, maioritariamente
com idades acima dos 40 anos, doentes ha mais de 10 anos ¢ casada.

Para a recolha de dados construimos um questionario com sete grupos de questdes fechadas,
constituidas por varios indicadores — ou itens — associados a escalas de Likert — seis das quais

desenvolvidos com base nos resultados obtidos na fase exploratéria e uma das questdes, a
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104
. Para a

sétima, inclui indicadores selecionados de uma Escala de Autocuidado (SCHDE)
analise de dados e interpretagdo de resultados recorremos a varias técnicas — estatistica
descritiva simples, analises fatoriais em componentes principais (ACP), comparacdes de
meédias, analises de varidncia multivariada e analises correlacionais.

Os resultados obtidos, vém na sequéncia do que verificAmos na fase exploratdria e respondem
aos objetivos propostos.

Os sujeitos evidenciam que a sua saude ¢ na sua maioria associada a doenca e, ao que ela
implica fisica e emocionalmente, com forte ancoragem a apreensdo, pelo que desperta na
pessoa sentimentos de mal-estar (preocupacgdo, tristeza ¢ medo). No entanto, numa tentativa
de manter o bem-estar real¢a-se uma perspectiva mais positiva, como um bem, como algo
pessoal, traduzida por boa disposi¢do, vontade de viver, autonomia e, necessidade de
equilibrio essencial na vida emocional, social, espiritual, corporal, do qual deriva a esperanca
(Herzlich, 1974). Realgcam o suporte social, em particular da familia e dos amigos, a
responsabilidade de encontrarem um sentido na vida, como facilitadores de adaptacdo (cf.
Neill et al, 2007). Quer as mulheres quer os homens percepcionam a saude com apreensao,
assim como, os mais velhos e doentes ha mais de 5 anos. Os mais jovens e os casados sentem-
se motivados e, com vontade de viver apesar da doenca.

As representacdes da doenca, no nosso estudo, a semelhanga do que ¢ referido por certos
autores (Marques e colaboradores, 2012; Sa & Oliveira, 2012; S4, Oliveira & Paiva, 2014;
Santos, 2006), traduzem uma forte ancoragem a apreensdo, associada a dor e ao sofrimento e,
que constitui um importante problema para vida das pessoas. As pessoas percecionam a
doenca como destruidora (Herzlich, 1974), revelam que viver com a doenga ¢ dificil, devido
sobretudo a incapacidade funcional e a dificuldade que tém na realizagdo das suas actividades
diarias (Backman & Hentnen,1999; 2001) e a interferéncia com o seu papel familiar e estatuto
profissional, na medida que limita a capacidade pessoal de assumir as responsabilidades e,
simultaneamente a perda de estatuto social o, que muitas vezes, se traduz em desmotivagao.
As mulheres realgcam ainda mais do que os homens a dificuldade de gerir a doenca e o medo
que a situacdo associada a dor e incerteza. Por outro lado, os homens expressam sentimentos

que traduzem maior determinagdo e motivacao apesar de se sentirem insatisfeitos. Os sujeitos

104 . . . . .
0 Escala que foi traduzida e validada por um grupo de docentes da Escola Superior de Enfermagem do Porto, a partir da
versdo inglesa usada por Zeleznick (2007).
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mais velhos, doentes ha 5 anos ou mais, revelam que a doenga os desvalorizou, sentimentos,
que vao aumentado ha medida que, os anos passam. De um modo geral, os participantes
casados evidenciam uma concepg¢ao mais positiva da doenga (cf. Silva, 1999).

A dor tal como a saude esta fortemente associada a doenga e, especialmente ao sofrimento. A
atitude de confronto perante a dor ¢ paradoxal, quer tentando assumir o seu controlo
(adaptanto-se ou tolerando-a), quer sentindo-se impotente (desistindo de lutar, mostrando
desanimo). As mulheres expressam, claramente, envolvimento nao sé fisico, como, emocional
de mal-estar, sentimentos de perda e soliddo. Os homens referem adaptagao, relacionada com
a maior tolerancia (Myers, Riley & Robinson, 2003;Yunnus e colaboradores, 2000; Yunnus,
2002). As posicdes sociais assim como, as fungdes reflectem os valores e caracteristicas que
socialmente se valorizam associadas ao género masculino. Os homens, sdo especialmente
inibidos pela sociedade a exteriorizar emog¢des (Amancio, 1994; Amancio, 2003) como
lagrimas e queixas, sendo admissivel nas mulheres como sinal de fragilidade, dai serem elas a
apresentar maior envolvimento afectivo-emocional. Os mais velhos e os participantes cuja
duragdo da doenga existe ha mais de 5 anos revelam sobretudo inquietagao nervosismo, medo,
angustia, preocupacdo e, sobretudo sofrimento. As representacdes do corpo, sdo muito
objectivadas as consequéncias da doenca (alteragdes mais visiveis como deformagao
tornando-o feio) e da dor (sentimentos de stress, tensdo, tristeza). VerificAmos uma nitida
diferencga nas representagdes do corpo entre mulheres e homens. Os homens e os mais novos
expressam maior confianga e aceitacdo. Sdo também os mais velhos e os que tém doenga ha
mais tempo, em particular, as mulheres que referem de modo mais evidente as alteragdes
fisicas que lhes causa mal-estar, elas sentem-se feias pelo aumento do peso, deformacao, que
lhes altera a imagem corporal.

De uma forma geral, a semelhanca dos resultados revelados por varios autores (Niu et. al.,
2011; S4, 2005) e, no estudo exploratdrio, verificamos que a maioria dos sujeitos evidenciam
alteragdo na marcha impedindo-os de andar a pé, subir e descer, ir as compras € ao meédico e
realizar tarefas domésticas. No arranjo pessoal como tomar banho, vestir e despir. Nas tarefas
domésticas, como cozinhar, e também nas relacdes com familiares e amigos, no lazer e no
trabalho. Referem para além destes compromissos, a falta de energia, o cansaco, a diminui¢ao
ou perda de capacidades contribuiem para que se sintam mais lentos, ou incapazes de manter
o ritmo ou realizar certas tarefas diarias. As mulheres manifestam mais compromisso que os

homens, e de um modo geral, os participantes mais velhos apresentam alteragdes
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evidenciando-se sobretudo compromisso na mobilidade/andar, assim como os doentes ha 10
anos ou mais e também no arranjo pessoal, € em manipular os alimentos.

A lista de sentimentos (Abreu, 1997) que sobressairam na fase exploratoria possibilitou-nos
analisar os sentimentos mais relevantes na nossa populacao e, verificar as suas associagdes
com as representacdes da condigdo de satde. Os resultados, tal como nas dimensdes
anteriores, sdo semelhantes ao do estudo exploratdrio, oferencendo-nos maior seguranga de
interpretagdo, revelando-se coerentes e complementares. Os sentimentos negativos sao 0s que
mais sobressaiem (confirmando o que verificamos no estudo exploratorio) ligados ao mal-
estar, revolta, resignacdo e desvalorizacdo o que acentua uma percep¢do negativa da sua
condicdo. Os pensamentos positivos — sdo enfatizado pela esperanga, bem-estar, animo,
confianca ¢ determinacao face ao futuro, o que os mantém descontraidos ¢ motivados em
viver a vida com motivacao e tranquilidade. Todos os participantes independentemente dos
anos em que a doenca foi diagnosticada, os mais velhos e as mulheres realcam o mal-estar,
revolta em lidar com a dor, o cansaco ¢ a lentiddo na realizagdo das suas tarefas.Os
participantes casados, os mais novos ¢ doentes ha menos de 5 anos revelam sentimentos de
animo e boa disposi¢do, com grande vontade de lutar tentando aceitar todas as contrariedades
que a doenga lhes impds.

A condicdo de saude esta, em muito associada, as consequéncias da doenga e a maioria da
bibliografia (Hill, 2006; Lucas & Monjardino, 2010; Queir6éz, 2001) corroboram com o0s
nossos resultados apontando-a como crénica e irreversivel. Constatdmos que sdo varios os
factores condicionantes que contribuem para que estas pessoas apresentem compromisso do
autocuidado e, para a percep¢do da sua condicdo. As limitagdes e deformagdes fisicas (as
alteragdes do corpo, a dificuldade em andar e inclinar-se, subir escadas...), a dificuldade no
arranjo pessoal (nos cuidados de higiene...), a incapacidade funcional e, por vezes
dependerem de outros (nas tarefas domésticas, na mobilidade...), a dificuldade em vencer a
dor (sofrimento...), as situagdes de incompreensdo face as incapacidades sentidas (no
trabalho, no meio social em geral...), a falta de clima calmo e afectivo que permita a partilha
de emogdes (na familia, no ciclo de amigos...). E, ainda o aumento de fadiga, a diminui¢ao de
energia e, sentirem-se mais lentos na realizagdo das suas tarefas. O confronto com estes
problemas fazem emergir sentimentos negativos, frequentemente retratados no medo que tém
sobre o futuro, face a incerteza do prognostico da doenga que se refletem negativamente no

bem-estar, e levam, muitas vezes, a baixa autoestima, ao isolamento e a soliddo (por se
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sentirem sés no sofrimento, sofrem na maioria das vezes em siléncio) e de incompreensdo
(por ninguém entender a sua dor). Falam de varias perdas — da saude, do corpo que estava
bem e nao deformado, do estatuto familiar e social, de identidade, de independéncia e de
autonomia. A fraca auto-estima, a ansiedade, o nervosismo ou até¢ a depressdo, sdo
caractisticas destas pessoas (Teixeira, 2001). Foram estes os principais factores que os nossos
sujeitos apresentaram como fonte de insatisfacdo face a sua condicdo. Tém a percecdo que
face as estas mudancgas € necessario aceitar a sua condicao e, fazer adaptagdes para contornar
as dificuldades, em que os sentimentos positivos, como a esperanca € 0 otimismo, em muito
contribuem. Os sentimentos positivos sdo potenciadores de empenho e, principalmente de
motivacdo que ajudam a manter o bem-estar, como facilitadores de adaptacao a sua condicao.
Os modos de representar a condi¢do de salide associam-se as pertencas sociais dos
participantes e revelam regularidades nas suas formas de pensamentos, sentimentos e
comportamentos que contribuem para a categorizagdo dos grupos sociais em analise
(Moscovici, 1988). A maioria dos autores (Hill, 2006; Lucas & Monjardino, 2010; Queirdz,
2001) refere que em geral o aumento da idade e dos anos de doenca podem agravar as
alteragdes impostas pela doenga, assim como, a instalagdo de sentimentos e pensamentos
negativos, verificando-se no nosso estudo que aquelas varidveis sdo os principais factores
internos, que afetam a capacidade da pessoa no desempenho do autocuidado.

O perfil de autocuidado que, encontramos na populagdo estudada, evidencia a predominancia
de trés perfis tendo-lhe sido atribuido as designagdes de acordo com Backman e Hentinen
(1999). Sdo em especial os perfis do tipo responsavel, formalmente guiado e independente
(Backman & Hentinen, 1999; 2001), verificando-se também perfil “mistos” (cf. Mota, 2011;
Rodrigues, 2011; Sequeira, 2011; Zeleznick, 2007).

Na discussdo dos resultados sublinhamos que as dimensdes significativas de
autoconfianga/esperanga € proximidade como o outro tipificam os sujeitos com perfil de
autocuidado do tipo responsavel. Sdo pessoa que mostram responsabilidade e conhecimento
acerca da sua doenca, no entanto, encaram-na tal como a saide com apreensiao. Apesar de se
considerarem ainda saudaveis e, com forgas para realizarem as suas tarefas, referem a
incapacidade funcional como uma grande dificuldade que lhes compromete o autocuidado. A
dor ¢ o principal motivo de sofrimento e de inquietagdo. Realgam importante a proximidade
como o outro (suporte social especialmente, da familia e dos amigos) o que os ajuda a lidarem

de forma positiva com a condi¢do de saide, com animo, motiva¢do e esperanc¢a. O apoio dos
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familiares e amigos aumenta a vontade de viver e a determinagdo face a doenga e, mesmo que
a dor persista e lhes cause sofrimento referem que esse apoio ¢ determinante para adaptagdo a
sua doenga. S3o homens, os sujeitos os mais novos e os doentes hda menos tempo que
evidenciam mais estas caracteristicas e apresentam este tipo de perfil, que se vai esbatendo ha
medida que a idade e os anos de doenga avangam.

A dimensao significativa de confian¢a nos profissionais de saude, tipifica as pessoas com
caracteristicas de perfil de autocuidado do tipo formalmente guiado. Estas mostram-se
responsaveis, com conhecimentos acerca da sua situagdo, o que os ajuda a terem uma
perspectiva positiva da sua condi¢do e da vida. A confianca que tém nos profissionais de
saude contribui em muito para este comportamento. Veém a saude como algo a manter ¢ a
preservar associada a sentimentos de animo e muita vontade de viver. A relacdo com os
profissionais ¢ considerada uma fonte de suporte, assim como, o apoio dado pelas familia que
os ajuda a ter uma melhor capacidade de adaptacdo, em especial a dor e, também a aceitar a
mudangas percecionadas no corpo, pelo que se sentem conformados e satisfeitos. Sao as
mulheres, os sujeitos até aos 64 anos e os doentes ha menos de 5 anos que evidenciam as
caracteristicas associadas a este perfil. Tal como o perfil responsavel este também se vai
esbatendo ha medida que a idade e os anos de doenga avangam.

As dimensdes significativas de conhecimento/responsabilidade e negligéncia/auto-
suficiéncia, tipificam as pessoas com caracteristicas de perfil de autocuidado de tipo
independente. Estas consideram que conseguem controlar a doenca e, ndo querem dar
trabalho a familia nem querem ser um fardo para ninguém. Estes pensam na satide e na
doenga também com apreensdo, mas consideram que conseguem supera-la e controla-la sem
ajuda de ninguém. A dor ¢ a sua pior inimiga, aumenta-lhes os sentimentos de sofrimento que
lhes dificulta adaptag¢do. Perante a sua condi¢cdo evidenciam sentimentos de resignagdo e/ou
aceitacdo. Os sujeitos em particular os homens, os mais novos e os doentes ha menos tempo
sdo os que mais evidenciam as caracteristicas associados a este perfil.

VerificAmos que os perfis mistos correspondem aos participantes com caracteristicas dos
perfis Responsavel, Independente e Formalmente Guiado, o que estd de acordo com os
pressupostos tedricos de Backman e Hentinen (1999; 2001).

Vamos focar alguns resultados relacionados com as correlagdes entre as representagdes das
dimensdes do perfil de autocuidado e a condicdo de satde. Existem associagdes fortes e

moderadas entre estas dimensdes, por nos ja referidas. Verificamos que quanto maior a
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proximidade com o outro, o conhecimento da sua situa¢do e a ajuda dos profissionais de
saude, maior ¢ a vontade de viver, o bem-estar, a auto-confianca, ¢ auto-determinagao, a
capacidade de adaptacdo, conformismo e, até a satisfagdo e aceitacdo relativamente a
condi¢do de saude; a quebra ou diminui¢ao de confiancga nos profissionais de saude, o apoio
da familia e do conhecimento traduz-se igualmente em maior apreensdo, inquietagdo e
desgaste (fisico e emocional) o que se associa naturalmente a uma maior dificuldade no
relacionamento e/ou eventual isolamento.

Podemos também verificar que os factores resultante da ACP, em numero de sete, evidenciam
o comportamento face ao autocuidade dos participantes. Por um lado, evidenciando-se o
conhecimento da sua situagdo com assumir a responsabilidade e capacidade de tomar decisdes
(independéncia e autonomia) e, por outro, pouco envolvimento das pessoas nas questdes da
satde, demonstrando até negligéncia. Os comportamentos de autocuidado reflectem atitudes
da pessoa para com a saude, assim como aspectos que estdo na base das suas capacidades para
se envolverem e desenvolverem praticas promotoras de autonomia (Backman & Hentinen,
1999; 2001; Hoy, Wagner & Hall, 2007).

Podemos verificar também que o perfil de autocuidado diz respeito a uma construgdo
biografica das pessoas, que no nosso estudo se evidencia em especial a idade e os anos de
doenga - (Backman & Hentinen, 1999; 2001), as suas atitudes face as mudangas que a doenca
impde em especial na capacidade de desempenho na actividades do dia-a-dia e que estdo
associados a percecdo da condi¢@o de satide (associado a doenca e ao declinio da fung¢ao fisica
e emocional). Os nossos resultados vao ao encontro do estudo realizado por Backman e
Hentinen (1999; 2001), mas também de Zeleznik (2007), Mota (2011), Rodrigues (2011) e
Sequeira (2011) em que o autocuidado ndo € apenas uma forma de manter a sade e a doenga,
reflete também estratégias de controlo da doenga como indicador da necessidade de cuidados.
Estes resultados deram-nos também uma visdo ampla e interrelacionada do modo como os
sujeitos pensam, sentem encaram e se comportam face a condi¢ao de saude e a vida.

Na verdade, as doencas cronicas foram sempre consideradas como ameacas a rotina diaria e
bem-estar destas pessoas, com impacto negativo, pelas suas repercussdes em todas as
dimensdes (fisicas, psicoldgicas, familiares, profissionais e sociais). A capacidade que a
pessoa tem para lidar com tudo o que implica a doenca reumadtica, como, sintomas,
tratamento, consequéncias fisicas e sociais € mudancas no estilo de vida, depende da forma

como a esta perceciona a sua condicdo e, fazer o que for necessario, em termos cognitivos,
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comportamentais ou emocionais, para manter uma qualidade de vida satisfatoria. Hoje em dia,
um namero crescente de pessoas vive com alguma doenga cronica, o que, de alguma forma,
tem um significado perturbador, na relagao entre cada individuo e seu projecto de vida, o que
reforca a atengdo dos enfermeiros no ambito das suas competéncias. Neste sentido,
intervencdo dos profissionais de saude ¢ muito importante junto destas pessoas, para os ajudar
a lidar com o impacto de sua propria condi¢do e para o apoiar no autocuidado. Antecipar as
respostas as necessidades de autocuidado, pode ajudar a pessoa a manter, tanto quanto
possivel, um estilo de vida auténomo, dando-lhes informacdes que podem ajudar a
desenvolverem confianca e, fazer escolhas, gerindo melhor as suas necessidades, limitagdes e
bem-estar. Neste sentido, para que os enfermeiros possam dar respostas mais adequadas, no
sentido de alcangar da melhor maneira possivel o equilibrio, o0 bem-estar, confianca e ter uma
visdo positiva sobre o futuro ¢ fundamental compreender as principais necessidades, assim

como, as mudangas que a doenga implica em suas vidas.

Os instrumentos produzidos nesta investigagdo poderdo ser um contributo importante na
avaliacdo nao s6 dos dominios da condi¢cdo de saude entre pessoas com doenga reumatica,
mas também entre outras pessoas com doengas cronicas. Mostramos igualmente o potencial
do instrumento resultante do SCHDE, desenvolvido por Backman e Hentienen (1999, 2001).
Reconhecemos a validade do instrumento construido e utilizado para a recolha de dados, com
valor encontrado para Alfa de Cronbach superior a 0,80 na maioria das dimensdes'®.

Este constitui-se como um instrumento fundamental na avaliacdo do perfil de autocuidado e
do potencial de autonomia, assim como, das necessidades das pessoas. Pelo que consideramos
que a percecao da condi¢do de saude e o perfil de autocuidado sdo areas sensiveis aos
cuidados de enfermagem.

Pretende-se ainda num proximo futuro que estes instrumentos possam ser utilizados em
pessoas com diferentes situagdes de satide e de doenca, e em contextos diversos, podendo ser

um desafio para futuras investigacdes.

105 e o . N .
Verificamos alguns valores de Alfa de Cronbach valores inferiores a 0,60, nomeadamente na dimenséo dos Sentimentos o

quarto fator (o = 0.46) Resignacao e o quinto (o = 0.48), Depreciacao e no Perfil de Autocuidado no sexto factor (o = 0.60)
Negligencia e o sétimo (a = 0.50) Resignacdo, o que Pestana e Gageiro (2000) recomenda precaugdo na interpretagdo dos
resultados.
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Esta investigacdo apresenta algumas limita¢des, ¢ uma delas prende-se com os critérios de
selecdo dos participantes, em diferentes contextos de instituicdes de satde, no entanto, nao
tivemos em conta o seu contexto no domicilio e familiar, facto que talvez possa explicar a nao

identificacao de sujeitos com caracteristicas do perfil de autocuidado de abandono.

Com a realizagdo deste estudo consideramos que emergiram contributos importantes para a
formacgao, para a pratica e investigacdo em enfermagem.

Relativamente a formagao de enfermagem, os resultados obtidos permitem dar sugestoes de
areas a incluir nos curricula. O curso de enfermagem, deverd preparar os futuros enfermeiros
no sentido de darem resposta as multiplas dificuldades e problemas destas pessoas, dada a
tendéncia de aumento destas na populacdo portuguesa. Estas pessoas apresentam aspetos
relacionados com a dor e o sofrimento, pelo que se torna importante encontrar nos diferentes
contextos os significados que cada pessoa atribui a sua situagdo, tornando-a ativa e parceira
dos enfermeiros na tomada de decisdo, em vez de ajuda-la somente a aceitar imediatamente a
sua condi¢do. Concordamos com Henriques (2011) quando afirma que os conhecimentos
tedricos sao importantes para os enfermeiros orientarem a sua pratica profissional. Realgando
que a formagao dos enfermeiros pode contemplar, para além dos contetidos teoricos, técnicas
de comunicagdo e de ajuda face ao sofrimento emocional que estes doentes tém, através de
situacdes de ensino simulado e pratico, nos quais o estudante possa gradualmente aprender a
lidar com a problematica destas pessoas. Tal, proporcionar-lhes-4 o suporte necessario para se
consciencializar, ndo s6 das dificuldades das pessoas e das suas emog¢des, como dos seus
proprios medos e dificuldades. Esta metodologia ndo invalida que aprender a ser enfermeiro
que cuida de pessoas com doengas cronicas e também idosos, ¢ um processo complexo que
ndo pode ser limitado apenas a 16gica de aprendizagem escolar, mas a uma aprendizagem em
contexto de cuidados (Henriques, 2011), uma vez que a doenga provoca alteracdo na pessoa
tornando-a mais vulnerével, dificultando por vezes os processos adaptativos.

No que concerne a pratica, a nossa investigacao sugere que a percecao da saude e da doenga
estd associada a mudancgas e perdas importantes na vida das pessoas. A compreensao
aprofundada das alteracdes percecionadas por estas pessoas pelos enfermeiros, poderad
permitir a sistematizacdo das intervengdes de enfermagem, facilitando o planeamento de
cuidados, o que permitird também uma maior adequacao destes as necessidades das pessoas

com este tipo de doenga, em qualquer dos contextos em que estas se encontrem (domicilio ou
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institucional). O acompanhamento de enfermagem nao deverd ser uma intervencao isolada,
mas um processo a desenvolver em conjunto com outros profissionais de saide para que
resulte um trabalho concertado, dando resposta as necessidades destas pessoas. Concordamos
com Colliere (1989, p. 296) ao preconizar que a pratica de enfermagem se baseie numa
abordagem global que “situa a pessoa no seu contexto de vida, tentando compreendé-la em
relacdo aos costumes, habitos de vida, crencas, valores que veicula, bem como situar o
impacto da doenca e das limitagdes que lhe sdo inerentes em relacao a esse contexto”.

A complexidade de ser pessoa prossupdoe um olhar especial e particular dos enfermeiros sobre
a sua individualidade e singularidade — para além dos problemas relacionados com a doenca —
tendo em consideracdo que a gestdo da mesma sé € possivel se os enfermeiros se centrarem na
pessoa e nao na doenga (Hesbeen, 2001). Na verdade, sdo os enfermeiros o melhor recurso da
equipa profissional para ajudar a pessoa na gestdo da sua doenga. Citando Orem (1993), o
enfermeiro tem a capacidade de avaliar o défice de autocuidado, permitindo-lhe planear,
tomar decisoes, definir e utilizar as estratégias e recursos para cuidar da pessoa, de acordo
com as suas necessidades e encontrar o melhor “sistema de enfermagem” (cf. Orem, 1993)
para lhes dar resposta. Ainda, segundo Orem (1993), mesmo que cada pessoa seja
potencialmente capaz de satisfazer ou dar resposta as suas necessidades de autocuidado,
necessita de aprender e lidar de forma correta com a sua doenca, através de orientagdo do
sistema de educativo e de suporte. Neste sentido, o enfermeiro promove a pessoa como agente
de autocuidado, incentivando-a e facilitando a tomada de decisao, o controlo do
comportamento, a aquisi¢ao de conhecimento e habilidades que lhe permita fazer a gestdo da
sua condicao de saude da melhor maneira possivel. Ao apoiar o autocuidado esta a aumentar a
capacidade, a autoeficacia e autoconfianga a melhorar a autonomia, destas pessoas, e,
simultaneamente, a satide, o bem-estar e a satisfagdo com a vida (Backman e Hentinen, 1999;
2001; Callaghan, 2005; Orem 1993; 2001).

Em nosso entender os enfermeiros deverao desenvolver esfor¢os e continuar a sua intervengao
no contexto domicilidrio da pessoa e com ela planear em conjunto com a familia as respostas
as suas necessidades. Os cuidados a pessoa no contexto domicilidrio serd o maior desafio na
gestdo de saude, onde o enfermeiro como coordenador dos servigcos na comunidade sendo um
elemento fundamental na organizagdao desses mesmos cuidados (cf. Jorm, Scott, Sanja, Julie
& Hal, 2010; Henriques, 2011; Marek, Popejoy, Petroski & Rantz, 2006; McCormack &
McCance, 2006; Nolan, Davies, Brown, Keady & Nolan, 2004; Vicent-Clayden, 2009).
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A nossa investigagdo também dd um contributo importante na identificagdo dos problemas e
necessidades destas pessoas, permitindo assim, que o enfermeiro possa planear e antecipar a
sua intervengdo, potenciando fatores protetores e um adequado acompanhamento,
capacitando-a para o autocuidado.

Parece-nos também importante sensibilizar os enfermeiros para o fendmeno da estigmatizacao
social que estes doentes parecem viver, por se sentirem diferentes. Estas pessoas, para além de
silenciarem a sua dor e sofrimento, silenciam também a sua condi¢cdo, com medo de serem
censurados, e nao revelam aos outros a sua condi¢do, mesmo que tenham que ir para além dos
seus limites. Estas querem manter as aparéncias e continuar a ser consideradas normais.
Parece-nos fundamental que os enfermeiros tenham em consideracdo o caracter visivel e
invisivel da doenca reumatica.

Partilhamos da ideia de Swanson, quando refere o cuidar como um processo que assenta na
relacdo e que conduz ao desenvolvimento quer da pessoa cuidada, quer do enfermeiro,
definindo-o como: “cuidar ¢ uma forma de se relacionar, crescendo com o outro significativo,
com quem nos sentimos pessoalmente envolvidos e responsaveis” (Swanson, 1991, p.164).
Para a compreensdo do cuidar como uma dimensao fundamental, a autora evoca também
determinadas categorias que de acordo com as carateristicas dos nossos sujeitos nao se
excluem mutuamente, mas articulam-se entre si como: Conhecer € tentar compreender a
pessoa e a situagdo. O enfermeiro procura centrar-se na pessoa que ¢ cuidada, fazendo uma
apreciagdo cuidadosa, evitando ideias pré-concebidas; Estar com ¢ abrir-se emocionalmente
ao outro. E estar presente, ter disponibilidade, numa atitude de interesse, de escuta e de
partilha de sentimentos, ¢ dar a perceber ao outro preocupagdo, compromisso € aten¢do; Fazer
por ¢ fazer pela pessoa aquilo que ela faria se pudesse, ¢ dar conforto, € proteger e antecipar
as necessidades do outro, € ser competente e preservar a sua dignidade; Possibilitar ¢ também
tornar o outro capaz de se cuidar a si proprio, ajudando-o nas transi¢des da vida; ¢ informar,
apoiar, gerar alternativas, orientar e refletir com ele; Manter a cren¢a € acreditar nas
capacidades do outro em ultrapassar um acontecimento e enfrentar um futuro com significado,
¢ ter estima pelo outro, ¢ manter uma atitude de esperanca e otimismo, no sentido de caminhar
com a outra pessoa (Swanson, 1991, pp. 161-163).

Consideramos que a nossa investigacao tem relevancia para a investigagao em enfermagem.
Para além da sua divulgagdo, pretendemos continuar a investigar. A investigacao-formagao-

acdo em enfermagem que incida nesta problematica pode levar a adequacdo da pratica dos
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cuidados em diferentes contextos a estas pessoas. Uma area em que tem revelado ganhos em
saude diz respeito a realizagdo de programas de educagdo para a saide (Donovan, 1991), que
visem a gestdo da dor (Frich, 2003; Hyunsoo & Whasook, 2003; Keogh, McCracken &
Eccleston, 2005; Keogh, Hatton & Ellery, 2000) e também na gestao do stress (Keogh &
Herdenfeldt, 2002). E importante o desenvolvimento de estudos que investiguem os
resultados das intervengdes dos enfermeiros nas diferentes dimensdes da pessoa com doenga
reumatica de modo a dar respostas as suas multiplas necessidades e melhorar o seu bem-estar.
Dado que para estes sujeitos o apoio da familia ¢ fundamental, consideramos importante em
futuras investigacdes aprofunda-lo, nomeadamente sobre o modo como cada um seus
membros conseguem compreender as necessidades do doente e sua familia e, como os
enfermeiros os podem ajudar a lidar da melhor forma com elas.

Relacionado com as politicas € nosso entender que um dos aspetos primordiais passa pela
compreensdo central do fendmeno e qual a repercussao que o aumento de pessoas mais de 65
anos, um dos grupos com maior prevaléncia de doenca reumatica, trard para a sociedade
portuguesa. Consideramos que ¢ fundamental a valorizagdo no ambito das politicas de satde
do Plano Nacional Contra as Doencas Reumadticas e do Plano Nacional para a Saude das

Pessoas Idosas, aos quais nao se tem dado a relevancia necessaria.

Pensamos ter contribuido também, de algum modo, para a compreensao da propria teoria das
representacdes sociais (Moscovici, 1998, 2001; Cranach 1989), conseguindo evidenciar a sua
flexibilidade e adaptabilidade. Neste sentido, verificAmos que as representacdes sociais ndo se
constroem como conceitos isolados, mas articulados e interdependentes e podemos
depreender que as representacdes da condicdo de saude (de satde, doenga, dor, corpo,
sentimentos) interagem para determinar concecdes especificas de necessidades humanas e de
saide destas pessoas (Correia, 2008; Oliveira, 2008; Oliveira, 2011). Torna-se importante
para os enfermeiros compreenderem como as pessoas representam as concecdes do processo
de satde e de doenca, para assim entender o comportamento de determinado grupo, para se

adequar o planeamento de cuidados a realidade individual e social.
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ANEXO I — Questionario do Estudo Exploratorio
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N:
@
| /i .
44 UNIVERSIDADE CATOLICA PORTUGUESA - INSTITUTO DAS CIENCIAS DA SAUDE

Estamos a realizar um estudo em diferentes instituicdes sobre o modo como as pessoas
percepcionam e vivenciam a sua doenca”. Os resultados que obtivermos auxiliar-nos-ao a
compreender melhor como pensam e sentem sobre a sua saude, doenca e como esta influencia
a vida de cada um.

O conhecimento destes aspectos permitem ao enfermeiro real¢ar o valor fundamental da vida
e da dignidade da pessoa podendo contribuir para a defini¢do de estratégias e a optimizagao

dos cuidados de enfermagem no acompanhamento a pessoa com Doenga Reumatica
A sua opinido € para nés muito importante.

As suas respostas s3o anénimas e confidenciais e destinam-se unicamente para fins de
investigagdo cientifica.

Pedimos-lhe que responda de forma sincera e espontanea.

Nao ha boas nem mas respostas.

Agradecemos que diga tudo o que lhe ocorre.

Procure ser o mais rapido possivel.
E neste sentido que agradecemos a sua opinido e a sua colaboragao.

Agradecemos que nos dé algumas informacdes sobre si

Sexo:

Idade

Diagnostico/doenga reumatica

Ha quantos tempo lhe foi diagnosticada a doenga reumatica

Local:

Muito obrigada pela sua colaboracio
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O que pensa sobre a sua saude...

j—

R

3 - -

R

Como se sente face a sua saude...

| —

L
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O que pensa sobre a sua doenga ...

j—

R

3

R

Como se sente face a sua doenga ...

| —

L
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O que o pensa sobre a sua dor ...

j—

R

3 - -

R

Como se sente face a sua dor...

| —

L
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O que pensa sobre o0 seu corpo ...

j—

R

3

R . — -

Como se sente face ao seu corpo...

| —

L
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Como costuma sentir-se habitualmente ...

j—

R

3

R

Que alteracdes a doenca o obrigou a fazer na sua vida didria

j—

R . e

3 eeen

L

MUITO OBRIGADA PELA COLABORACAO
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Este questionario surge no dmbito de uma investigacdo realizada no Doutoramento em
Enfermagem da Universidade Catdlica Portuguesa. Inclui questées que abordam temas da
maior relevancia social, e para a Enfermagem, nomeadamente sobre a doenga. Pedimos-lhe

que expresse a sua opinido sincera acerca de cada uma delas.

Nao existem respostas certas ou erradas.

O que Ihe pedimos ¢é a sua opinidao pessoal.

O preenchimento do questionario € anénimo e voluntario. Os dados obtidos destinam-se

apenas a tratamento estatistico.

A sua opiniao é muito importante para nés!

E desde ja agradecemos muito a sua colaboragao!

Nas perguntas que se seguem, pedimos-lhe que responda de forma tao rapida e sincera

quanto possivel, a partir do que pensa ou sente.

Em cada caso, assinale com um circulo ou com um X, 0 numero que traduz melhor a sua

opinido pessoal, de acordo com o seguinte critério.

1 2 3 4 5

Nada Pouco Nem pouco Nem muito Muito Muitissimo

Tendo em conta a seguinte lista de palavras, assinale para cada uma delas, 0 numero que

melhor traduz:
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1. Como se SENTE habitualmente:

1 2 3

Nada Pouco Nem pouco Nem muito

5

Muitissimo

<
c |~
=
o

Cansado(a).......cocevviiiiiiiiiiies 1
Confiante........ccoovviiii
Deprimido(a).......cccooveiviiiiiiiiinn,
Debilitado(a).........c.cccooeeiiiiiii.
Dependente.........cccooiiiiiiiiiiiinnn
Desconfortavel.................oooeeiiinne.
Descontraido(a)..........cccovvevevnnnnnn.
Desiludido(a)........cvvvvveiiiiiniiieans
Determinado(a).........c.cocvvveivininnnnn
Empenhado(a)..........cocoeveiiiinnnn.
Enérgico(a).......coooiiiiiiiiin,

Em Mudanga............cooooiiiiiinnnn.

Incompreendido(a)..........c.cceuvunenen.

Irritado(@).....ocoveeeii,

N N D N NN DN DN DN DNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDNDN
W W W W W W W W W W WwWw W W wWwwwowowowowowowowowwwwwwow
e T - U U N N - N N T - T T T - N - N - N SN SN S N I N N R L N O N
(6, NG, IS, NG BENG) BNG) BENG) NENG ) IS ) RS ) NG ) BN S NG ) BENG ) BENG ) RS NG RS BN G) BENG) BENG) BN BN BENG) BENG) NG BENG) BENG) BENG) BENe) |

L N N N e e . N N N . S N, N, N, N NS U -

Insatisfeito(a@).........cccovoviiiiiiins
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INSeguro(a).......ccovovvvieieneniiienn,
Limitado(a)........ccovovieiiiiiiiiiien,

Mal-estar.........cooovoniiiin,

Nervoso(a).......ovevuiiiiiiiniiiinnne
Motivado(a).........ccovviiiiiiiiinn,
Pessimista............cccoooiiiiii
Preocupado(a).........cccceevvviieinininnns

QUEIXOSO(A). .. eeeeeeenaieiaieiieannns
Revoltado(a).........ccccoeeiiiiiiinnn.

Sofrimento......cccovve

Tranquilo(@)..........cccooeiiiiiiins.

TSt e

Py

o

<

o
L N N, N, e N . N N N Y = N NS N N N NS N -
N D D D D DD DN DN DNDNDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDNDN

W W W W W W W W W W W WwWwwwowowowwow

T . T - T > - - N - - N - N S - N S O I N R

(62 NS, NS NG BENG ) BRGNS ) NG BN G RS IS BN &) BN G BN G NG BN S) BN G) BN 6 ) NG

2. Em que medida a minha SAUDE me faz pensar ou sentir...

1 2 3 4 5
Nada Pouco Nem pouco Nem muito Muito Muitissimo

Aborrecimento ... 1 2 3 4 5
Aceitacao ..o 1 2 3 4 5
Adaptacdo ..o, 1 2 3 4 5
Afectado(a@) ...ovvveiiiiii 1 2 3 4 5
Alterado(a) .....vvveiiiii 1 2 3 4 5
ANIMado(a@).....c.cooviiiiiiiiie e, 1 2 3 4 5
Autonomia ... 1 2 3 4 5
Bem-estar ... 1 2 3 4 5
Debilitado(a).......ccovvvviiiiiiiiiiiieen, 1 2 3 4 5
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Dependente........covviiiiiiiiiiiiii, 1 2 3 4
Destruido(a).......coovviiiiiiiiiiis 1 2 3 4
Esperanga ........c.cooeeiiiiiiiii 1 2 3 4
Fragil.....c.ooooiiiii e, 1 2 3 4
Incapacidade..............c.cceiiiiiiiiiin 1 2 3 4
Incerteza.........ccoviiiiiiiii 1 2 3 4
Insignificante .............ccoi, 1 2 3 4
Limitagao.......ccoooiiii . 1 2 3 4
Mal-estar........cocoiiiiiiii 1 2 3 4
MEAO. ... 1 2 3 4
Motivagcao.........cocveviiiiiie 1 2 3 4
Optimista.........coooiiiii 1 2 3 4
Preocupacgao...........ccccvvvviiiiiiiinennnnn. 1 2 3 4
Revolta...........oooii 1 2 3 4
Satisfacdo.........cooeviiiiii 1 2 3 4
Saudavel..........ooiiiiii 1 2 3 4
Sobreviver........ccoooiiiii 1 2 3 4
Sofrimento..........ooiiiiii 1 2 3 4
Tranquilidade.............ccooeiiiiiiiinnnnn., 1 2 3 4
Tristeza. ..o, 1 2 3 4
Vulneravel............oooiiiiiii 1 2 3 4

3. Em que medida a minha DOENGA me_faz pensar ou sentir ...

[S2 B¢, NS, RS NS BENG) BENG ) IS ) NG ) BN G NG NS BN S BN S NS RN S) RS, BN S) BN G) BN &) BN E)
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1 2 3 4 5
Nada Pouco Nem pouco Nem muito Muito Muitissimo
Aceitagdo.........ccoeviiiiiiii 1 2 3 4 5
ACtivo(@)...veeiiii 1 2 3 4 5
Adaptacdo..........ccooeiiiiiiiininans 1 2 3 4 5
Amargura..........cocveiiiiiiinians 1 2 3 4 5
Animado(a).......ccoovvviiiiiiniinnnn. 1 2 3 4 5
Ansiedade..............cooiiii, 1 2 3 4 5
Bem-estar..............cocoii 1 2 3 4 5
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Cansago......c.ceviiiiii

Confiante......ccooiiiii i,

Deformado(a)........c.coovvvvenennnen.

Dependente...........cccoiviiieinnn.

Deprimido (8)......cceveveieieiiiiiniennss

Emmudanga.................oooiinl

Esperanga..........ccocoevieviiennnn.

Felicidade........ccoovviviiiiiis

Incapacitado(a)..............ccoeunnen.

Incerteza

Incompreensao..........cccevvvvininnnn,

Incuravel

Indiferente...........cooeeiiiiiiii..

Inquieto(@).........ccoeeiiiiiiiiiinl,

Insignificante........................ ...

Invalido(a)..........cccooeiiiiiiini.

Lentidao.

Limitag80.........covvvviiiiiin

Mal-estar.........coovviiiiiii,

Motivagao...........ccooviiiiiiinnnnn.

Nervoso(a)......couvvvuvviniiiiinannnns

Pensativo(a@)........ccccovvieiiininnn

Preocupacao...............ccceeen..

Revolta..

Sofrimento........ccoovviiiiiiii .

Stress....

STev4 ] plo1 (- )

Tranquilidade...........................

Tristeza..

Vontade de lutar........................

N N DN D D DN DN D DD DNDDNDDNDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDDNDDNDNDDNDNDN
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4. Em que medida a minha DOR REUMATICA me faz pensar ou sentir...

Maria do Céu Sa

1 2 3

4

5

Nada Pouco Nem pouco Nem muito

Muito

Muitissimo

Aborrecimento................oooeeeil. 1 2
Aceitagdo .......cocoiiiiiiii 1 2
ACtivOo(@)...veeiii 1 2
Adaptagdo...........cccoviiiiiiinn, 1 2
Angustia..............coo 1 2
Ansiedade.............cooiiiiiiiin. 1 2
Assustado(a)..........ccceeeiiiiin.. 1 2
Controlado(a).........ccoveieininnn.. 1 2
Conviver.......coiiiiiiiii 1 2
Desanimado(a)...........c.ccceevenen. 1 2
Doenca........ccoooiiiiiiiiii 1 2
Dor Forte/lntensa........................ 1 2
Incapacidade............................ 1 2
Incomodado(a).........cccoevvennnnnnn. 1 2
Incompreensao..........c.ccceevenenn. 1 2
Insatisfacdo............ccoeeeeiiiinin, 1 2
Insuportavel..................ooeinnl. 1 2
Limitagao.........coevvviiiiiee, 1 2
Medo......cooviiiii 1 2
Moderado(a)........cccvveveieneininnnnn 1 2
Nervoso(a)......couvvveviiiiiinannns 1 2
Preocupagao...........ccceevvvvnenenn. 1 2
Presenca constante................... 1 2
Prisioneiro................ooooiii 1 2
Revolta.............ooii. 1 2
Satisfeito(a).........cooeveiiiiiinnn. 1 2
S0zinho(a)......cevvieiiiiiiiea, 1 2
Sofrimento............ccooiii 1 2
StreSS. i 1 2
Toleradncia...........ccccooeiiiiiiii, 1 2
Tristeza.......cocooiiiii 1 2
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5. Em que medida o MEU CORPO me faz pensar ou sentir ...

1 2 3 4 5
Nada Pouco | Nem pouco Nem muito Muito Muitissimo
Aceitagdo ..o 1 2 3 4 5
Adaptagdo...........ccceeiiiiiil 1 2 3 4 5
Bem-estar.................cooe 1 2 3 4 5
Confiante............coocoviiiiinnnn. 1 2 3 4 5
Conformado(a)...........c.ccoeevenens 1 2 3 4 5
Contente.........ocoviiiiiiiiiinnn.n. 1 2 3 4 5
Deformacgao.............ccoeeeeinni, 1 2 3 4 5
Dependéncia...........ccccvvvvieinnnnn, 1 2 3 4 5
Deteriorado(a)..........cccccoeevinnnnn. 1 2 3 4 5
Desanimado(a)...........ccccovevennnn, 1 2 3 4 5
Diferente..........ccoovviviiiiinnn. 1 2 3 4 5
Doloroso(a).......cceeviieiiiieininnn.n. 1 2 3 4 5
Envelhecido(a)............cccoeuenn. 1 2 3 4 5
Feio(@)....cooveveviiiiiiiiiii 1 2 3 4 5
Felicidade.................ocoovienn. 1 2 3 4 5
Indiferente.............ccooiiiiil 1 2 3 4 5
INSeguro(a)........cooevivieniiinninnnnnn. 1 2 3 4 5
Lentid@0......ccovvvviiiiiii 1 2 3 4 5
Limitagao.........cccoveiiviiiiiin, 1 2 3 4 5
Mal-estar...........ccccoviviiiiiii, 1 2 3 4 5
Menosprezado(a)............c........ 1 2 3 4 5
Nervosismo...........ccoevvvveenennnn. 1 2 3 4 5
Prisioneiro(a).........ccccovvviiiennnnnn. 1 2 3 4 5
Satisfeito(a).........coooeviiiiiinn 1 2 3 4 5
Saudavel...........ccooviiiiii, 1 2 3 4 5
Seguranga...........cceeiiiiiiiinnnn. 1 2 3 4 5
Solid&0. ... 1 2 3 4 5
SHreSS. i 1 2 3 4 5
TeNnS&0.....cooviiiiiiiiii 1 2 3 4 5
Tristeza......cooviiiiii 1 2 3 4 5
Valorizado(a).........cccooveiiiiininnne 1 2 3 4 5
VIVO(8) .o 1 2 3 4 5
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6. As ALTERAGOES mais significativas na MINHA VIDA DIARIA s&o...

1 2 3 4 5
Nada Pouco | Nem pouco Nem muito Muito Muitissimo

Andarapé ... 1 2 3 4 5
Andar de transportes publicos ................ 1 2 3 4 5
ADrir FrasCos.......covviiiiiiiiiiiieeee, 1 2 3 4 5
Calgar.......cooviiiiii 1 2 3 4 5
CoNAUZIF. ... 1 2 3 4 5
Cortar /Manipular Alimentos.................. 1 2 3 4 5
Cozinhar.........coovoviiiiii 1 2 3 4 5
Descalgar..........ccooviiiiiiiiiiiiee, 1 2 3 4 5
DesCer....oov i 1 2 3 4 5
Desporto.....coovviiiiii 1 2 3 4 5
Dormir......ooe 1 2 3 4 5
EsCrever......cooovviiiiiiii 1 2 3 4 5
Higiene pessoal............c.cooiviiiiiiinen. 1 2 3 4 5
Intimidade..........ccooiiiii 1 2 3 4 5
IFr @S COMPras....ccocvvvieeeiiiiiiieiiiieiianenn, 1 2 3 4 5
Ir ao médico /Centro de saude/Hospital 1 2 3 4 5
Lentid80......oovvviiiii 1 2 3 4 5
Levantar da cama /sofa...................... 1 2 3 4 5
Pentear...........coooiiiiiiiii 1 2 3 4 5
Pegarem pesos........cccoveviiiiiiiiiinene, 1 2 3 4 5
Profissional / Trabalho......................... 1 2 3 4 5
Relacionamento com os amigos............. 1 2 3 4 5
Relacionamento com a familia............... 1 2 3 4 5
Relagdes sexuais.........c.ccvveviivieinnnn... 1 2 3 4 5
Sentar........oooiiiii 1 2 3 4 5
SUbIr. . 1 2 3 4 5
Tarefas domésticas.................coeeeen. 1 2 3 4 5
Tomarbanho...........c.ccooiiiiiiiiiin . 1 2 3 4 5
Vestir .o 1 2 3 4 5
OUtras.....covieii
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7. Em que medida, concorda com as seguintes afirmagoes...

1 2 3 4 5
Nada Discordo Moderadamente Bastante Muitissimo
Decidi sempre tudo sobre aminhavida ... 1 2
Sinto-me relativamente Novo(a) .........ccoeviiiiiiii 1 2
Os problemas de envelhecimento ndo me transtornam .................... 1 2
Considero-me relativamente saudavel, apesar da medicagéo ............ 1 2
Sou dominado(a) pela dor, sofrimento e outros problemas de saude... 1 2
Quero ser responsavel pela minha medicagdo................ccoeeveninne 1 2
Consulto os profissionais de salde assim que preciso..................... 1 2
Colaboro bem com os médicos e enfermeiros de igual para igual....... 1 2
Conhego os meus problemas de salde e sei como lidar com eles..... 1 2
Gosto de realizar as minhas tarefas didriasem casa........................ 1 2
Tomo todos os medicamentos receitados pelos médicos.................. 1 2
Tomo todos os medicamentos, pois confio no meu médico................ 1 2
Tomo os medicamentos, por minha iniciativa, quando preciso............ 1 2
Trato eu mesmo a doenga reumatica em vez de procurar ajuda......... 1 2
Creio que os tratamentos que me foram prescritos sdo os melhores 1 2
Conheco bem o que me causa problemas de saude........................ 1 2
Sou capaz de cuidar de Mim.........cooiiiiiiii e 1 2
Deixo outras pessoas tratarem das minhas tarefas diarias................ 1 2
Gosto da companhia de outras pessoas..........cccvvviiiiiiiiii i, 1 2
Consigo manter proximidade com os meus filhos/netos.................... 1 2
Consigo manter proximidade com outras pessoas...........cocvvvevuenenens 1 2
Preencho os meus dias com actividades agradaveis........................ 1 2
Confio NO fULUFO. ... e 1 2
Acredito que as pessoas vao cuidarde mim..............ccoeveiiiiiennn.. 1 2
A medida que envelhego passo mais tempo sozinho....................... 1 2
A medida que envelheco, vou abdicando de varias coisas................. 1 2
Devo aceitar as coisas que o futuromereserva............c.cocvevveenennn. 1 2
Trato das minhas necessidades e néo preciso de ajude..................... 1 2
Estou dependente da ajuda da minha familia e de amigos................... 1 2
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E importante para mim n&o ser um fardo para ninguém...................... 1 2 3 4
Mantenho relagdes sociais que me ajudam a lidar com as dificuldades 1 2 3 4
Sinto que jando sirvo paranada...........cccviiiiiiiiiii 1 2 3 4
Tenho medo do fUtUIO. ... 1 2 3 4
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Antes de terminar, por favor, dé-nos algumas informacdes acerca de si:

Voltamos a lembrar que as suas respostas sdo anénimas e confidenciais:

Sexo: FO MO
Idade: anos

Diagnéstico da doenca:

Ano de doenga:
Menos que 5 anos |
Entre 5a 10 anos O
Mais de 10 anos O
Estado Civil:
Casado(a)/ Unido de Facto O

Solteiro(a) O

Viavo(a) O

Divorciado(a) O
Profissao:

Local de Residéncia: Urbana @ Rural O
Residéncia onde vive: Casa | Instituicdo O

Com quem vive:

Se quiser, acrescente alguma Comentario ou Opinido que considerar importante:

Bem-Haja pela sua Colaboragao!

Posteriormente, se quiser, poderemos dar-lhe informagéo sobre os resultados deste estudo. Para tal podera contactar para:

email:ceu.sa@esel.pt
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Maria do Céu Lourengo Sa, Enfermeira e Professora Coordenadora da Escola Superior de
Enfermagem, de Lisboa vem por este meio pedir autorizagio para a colaboragdo em participar
num focus group - reuniao onde se partilha opinides sobre a sua situagdo de doenga.

Este focus group surge no ambito de uma investigacao realizada no Doutoramento em
Enfermagem da Universidade Catolica Portuguesa.

Abordam-se temas da maior relevancia para a Enfermagem em geral e para os
enfermeiros em particular, de forma a perceberem como as pessoas se sentem habitualmente,
como reagem em funcdo da doenga, que alteracdes ela implica na sua vida, no seu modo de
estar, na relagdo com os outros ¢ na realizagdo das mais diversas tarefas ¢ necessidades

diarias.

O que lhe pedimos ¢ a sua opinido pessoal e também a autorizac¢do para gravar o conteudo

desta reunido. Todo o conteudo ¢ anonimo e voluntario.

A sua opinido é muito importante para a realizacio deste estudo.

E desde ja agradecemos muito a sua colaboracio

Tomei conhecimento e aceito participar voluntariamente

Assinatura

Maria do Céu Sa
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Maria do Céu Lourengo S4, Enfermeira e Professora Coordenadora da Escola Superior de
Enfermagem, de Lisboa vem por este meio pedir autorizagdo para o preenchimento do

questionario que se encontra em anexo.

Este questiondrio surge no ambito de uma investigacdo realizada no Doutoramento em

Enfermagem da Universidade Catolica Portuguesa.

Inclui questdes que abordam temas da maior relevancia para a Enfermagem em geral e
para os enfermeiros em particular, de forma a perceberem como as pessoas se sentem
habitualmente, como reagem em funcdo da doenca, que alteragdes ela implica na sua vida, no
seu corpo, no seu modo de estar, na relacdo com os outros ¢ na realizacdo das mais diversas

tarefas e necessidades diarias.

Nao existem respostas certas ou erradas. O que lhe pedimos ¢ a sua opinido pessoal.

O preenchimento do questiondrio ¢ anénimo e voluntario. Os dados obtidos destinam-se

apenas a tratamento estatistico.

A sua opinido é muito importante para a realizacio deste estudo.

E desde ja agradecemos muito a sua colaboracio

Maria do Céu Sa
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Declaro que os objectivos do questionario, em que fui seleccionado(a) para participar, me

foram devidamente explicadas. Esses objectivos visam:
e Compreender de que modo a pessoa com DR percepciona e vivéncia a sua saude —
doenga.
e Verificar se as representagdes encontradas variam em fungdo das pertengas sociais

(sexo, idade, anos de doenga)

Declaro, de igual modo, que estou consciente das finalidades deste estudo, e que toda a

informacao pessoal sera mantida confidencial, de modo a manter o anonimato.

Assim sendo, aceito participar de livre vontade, como elemento de amostra, neste estudo

cientifico.

Assinatura do préprio:

Assinatura do investigador

Maria do Céu Sa
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Ex.ma Senhora Enfermeira Directora

do Centro Hospitalar Norte, Hospital de Santa Maria

Maria do Céu Lourenco Sa, enfermeira e professora-coordenadora da Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa, P6lo Calouste GulbenKian, vem por este meio solicitar a Vossa
Exceléncia autorizacdo para a realizagdo de um estudo de investigagdo de ambito exploratdrio
que se intitula”Percepgdes e Vivéncias da Pessoa com doenga reumatica” que esta a realizar
no ambito do 3° Doutoramento em Enfermagem na Universidade Catolica Portuguesa, cujo
orientadores sdo os Professores Doutores Abel Paiva e Abilio Oliveira
Este primeiro estudo de investigagdo ¢ de natureza qualitativa e tem como objectivos:

e Compreender de que modo a pessoa com DR percepciona e vivéncia a sua saide —

doenga.
e Verificar se as representagdes encontradas variam em fun¢do das pertengas sociais

(sexo, idade, anos de doenga)

Este estudo visa contribuir para a defini¢do de estratégias e a optimizacdo dos cuidados de
enfermagem no acompanhamento a pessoa com Doenca Reumatica.

A colheita de dados a utilizar ¢ uma entrevista estruturada (em que se regista as palavras
chaves referidas pelo utente, ndo sendo necessario gravagdo) € que se anexa.

Para este efeito, solicita a possibilidade de fazer as respectivas entrevistas aos utentes da
Consulta Externa, do Internamento, do Hospital de Dia e do Servigo de Medicina Fisica e de

Reabiliti¢ao do Hospital de Santa Maria.

Pede deferimento

Lisboa, 13 de Setembro de 2008

Maria do Céu Sa
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Ex.ma Senhora Enfermeira Directora

do Hospital Garcia d’Orta

Maria do Céu Lourenco Sa, enfermeira e professora-coordenadora da Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa, Polo Calouste GulbenKian, vem por este meio solicitar a Vossa
Exceléncia autorizacdo para a realizagdo de um estudo de investigagdo de ambito exploratdrio
que se intitula”Percepgdes e Vivéncias da Pessoa com doenga reumatica” que estd a realizar
no ambito do 3° Doutoramento em Enfermagem na Universidade Catolica Portuguesa, cujo
orientadores sdo os Professores Doutores Abel Paiva e Abilio Oliveira
Este primeiro estudo de investigagdo ¢ de natureza qualitativa e tem como objectivos:

e Compreender de que modo a pessoa com DR percepciona e vivéncia a sua saude —

doenga.
e Verificar se as representacdes encontradas variam em funcgdo das pertengas sociais

(sexo, idade, anos de doenga)

Este estudo visa contribuir para a defini¢do de estratégias e a optimizacdo dos cuidados de
enfermagem no acompanhamento a pessoa com Doenga Reumatica.
A colheita de dados a utilizar ¢ uma entrevista estruturada (em que se regista as palavras
chaves referidas pelo utente, ndo sendo necessario gravagao) e que se anexa.
Para este efeito, solicita a possibilidade de fazer as respectivas entrevistas aos utentes da
Consulta Externa, do Internamento, do Hospital de Dia do Hospital do Servico de
Reumatologia.

Pede deferimento

Lisboa, 11 Setembro de 2008

Maria do Céu Sa
Contacto telefonico: 96 682 15 64

Rua Virginia Vitorino, n° 17 1° esq

1600-782 — Lisboa
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Ex.mo Senhor Director do Servigo de Reumatologia
do Hospital Garcia d’Orta

Senhor Doutor Cannas da Silva

Maria do Céu Lourenco Sa, enfermeira e professora-coordenadora da Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa, vem por este meio solicitar a Vossa Exceléncia autorizagdo para a
realizacdo de um estudo de investiga¢do de natureza quantitativa que se intitula ”Percepgao e
autonomia da Pessoa com doenc¢a reumdatica no autocuidado™ que esta a realizar no ambito
do 3° Doutoramento em Enfermagem na Universidade Catdlica Portuguesa, cujo orientadores
sdo os Professores Doutores Abel Paiva e Abilio Oliveira

Este estudo visa contribuir para a defini¢do de estratégias ¢ a optimiza¢ao dos cuidados de
enfermagem no acompanhamento a pessoa com Doenca Reumatica.

A colheita de dados a utilizar ¢ um questionario e que se anexa.

Para este efeito, solicita a possibilidade de aplicar aos utentes da Consulta Externa, do

Internamento, do Hospital de Dia

Pede deferimento

Lisboa, 18 de Fevereiro de 2012

Maria do Céu Sa

Contacto:
Maria do Céu Sa
Rua Virginia Vitorino, n° 17 1° esq 1600-782
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Ex.m° Senhor Director
do Instituto Portugués de Reumatologia

Senhor Doutor Vaz Pato

Maria do Céu Lourenco S4a, enfermeira e professora-coordenadora da Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa, vem por este meio solicitar a Vossa Exceléncia autorizagdo para a
realizagdo de um estudo de investigacao de natureza quantitativa que se intitula ”Percep¢do e
autonomia da Pessoa com doeng¢a reumdtica no autocuidado™ que esta a realizar no ambito
do 3° Doutoramento em Enfermagem na Universidade Catdlica Portuguesa, cujo orientadores
sdo os Professores Doutores Abel Paiva e Abilio Oliveira

Este estudo visa contribuir para a defini¢do de estratégias e a optimizacdo dos cuidados de
enfermagem no acompanhamento a pessoa com Doenca Reumatica.

A colheita de dados a utilizar € um questiondrio e que se anexa.

Para este efeito, solicita a possibilidade de aplicar aos utentes da Consulta Externa, do

Internamento, do Hospital de Dia

Pede deferimento

Lisboa, 18 de Marco de 2012

Maria do Céu Sa

Contacto:

Maria do Céu Sa

Rua Virginia Vitorino, n° 17 1° esq 1600-782
LISBOA

T™M 96 682 15 64
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Assunto: Pedido de aulerizagio para a reolzogBe de um Trabolho de

Investigogfio denominado: "Percepcdo & autonomia da Pessoq com doenca
reumdtica no autocuidado”

Foi aprovado pela Comissao de Etica em 13 de julho de 2012.

Estd em condicBes de ser autorizado.

£

Ana Jorge

Presickente oo OGO
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. nd
CENTRO HOSPITALAR HOEFITAL BE .||r|_1;|'|i1‘.'|_|_
LISBOA MORTE, EPE SANTAMARIA PulidoValente
Exma. Senhora

Enfermeira Maria do Céu Lourenco 54
Rua Virginia Yitorino, n.® 17, 1* Esq.
1600 - 782 LISBOA

Ref* DIRCLH - 27, JAN. 2009 - 0103

Assunto: Projecto intitulado “Percepcies e vivéncias da pessoa com Doenga Reumdtica”,

Tenho o prazer de informar V. Exa. que o projecto em epigrafe fol aprovado pela Comissao
de Etica para a Saide do CHLN, e autorizado pelo Conselho de Administracdo em 19 de
Janeiro de 2009,
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Exma. Senhora
Dra. Maria do Céu Lourengo 54

Lisboa, 11 de Maio de 2012

ASSUNTO: Estudo “Percepciio e autonomia da pessea com doenga
reumdtica no auto cuidado”

Informamos que o estudo referenciade em epigrafe foi aprovado pela
Comissdo de Etica do Instituto Portugués de Reumatologia na reunido de 9

de Maio de 2012

Com os melhores cumprimentos.

O Director Clinico,

ik o l —
Dr. José Vaz Patto

327



Maria do Céu Sa

Ex.mo Senhor Presidente da

Escola Superior de Enfermagem, do Porto

Maria do Céu Lourenco 54, Professora Coordenadora da Escola Superior de Enfermagem, de
Lishoa e a frequentar o Doutoramento em Enfermagem na UCP Lisboa, tem como orientador o
Professor Doutor Abal Paiva e co-orientador o Professor Doutor Abilio Oliveira. Estd a preparar
dissertacdo de tese que se intitula *Percepcao e autonomia da pessoa com doenca reumdtica
no autocuidado®.

Na construgdo do questiondrio que permitird recolher dades nesta fase de pesguisa e por
orlentagio do Prof, Abel incluimos uma guestio relativa ao perfil de autocuidado.

Messe sentido, venho solicitar sutorizagdo para a utilizagdo da sub-escala, proposta
originalmente por Rosanen, Backman e Kingas, SCHDE — Self-care at Home Dwelling Elderly,

Este instrumento foi adaptado e validado para a populagio portuguesa por trés docentes da
Escola, Prof, Alice Brito, Prof. Matdlia Machado e Prof, Filipe Pereira.

Junto envio as questBes que gostaria de utilizar no nosso questiondrio (anexol) bem como a
escala que acima referimos e onde nos fundamentdmos (anexo2).

Grata pela sua atengdo e aguardando uma resposta

Pede Deferimenta

Lisboa 3 de Malo de 2012 VAaeio hlosa

Maria do Céu 5a
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Autorizagio para utilizagio da versfio Portuguesa do instrumento: Self-Core at Home

Dwaelling Elderly (SCHDE)

Ma sequéncia do pedido formulado por Maria do Céu Lowrengo 54, aluna do Curso de
Doutoramento em Enfermagem da UCP Lisboa, para utilizar a wversio portuguesa do
instrumenta: Self-Care ot Home Dwelling Elderly {SCHDE), da autoria de Rasanen, Backman &
Kyngas (2007), venho por esta via deferir o pedido formulado, na qualidade de coordenador
do projeto de validag@o transcultural daquele instrumento, para o portugués de Portugal. Mais
informo que a autorizagdo que aqui se lavra permite a utilizagdo integral ou parcial do

instrumento, conforme for considerado como adequado pela requerente.

Parto, Escola Superior de Enfermagem do Ep{}t&q?ﬂ{.ﬂ&r‘ 2012
=" e
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Quadro 15.1
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des relativas

O que pensa sobre a sua saude

Coordenadas Contrib Absolutas Contrib Relativas

Palavra FI F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3
afectado .16 -.,35 44 2 1.1 2.0 .00 .02 .03
alterado -.93 -1.37 28 2.4 5.7 3 .03 .07 .00
bem -2.85 -1.71 -.65 58.2 23.0 3.7 .66 24 .03
complicado .36 .04 .79 4 .0 2.1 .01 .00 .04
comprometido 19 -.16 1.50 5 4 37.1 .01 .01 .55
debilitado .52 -.03 -.40 2.1 .0 1.5 .05 .00 .03
delicado -.30 17 1.82 .6 2 29.6 .01 .00 .39
dependente -.30 .05 -1.14 1.5 .0 6.3 .03 .00 .09
fraco 49 -.01 -.46 i .0 i .02 .00 .01
fragilizado 49 .07 -.56 3.2 1 5.1 .07 .00 .09
limitado 32 33 -.09 .5 .6 .0 .01 .01 .00
mal 41 .03 -.57 1.8 .0 4.5 .03 .00 .07
pouco A48 -.08 -.52 4.3 .0 6.2 11 .00 13
precario .52 -.06 -.24 1.2 .0 3 .03 .00 .01
razoavel -2.02 3.37 -.24 22.5 68.8 4 .26 71 .00

valores .8879 .8053 | .7093

% inércia 11.91 10.80 | 9.15 % acumulada =32.22
Quadro 15.2

O que pensa sobre a sua sauide...Palavras retidas por género/sexo

Palavras | Feminino | Masculino
afectado 13 2
alterado 4 1
bem 8 5
complicado 3 2
comprometido 13 11
debilitado 11 3
delicado 7 6
dependente 6 1
fraco 4 1
fragilizado 19 5
limitado 7 2
mal 15 5
pouco 25 8
precario 4 4
razoavel 4 6
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Quadro 15.3

O que pensa sobre a sua saude...,por género/sexo

Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib.Absolutas Contrib Relativas

Feminino -.19 43 1.00

Masculino 43 69.8 1.00
afectado -.37 12.2 1.00
alterado =22 1.5 1.00
bem 18 2.5 1.00
complicado 21 1.4 1.00
comprometido .34 16.6 1.00
debilitado -.19 3.1 1.00
delicado .35 9.4 1.00
dependente -.35 5.1 1.00
fraco =22 1.5 1.00
fragilizado -.20 6.1 1.00
limitado -.17 1.6 1.00
mal -.11 1.6 1.00
pouco -.13 3.4 1.00
precario 43 8.9 1.00
razoavel .65 25.2 1.00

Quadro 15.4

O que pensa sobre a sua saude...Palavras retidas por grupo etario/idade

Palavras | 20 -39 anos | 40 — 64 anos | > 65 anos
afectado 3 5 7
alterado 0 4 1
bem 3 5 5
complicado 2 2 1
comprometido 6 16 2
debilitado 4 6 4
delicado 4 7 2
dependente 4 0 3
fraco 0 3 2
fragilizado 6 12 6
limitado 2 6 1
mal 2 7 11
pouco 3 16 14
precario 0 3 5
razoavel 2 5 3
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Quadro 15.5

Coordenadas, Contribui¢des Absolutas ¢ Contribuicoes Relativas

O que pensa sobre a sua saude...,por grupo etario/idade

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas

F1 F2 F1 F2 F1 F2

20-39 anos 37 46 24 56.0 39 .61
40-64 anos 17 -.26 12 40.7 .30 .70

> 65 anos -47 .09 64 33 97 .03
afectado -.27 17 4.6 2.9 .70 .30
alterado A2 -.68 3 14.7 .03 .97
bem -.09 15 .5 1.9 27 73
complicado .36 .36 2.8 4.2 .50 .50
comprometido 49 -.17 25.1 4.6 .89 A1
debilitado 13 17 1.0 2.6 .36 .64
delicado .39 ..06 8.7 3 .97 .03
dependente .03 1.09 .0 53.3 .00 1.00
fraco -.26 -43 1.4 5.9 27 73
fragilizado 18 .03 3.2 2 .96 .04
limitado 42 -21 7.0 2.6 .80 .20
mal -48 .02 20.2 .0 1.00 .00
pouco -25 -.16 8.9 5.5 .70 .30
precario -.69 -.15 16.2 1.1 .96 .04
razoavel .05 -.03 1 .1 .70 .30

Quadro 15.6

O que pensa sobre a sua saude...Palavras retidas por anos de doenca

Palavras | 0 - 4 anos | 5-10 anos | > 10 anos
afectado 7 4 4
alterado 0 3 2
bem 3 5 5
complicado 1 2 2
comprometido 6 14 4
debilitado 4 5 5
delicado 3 6 4
dependente 1 2 4
fraco 0 2 3
fragilizado 4 7 13
limitado 2 1 6
mal 8 3 9
pouco 7 12 14
precario 1 1 6
razoavel 1 5 4
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Quadro 15.7
Coordenadas, Contribuigoes Absolutas e Contribui¢des Relativas

O que pensa sobre a sua saude...,por anos de doenca

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas

F1 F2 F1 F2 F1 F2

0-4anos .02 46 1 76.5 .00 1.00

5-10 anos .37 -.15 52.5 12.3 .85 15

> 10 anos -.32 -.13 47.4 11.2 .85 15
afectado .07 .55 4 333 .02 .98
alterado 31 -.56 2.5 11.8 23 77
bem .07 -.01 4 .0 .98 .02
complicado .07 -.08 1 3 44 .56
comprometido 55 .02 394 .1 1.00 .00
debilitado .07 12 394 1.5 .26 74
delicado 25 12 4.4 .0 1.00 .00.
dependente -25 -21 2.4 2.2 .60 .40
fraco -.15 -.55 .6 11.1 .07 93
fragilizado -21 -.15 5.9 4.1 .66 .34
limitado -.56 -.15 15.5 .0 1.00 .00
mal -27 40 8.2 23.8 .32 .34
pouco .00 -.05. .0 ¥ .00 .00
precario .19 -.24. 17.9 33 .88 12
razoavel .19. -.32 2.0 7.7 .26 74

Quadro 15.8

O que pensa sobre a sua saude...Palavras retidas por diagnéstico

Palavras Degenerativa | Inflamatéria
n % n %
afectado 4 21 11 10
alterado 0 0 5 4.5
bem 0 0 13 12
complicado 0 0 5 5
comprometido 1 5 23 21
debilitado 1 5 13 12
delicado 1 5 5 11
dependente 2 10 2 5
fraco 3 16 20 2
fragilizado 4 21 8 18
limitado 1 5 15 7
mal 5 26 25 14
pouco 8 42 25 23
precario 3 16 5 5
razoavel 1 5 9 8
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Quadro 16.1
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des relativas

O que pensa sobre a sua doenca...

Coordenadas Contribuicgoes Contribuic¢oes
Absolutas Relativas

Palavras F1 F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3
complicado -.18 27 -.01 2 4 .0 .00 .01 .00
cronico .82 -.70 -2.79 4.9 3.9 70.1 .07 .05 77
deformado -.40 -.15 .70 5 B 1.9 .01 .00 .03
dependente -.37 -21 40 5 2 i .01 .00 .02
desconhecimento .69 5.45 -1.03 1.3 86.8 3,6 .01 91 .03
doloroso -.23 -.34 -.46 4 9 1.9 .01 .02 .04
incapacidade -.27 -.18 15 2.0 1.0 i .07 .03 .02
incuravel 41 .57 48 .8 1.6 1.3 .01 .03 .02
invalido -.33 .57 .58 3 .0 1.1 .01 .00 .02
irreversivel 1.61 .78 1.12 5.9 1.5 3.5 .14 .03 .07
limitado -23 -.08 1.12 9 B 1.2 .03 .00 .03
mal -.47 -.39 .14 i .5 B .01 .01 .00
mudanca vida -.29 -23 -.33 .5 3 .8 .01 .01 .01
progressivo 593 | -1.01 -.33 80.1 2.5 4.3 .87 .04 .04
sofrimento -.28 -.36 -.47 2 3 .6 .00 .01 .01

valores 7385 | .6924 | .5979

% inércia 12.34 | 11.57 9.99 % acumulada = 33.39%

Quadro 16.2

O que pensa sobre a sua doenca...Palavras retidas por género/sexo

Palavras | Feminino | Masculino
complicado 7 5
cronico 70 34
deformado 3 4
dependente 7 1
desconhecimento 4 2
doloroso 13 3
incapacidade 34 24
incuravel 6 4
invalido 5 1
irreversivel 4 1
limitado 24 12
mal 5 2
mudanca vida 7 5
progressivo 4 1
sofrimento 3 2
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Quadro 16.3

Coordenadas, Contribuigoes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Maria do Céu Sa

O que pensa sobre a sua doenca...,por género/sexo

Coordenadas Contrib.Absolutas Contrib Relativas

Feminino -.13 34.0 1.00

Masculino 25 66.0 1.00
complicado .16 3.3 1.00
cronico -.19 6.0 1.00
deformado .49 17.4 1.00
dependente -.45 17.2 1.00
desconhecimento -.01 .0 1.00
doloroso -.32 17.3 1.00
incapacidade .16 14.6 1.00
incuravel 13 1.7 1.00
invalido -.37 8.4 1.00
irreversivel -.30 4.5 1.00
limitado -.01 1 1.00
mal -.11 1.0 1.00
mudanca vida .16 3.3 1.00
progressivo -.30 4.5 1.00
sofrimento 13 .8 1.00

Quadro 16.4

O que pensa sobre a sua doenca...Palavras retidas por grupo etario/ idade

Palavras | 20 -39 anos 40 — 64 anos | > 65 anos
complicado 2 8 2
cronico 1 13 2
cronica 19 46 23
deformado 1 4 2
dependente 2 2 4
desconhecimento 3 2 1
doloroso 3 10 3
incapacidade 10 33 15
incuravel 2 4 4
invalido 3 2 1
irreversivel 0 1 4
limitado 7 19 10
mal 1 3 3
mudanca vida 2 7 3
progressivo 0 7 3
sofrimento 1 0 4
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Quadro 16.5

Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

O que pensa sobre a sua doenca...,por grupo etario/idade

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas

F1 F2 F1 F2 F1 F2

20-39 anos .03 42 3 80.5 .01 .99
40-64 anos 23 -11 32.5 14.9 .81 .19

> 65 anos -.44 -.08 67.2 4.5 .97 .03
complicado .29 -.08 4.1 .6 .93 .07
cronico 45 -.36 13.5 16.3 .62 .38
deformado .03 -.13 .0 .9 .04 .96
dependente -.54 .18 9.7 2.1 .90 .10
desconhecimento .06 .78 A 29.5 .01 .99
doloroso 22 -.02 3.3 1 .99 .01
incapacidade .07 -.05 1.1 1.3 .63 37
incuravel -.28 .04 3.2 .1 .98 .02
invalido .06 .78 1 29.5 .01 .99
irreversivel -1.08 -.43 23.7 7.4 .86 .14
limitado .01 .01 .0 .0 .75 25
mal -.31 -.11 2.7 7 .89 1
mudanca vida .09 -.07 4 .5 .64 .36
progressivo -.61 -45 7.6 8.3 .64 .36
sofrimento -1.21 .09 30.0 3 .99 .01

Quadro 16.6

O que pensa sobre a sua doenca...Palavras retidas por anos de doenc¢a

Palavras | 0 - 4 anos | 5-10 anos | > 10 anos
complicado 3 5 4
cronico 29 37 38
deformado 2 4 1
dependente 1 1 6
desconhecimento 3 3 0
doloroso 3 4 9
incapacidade 13 18 27
incuravel 5 4 1
invalido 3 2 1
irreversivel 2 2 1
limitado 5 15 16
mal 2 0 5
mudancavida 1 6 5
progressivo 0 3 2
sofrimento 0 1 4
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Maria do Céu Sa

Quadro 16.7
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

O que pensa sobre a sua doenca...,por anos de doenca

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
0-4anos -.35 25 32.2 43.6 .65 .35
5-10 anos -.17 -23 11.2 53.4 .35 .65
> 10 anos .36 .05 56.6 3.0 .98 .02
complicado -.13 -.09 i 9 .69 31
cronico -.16 -.12 1.6 2.1 .66 .34
deformado -48 -.28 6.0 5.2 75 25
dependente .67 22 13.5 3.6 91 .09
desconhecimento -.86 .06 16.4 2 1.00 .00
doloroso 31 .10 5.7 1.4 91 .09
incapacidade A2 .05 3.0 1.1 .87 13
incuravel -.68 21 17.3 4.0 .92 .08
invalido -.57 31 7.1 53 77 23
irreversivel -.45 .10 3.7 S 95 .05
limitado 13 -.21 2.3 14.4 29 71
mal .52 .58 6.9 22.0 44 .56
mudancavida 12 -39 .6 17.3 .08 92
progressivo .14 -.63 3 18.7 .04 .96
sofrimento .83 -.03 12.9 .0 1.00 .00
Quadro 16.8

O que pensa sobre a sua doenca...Palavras retidas por diagnéstico

Palavras Degenerativa | Inflamatéria
n % n %
complicado 0 0 12 11
croénico 13 68 91 84
deformado 1 5 6 5,5
dependente 3 16 5 5
desconhecimento 1 5 5 5
doloroso 4 21 12 11
incapacidade 8 42 50 46
incuravel 1 5 9 8
invalido 2 10,5 4 4
irreversivel 1 5 4 4
limitado 7 37 29 27
mal 3 16 4 4
mudancavida 3 16 9 8
progressivo 0 0 5 5
sofrimento 2 10,5 3 3
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Quadro 17.1

Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des relativas

O que pensa sobre a sua dor reumdtica ...

Contribuicées Contribuicoes
Coordenadas Absolutgs Relativgs
Palavras F1 F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3
constante 14 -.14 1.35 1 1 11.9 .00 .00 .29
continuo .14 -.16 .86 0 1 2.0 .00 .00 .04
dificil 14 -.23 -1.39 1 3 12.6 .00 .01 .20
doloroso .14 -.19 -.55 2 .5 5.2 .01 .01 A1
forte 14 -.13 25 3 3 1.5 .01 .01 .03
horrivel .14 -21 -.90 1 2 4.9 .00 .00 .07
incapacidade .14 -.14 1.20 .0 .0 3.9 .00 .00 .07
incomodado .14 -.16 .65 1 2 33 .00 .00 .07
insuportavel .14 -.18 -.39 3 .6 3.6 .01 .02 .08
intenso 14 12 .61 2 1 4.2 .00 .00 .09
intoleravel .14 -.20 -.44 .0 1 .5 .00 .00 .01
limitado 14 -.16 .55 1 1 1.2 .00 .00 .03
moderado 14 6.25 -23 .0 96.9 2 .00 1.00 .00
muito 14 -.11 .50 1 .0 1.0 .00 .00 .02
permanente .14 -.15 1.37 .0 .0 5.1 .00 .00 .09
persistente .14 -.18 2.32 .0 1 17.7 .00 .00 26
sofrimento .14 -.23 -1.50 1 4 20.9 .00 .01 .29
suportavel -7.18 00 .00 98.1 .0 .0 1.00 .00 .00
terrivel 14 -.19 24 .0 1 2 .00 .00 .00
valores 1.0000 | .9183 | .6938
% inércia 12.46 11.44 8.64 % acumulada =32.54%
Quadro 17.2
O que pensa sobre a sua dor reumadtica ...Palavras retidas por género/sexo
Palavras | Feminino | Masculino
constante 11 1
continuo 5 0
dificil 6 6
doloroso 20 11
forte 31 15
horrivel 9 2
incapacidade 3 2
incomodado 9 5
insuportavel 32 10
intenso 13 8
intoleravel 4 1
limitado 5 2
moderado 3 3
muito 7 0
permanente 4 1
persistente 4 2
sofrimento 9 8
suportavel 2 3
terrivel 5 1
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Quadro 17.3
Coordenadas, Contribui¢gdes Absolutas e Contribui¢cdes Relativas
O que pensa sobre a sua dor reumdtica ..., por género/sexo

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib.Absolutas Contrib Relativas

Feminino -.18 30.8 1.00

Masculino 41 69.2 1.00
constante -.49 14.5 1.00
continuo -.67 114 1.00
dificil 42 10.6 1.00
doloroso .10 1.6 1.00
forte .04 4 1.00
horrivel =27 4.2 1.00
incapacidade 20 1.0 1.00
incomodado A1 .8 1.00
insuportavel -.15 4.9 1.00
intenso .16 2.7 1.00
intoleravel -.23 1.4 1.00
limitado -.05 1 1.00
moderado 42 53 1.00
muito -.67 15.9 1.00
permanente -.23 1.4 1.00
persistente .05 A 1.00
sofrimento .35 10.8 1.00
suportavel .63 10.2 1.00
terrivel -.31 2.9 1.00

Quadro 17.4

O que pensa sobre a sua dor reumadtica...Palavras retidas por grupo etario/idade

Palavras | 20 -39 anos | 40 — 64 anos | > 65 anos
constante 3 4 5
continuo 2 3 0
dificil 4 5 3
doloroso 9 16 6
forte 5 27 14
horrivel 1 4 6
Incapacidade 2 1 2
Incomodado 5 7 2
insuportavel 5 27 10
intenso 3 19 8
intoleravel 1 3 1
limitado 2 3 2
moderado 0 5 1
muito 1 5 1
permanente 1 2 2
persistente 2 2 2
sofrimento 3 10 4
suportavel 1 2 2
terrivel 2 4 0
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Quadro 17.5

Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

O que pensa sobre a sua dor reumatica...,por grupo etario/idade

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
20-39 anos 45 23 61.9 18.3 .80 .20
40-64 anos -.01 -22 2 46.6 .001 1.00
> 65 anos -.30 27 37.9 35.1 45 45
constante -.07 40 3 13.1 .03 .97
continuo .67 -.18 13.3 1.0 .94 .06
dificil 27 22 5.1 3.8 .61 .39
doloroso .26 .02 11.8 .1 1.00 .00
forte -.20 -.10 10.9 2.9 .81 .19
horrivel -51 .37 16.4 10.1 .65 .35
incapacidade 22 .65 1.4 14.3 .10 .90
incomodado 43 .04 15.4 .1 .99 .01
insuportavel -11 -22 2.8 13.1 .20 .80
intenso .08 13 6.2 2.2 .76 24
intoleravel .14 -.14 2 7 .26 74
limitado .20 .20 .8 1.9 .34 .66
moderado -.24 -.59 2.1 14.0 15 .85
muito .04 -.37 1 6.4 .01 .99
permanente -.14 27 .6 2.5 21 .79
persistente .18 .39 1.1 6.1 17 .83
sofrimento .00 =11 .0 1.4 .00 1.00
suportavel -.14 27 .6 2.5 21 .79
terrivel .55 -.30 10.7 3.7 77 23
Quadro 17.6
O que pensa sobre a sua dor reumadtica...Palavras retidas por anos de doenca
Palavras | 0 - 4 anos | 5-10 anos | >10 anos
constante 3 7 2
continuo 1 4 0
dificil 2 4 6
doloroso 5 16 10
forte 13 17 16
horrivel 3 1 7
incapacidade 2 2 1
incomodado 2 7 5
insuportavel 9 15 18
intenso 7 8 6
intoleravel 1 1 3
limitado 2 3 2
moderado 0 4 2
muito 3 1 3
permanente 3 2 0
persistente 2 2 2
sofrimento 4 5 8
suportavel 2 2 1
terrivel 3 2 1
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Quadro 17.7
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

O que pensa sobre a sua dor...,por anos de doenga

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
0-4anos .01 .39 .0 74.5 00 1.00
5-10 anos .30 -.14 46.3 14.6 .82 .18
>10 anos -.34 -.14 53.7 10.9 .87 13
constante 44 -.02 11.9 .0 1.00 .00
continuo .88 -.15 19.8 .8 97 .03
dificil -25 -.20 3.8 3.3 .61 .39
doloroso 17 =22 4.6 10.7 .38 .62
forte -.02 .06 1 1.4 .06 .94
horrivel -.67 .06 25.7 3 .99 .01
incapacidade .20 33 1.1 3.9 .28 12
incomodado 1 -.26 9 6.8 15 .85
insuportavel -.13 -.09 3.7 2.5 .68 .32
intenso .08 18 .6 4.8 .15 .85
intoleravel -.51 -.11 6.8 S 95 .05
limitado 13 .07 .6 2 77 23
moderado 31 -.59 3.0 15.2 22 .78
muito -.36 41 4.6 8.4 43 .57
permanente 46 78 54 22.1 .26 74
persistente -.04 18 .0 1.4 .04 .96
sofrimento -.25 -.04 5.5 2 .98 .02
suportavel .20 33 1.1 3.9 28 72
terrivel 18 .56 1.0 13.6 .09 91
Quadro 17.8
O que pensa sobre a sua dor reumdtica...Palavras retidas por diagnostico
Palavras Degenerativa | Inflamatéria
n % n %
Constante 5 26 7 6
Continuo 2 10,5 3 3
Dificil 0 0 12 11
Doloroso 3 16 18 26
Forte 8 42 38 35
Horrivel 3 16 8 7
Incapacidade 1 5 4 4
Incomodado 2 10,5 12 11
Insuportavel 6 32 36 33
Intenso 3 16 18 17
Intoleravel 0 0 5 5
Limitado 2 10,5 5 5
Moderado 2 10,5 4 4
Muito 2 10,5 5 5
Permanente 3 16 2 2
Persistente 3 16 3 3
Sofrimento 1 5 16 15
Suportavel 0 0 5 5
Terrivel 2 10,5 4 4
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Quadro 18.1

Coordenadas, Contribuigoes Absolutas e Contribui¢des relativas

O que pensa sobre o seu corpo...

Contribuic¢oes Contribuicoes
Coordenadas Absolutas Relativas

Palavras F1 F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3
Alterado -1.00 -.31 -.06 9.0 .9 .0 20 .02 .00
Aumentopeso -1.01 -31 -.37 5.1 5 9 .10 .01 .01
Bem -1.00 | 3.24 .02 8.5 91.5 .0 .10 1.00 .00
Deformado -1.00 =27 -.17 37.0 2.9 1.5 1.53 12 .05
Deteriorado -1.05 -.32 -.39 3.3 3 .6 .08 .01 .01
Diferente -.99 -.31 -.08 17.7 1.8 1 52 .05 .00
Doloroso -.97 -.33 =75 2.3 3 1.9 .05 .01 .03
Envelhecido -1.01 -.33 -1.01 3.1 3 4.2 .05 .01 .05
Feio -1.02 -.30 -.26 3.6 3 3 .09 .01 .01
Modificado -1.00 -.34 3.85 4.5 .5 90.3 .06 .01 95
Torto -1.01 -.31 -.04 6.0 .6 .0 .19 .02 .00

valores 9999 | 9681 | .7337
% inércia 18.70 | 18.10 | 13.72 % acumulada =50.52%
Quadro 18.2

O que pensa sobre o seu corpo...Palavras retidas por género/sexo

Palavras | Feminino | Masculino
alterado 13 5
aumento peso 6 4
bem 8 9
deformado 52 23
deteriorado 3 3
diferente 23 13
doloroso 4 1
envelhecido 3 3
feio 6 1
modificado 4 5
torto 9 3

345




Quadro 18.3

Coordenadas, Contribui¢des Absolutas ¢ Contribuicoes Relativas

O que pensa sobre o seu corpo..., por género/sexo

Coordenadas | Contrib.Absolu Contrib
tas Relativas
Feminino -.15 34.8 1.00
Masculino .29 65.2 1.00
alterado -.15 4.5 1.00
aumento peso A1 1.3 1.00
bem .38 28.0 1.00
deformado -.09 6.5 1.00
deteriorado 32 6.9 1.00
diferente .03 3 1.00
doloroso =31 5.5 1.00
envelhecido 32 6.9 1.00
feio -43 14.8 1.00
modificado 44 19.4 1.00
torto =21 5.8 1.00
Quadro 18.4

Maria do Céu Sa

O que pensa sobre o seu corpo...Palavras retidas por grupo etario/dade

Palavras | 20 -39 anos | 40 — 64 anos | > 65 anos
alterado 6 12 0
aumento peso 4 5 1
bem 4 11 2
deformado 16 39 20
deteriorado 0 4 2
diferente 10 17 9
doloroso 1 3 1
envelhecido 0 3 3
feio 2 2 3
modificado 1 4 4
torto 1 7 4
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Quadro 18.5

Coordenadas, Contribui¢des Absolutas ¢ Contribuicoes Relativas

O que pensa sobre o seu corpo..., por grupo etario/idade

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
20-39 anos -.34 22 31.1 46.5 .70 .30
40-64 anos -.07 -.14 3.5 43.3 22 78
> 65 anos 47 .10 65.5 10.2 .96 .04
alterado -.56 -.12 34.7 5.7 .96 .04
aumento peso -43 .19 11.5 7.9 .84 16
bem -25 -.17 6.4 10.5 .69 31
deformado .05 .01 1.3 2 96 .04
deteriorado .38 -.39 5.2 19.4 .49 Sl
diferente -.04 14 3 14.4 .07 93
doloroso -.06 -.12 .1 1.7 .19 .81
envelhecido .69 -.13 17.5 2.1 97 .03
feio .29 43 3.7 28.2 32 .68
modificado 48 .05 12.8 4 .99 .01
torto .30 -.19 6.5 9.5 71 .29
Quadro 18.6
O que pensa sobre o seu corpo...Palavras retidas por anos de doenca
Palavras | 0 - 4 anos | 5-10 anos | >10anos
alterado 7 5 6
aumento peso 2 4 4
bem 4 9 4
deformado 17 27 31
deteriorado 1 0 5
diferente 10 14 12
doloroso 2 2 1
envelhecido 1 3 2
feio 2 3 2
modificado 2 2 5
torto 2 4 6
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Maria do Céu Sa

Quadro 18.7
Coordenadas, Contribui¢des Absolutas ¢ Contribuicoes Relativas

O que pensa sobre o seu corpo...,por anos de doenca

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas

F1 F2 F1 F2 F1 F2

0-4 anos -.10 22 5.0 70.2 18 .82

5-10 anos -23 -.11 36.6 27.0 .81 .19

> 10 anos 28 -.04 58.4 2.8 .98 .02
alterado -.04 32 3 54.3 .02 .98
aumento peso .00 -.12 .0 3.9 .00 1.00
bem -.35 -12 19.2 7.6 .89 A1
deformado .04 -.04 1.4 3,7 53 47
deteriorado .95 .06 50.2 S 1.00 .00
diferente -.11 .04 3.8 1.8 87 13
doloroso -.34 27 5.2 10.7 .60 40
envelhecido -.17 -.24 1.6 10.0 33 .67
feio -21 .03 2.8 2 .98 .02
modificado .36 .03 10.8 ,3 .99 .01
torto .20 -.14 4.7 7.0 .67 33

Quadro 18.8

O que pensa sobre o seu corpo...
Palavras retidas por diagnéstico

Palavras Degenerativa | Inflamatéria
n % n %
alterado 2 10,5 16 15
aumento peso 1 5 9 8
bem 2 10,5 15 14
deformado 12 63 63 58
deteriorado 2 10,5 4 4
diferente 6 32 30 28
doloroso 1 5 4 4
envelhecido 0 0 6 6
feio 3 16 4 4
modificado 2 10,5 7 6
torto 3 16 9 8
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Quadro 19.1

Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des relativas

Como se sente face a sua saude

Coordenadas Contrib Absolutas Contrib Relativas
Palavra FI F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3
aborrecido .63 A1 .56 1.1 .0 1.1 .04 .00 .03
aceitacao -1.59 -.82 .10 7.3 2.2 .0 .14 .04 .00
adaptado -1.16 -.67 25 14.9 5.7 9 23 .08 .01
bem -.185 -.16 -.38 26.3 2 1.3 47 .00 .02
dependente 52 -.06 .65 2.7 .0 5.2 .06 .00 .10
desanimado 44 .49 .79 1.5 2.1 5.8 .03 .04 11
desmotivado .56 .30 91 9 3 2.9 .03 .01 .09
incapacidade 51 -.05 73 1.3 .0 3.2 .03 .00 .07
incerteza .82 -.39 -1.88 1.9 S 12.4 .05 .01 .26
insatisfeito 73 -.13 -.05 1.8 1 .0 .03 .00 .00
limitado .68 -.09 .08 2.2 .0 .0 .04 .00 .00
medo .81 -.37 -1.86 3.1 i 20.3 .09 .02 46
optimista -1.02 5.10 -.94 3.0 85.3 3.1 .04 .89 .03
preocupado 57 -.40 -.93 1.2 i 4.1 .02 .01 .05
receoso .84 -.41 -2.26 3.0 .8 26.8 .06 .02 47
revoltado 73 -.03 -.65 1.8 .0 1.7 .03 .00 .02
sofrimento .65 A1 1.46 1.6 .0 10.0 .02 .00 13
tranquilo -1.91 -.46 -.36 17.7 1.1 .8 37 .02 .01
triste .64 -.50 15 6.5 1 4 .16 .00 .01
valores .9500 .8394 | 7845 % acumulada =38.60%
% inércia 10.55 9.33 8.72
Quadro 19.2
Como se sente face a sua saude...Palavras retidas por género/sexo
Palavras | Feminino | Masculino
aborrecido 5 1
aceitacao 2 4
adaptado 12 11
bem 6 10
dependente 18 3
desanimado 12 4
desmotivado 6 0
incapacidade 8 2
incerteza 5 1
insatisfeito 6 1
limitado 6 4
medo 7 3
optimista 4 2
preocupado 6 2
receoso 4 5
revoltado 4 3
sofrimento 6 2
tranquilo 3 7
triste 27 6
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Maria do Céu Sa

Quadro 19.3
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Como se sente face a sua saude...,por género/sexo

Coordenadas Contrib.Absolutas Contrib Relativas
Feminino -.34 32.6 1.00
Masculino .57 67.4 1.00
aborrecido -.34 2.0 1.00
aceitacao .73 9.2 1.00
adaptado .33 7.1 1.00
bem .64 18.9 1.00
dependente -.39 9.3 1.00
desanimado -.16 1.2 1.00
desmotivado -.69 8.4 1.00
incapacidade -27 2.1 1.00
incerteza -.34 2.0 1.00
insatisfeito -.39 3.1 1.00
limitado .16 7 1.00
medo -.05 1 1.00
optimista .02 .0 1.00
preocupado -.16 .6 1.00
receoso .49 6.3 1.00
revoltado 22 1.0 1.00
sofrimento -.16 .6 1.00
tranquilo .80 18.5 1.00
triste -.31 9.0 1.00
Quadro 19.4
Como se sente face a sua saude...Palavras retidas por grupo etario/idade
Palavras | 20 -39 anos | 40 — 64 anos | > 65 anos
aborrecido 2 2 2
aceitacao 1 3 2
adaptado 3 11 9
bem 5 9 2
dependente 2 9 10
desanimado 5 5 6
desmotivado 1 1 4
incapacidade 2 5 3
incerteza 0 4 2
insatisfeito 4 1 2
limitado 0 10 0
medo 2 7 1
optimista 3 2 1
preocupado 2 5 1
receoso 2 7 0
revoltado 2 5 0
sofrimento 2 5 1
tranquilo 2 6 2
triste 5 19 9
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Quadro 19.5
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Como se sente face a sua saude...,por grupo etario/idade

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
20-39 anos -.11 .57 1.9 77.5 .04 .96
40-64 anos 32 -11 39.0 7.8 .89 1
> 65 anos -46 =22 59.2 14.7 .86 .14
aborrecido -.32 27 2.0 2.3 .58 42
aceitacao -.12 -.12 3 4 52 48
adaptado -22 -22 3.7 6.0 .49 Sl
bem .20 .30 2.1 7.3 31 .69
dependente -.38 -.34 10.0 12.4 .56 44
desanimado -.39 .20 8.1 35 78 22
desmotivado -91 -.24 16.5 1.8 93 .07
incapacidade -.08 -.30 2 .0 .89 11
incerteza .07 -.51 .1 8.0 .02 98
insatisfeito -.48 .84 53 25.7 25 75
limitado .86 -.38 24.3 7.7 .83 17
medo .39 .40 5.0 .1 .99 .01
optimista -.12 72 3 16.1 .03 .97
preocupado 27 15 2.0 1.0 .76 .24
receoso .60 13 10.7 .8 .95 .05
revoltado .53 28 6.4 2.9 78 22
sofrimento 27 15 2.0 1.0 .76 24
tranquilo 15 .01 .8 .0 1.00 .00
triste .04 -.13 1 3.0 .07 .93
Quadro 19.6
Como se sente face a sua saude...Palavras retidas por anos de doenca
Palavras | 0 - 4 anos | 5-10 anos | >10 anos
aborrecido 0 3 3
aceitacao 0 3 3
adaptado 6 9 8
bem 5 7 4
dependente 5 6 10
desanimado 7 3 6
desmotivado 4 0 2
incapacidade 1 5 4
incerteza 1 2 3
insatisfeito 1 3 3
limitado 3 4 3
medo 1 4 5
optimista 2 2 2
preocupado 1 4 3
receoso 1 2 6
revoltado 1 5 1
sofrimento 1 2 5
tranquilo 3 3 4
triste 9 12 12
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Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Como se sente face a sua saude..., por anos de doenca

Quadro 19.7

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
0-4anos .53 -.10 71.0 5.2 .96 .04
5-10 anos -.26 =22 26.4 373 .59 41
>10 anos -.08 26 2.6 57.5 .08 92
aborrecido -.55 .09 9.1 S 97 .03
aceitacao -.55 .09 9.1 S 97 .03
adaptado .03 -.10 A 23 .07 .93
bem .10 -.29 .8 13.2 11 .89
dependente .04 17 2 6.0 .07 .93
desanimado .50 .06 19.5 S .99 .01
desmotivado 1.06 .09 334 S .99 .01
incapacidade -.36 -.07 6.2 5 .96 .04
incerteza -.12 18 S 2.0 32 .68
insatisfeito -.23 .01 1.8 .0 1.00 .00
limitado .10 -.19 .5 34 22 78
medo -.30 15 4.3 1.2 .80 .20
optimista 21 -.09 1.2 5 .83 17
preocupado -31 -12 3.7 1.1 .88 12
receoso -.17 .52 1.3 24.1 .09 91
revoltado -.40 -.62 5.5 26.4 29 71
sofrimento -.16 44 1.0 15.1 11 .89
tranquilo .16 .04 1.2 1 .95 .05
triste .07 -.06 i 1.2 .56 44
Quadro 19.8
Como se sente face a sua saude...Palavras retidas por diagnéstico
Palavras Degenerativa | Inflamatoria
n % n %
aborrecido 1 5 5 5
aceitacao 0 0 6 6
adaptado 4 21 19 17
bem 2 10,5 14 13
dependente 4 21 17 16
desanimado 6 32 10 9
desmotivado 2 10.5 4 4
incapacidade 1 5 9 8
incerteza 2 10.5 4 4
insatisfeito 2 10.5 5 5
limitado 1 5 9 8
medo 1 5 9 8
optimista 0 0 6 5.5
preocupado 0 0 8 7
receoso 1 5 8 7
revoltado 1 5 6 5,5
sofrimento 1 5 7 6
tranquilo 0 0 10 9
triste 8 42 25 23
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Quadro 20.1
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des relativas
Como se sente face a sua doenca...

Coordenadas Contribuicgoes Contribuicoes
Absolutas Relativas
Palavras F1 F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3
aceitaciao -2.16 22 -.40 24.4 3 1.0 43 .00 .01
adaptado -2.14 35 -43 523 1.6 2.7 73 .02 .03
cansado -.08 -1.34 1.28 .0 9.1 8.7 .00 A1 .10
dependente 33 -.20 -.48 1.9 9 5.1 .05 .02 11
desanimado .56 -.64 -.30 2.9 4.3 .0 .07 .09 .00
desmotivado 57 -.90 15 9 2.8 .1 .03 .07 .00
esperanca -1,04 | -1.17 2.23 3.1 4.6 17.7 .06 .08 .30
impotente .65 31 -.64 1.6 4 1.9 .03 .01 .03
incapacidade .58 17 =73 2.4 3 4.8 .06 .01 .10
incerteza .39 2.00 1.33 i 20.2 9.5 .01 .37 17
incompreendido .26 .01 =72 2 .0 2.2 .01 .00 .05
limitado -.09 18 =72 .0 1 2.0 .00 .00 .04
mal .65 -.05 -.63 2.0 .0 24 .04 .00 .03
medo 49 1.24 .97 1.6 12.2 7.8 .05 33 .20
optimista -.33 -1.63 2.67 3 8.9 254 .01 .16 .44
preocupado .20 77 -.01 2 3.0 .0 .00 .05 .00
receoso 40 1.68 1.04 i 14.2 5.7 .02 .39 15
revoltado 30 -1.47 -.44 .5 13.4 1.3 .02 17 .02
sofrimento 74 77 -31 23 3.0 .5 .04 .04 .01
sozinho 15 .05 -.28 1 .0 3 .00 .00 .01
triste 52 -.25 -.30 1.9 .5 .8.43 .04 .1 .01
valores .8489 | 7155 | .6774
% inércia 9.99 8.42 7.97 % acumulada = 26.38%
Quadro 20.2
Como se sente face a sua doenca...Palavras retidas por género/sexo
Palavras | Feminino | Masculino
aceitacio 8 3
adaptado 8 16
cansado 7 2
dependente 23 14
desanimado 16 3
desmotivado 6 0
esperanca 2 4
impotente 6 2
incapacidade 11 4
incerteza 5 4
incompreendido 7 0
limitado 4 4
mal 9 1
medo 11 3
optimista 4 2
preocupado 5 4
receoso 8 1
revoltado 6 5
sofrimento 8 1
sozinho 6 0
triste 13 2
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Quadro 20.3
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas
Como se sente face a sua doenga. ..,por género/sexo

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib.Absolutas Contrib relativas
Feminino =27 30.2 1.00
Masculino .63 69.8 1.00
aceitacio -.06 .1 1.00
adaptado .79 35.5 1.00
cansado -.17 .6 1.00
dependente 17 2.4 1.00
desanimado -.31 4.4 1.00
desmotivado -.66 6.1 1.00
esperanca .79 8.9 1.00
impotente -.11 2 1.00
incapacidade -.08 2 1.00
incerteza 31 2.0 1.00
incompreendido -.66 7.1 1.00
limitado 43 3.5 1.00
mal -.44 4.6 1.00
medo -.19 1.2 1.00
optimista .07 .1 1.00
preocupado 31 2.0 1.00
receoso -.42 3.7 1.00
revoltado 33 2.8 1.00
sofrimento -.42 3.7 1.00
sozinho -.66 6.1 1.00
triste -.37 4.8 1.00
Quadro 20.4
Como se sente face a sua doenca...Palavras retidas por grupo etario/idade
Palavras | 20 -39 anos | 40 — 64 anos | > 65 anos
aceitaciao 0 8 3
adaptado 5 14 5
cansado 3 5 1
dependente 3 21 13
desanimado 8 6 5
desmotivado 3 2 1
esperanca 3 3 0
impotente 1 5 2
incapacidade 4 6 5
incerteza 1 5 3
incompreendido 0 4 3
limitado 2 4 2
mal 2 3 5
medo 5 7 2
optimista 4 2 0
preocupado 3 4 2
receoso 4 3 2
revoltado 3 6 2
sofrimento 1 5 3
sozinho 1 4 1
triste 1 8 6
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Quadro 20.5
Coordenadas, Contribui¢gdes Absolutas e Contribui¢cdes Relativas
O que pensa sobre a sua doenca..., por grupo etario/idade

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
20-39 anos -.68 .06 74.3 2.7 .99 .01
40-64 anos .14 -.17 7.3 42.3 42 .58
> 65 anos .32 27 18.4 55.0 .58 42
aceitacio .50 -.27 7.8 9.6 77 23
adaptado .02 -.16 .0 7.4 .02 .98
cansado -.30 -23 2.2 5.7 .61 .39
dependente .36 .01 13.6 .1 1.00 .00
desanimado -.42 23 9.3 12.8 .76 24
desmotivado -.63 11 6.7 .8 97 .03
esperanca =71 -.29 8.4 5.7 86 .14
impotente 22 -.17 1.1 2.7 .63 .37
incapacidade -.05 .20 1 7.3 .06 94
incerteza .29 .01 2.1 .0 1.00 .00
incompreendido 57 .09 6.5 N .97 .03
limitado -.05 -.01 1 .0 .94 .06
mal 17 51 .8 30.4 .10 .90
medo -.33 -.13 4.3 2.7 .87 13
optimista -1.07 -.8 19.3 4 1.00 .00
preocupado -.25 3 1.5 .1 .99 .01
receoso -.49 17 6.0 2.9 .89 11
revoltado -.13 -.14 5 2.7 45 .55
sofrimento .29 .01 2.1 .0 1.00 .00
sozinho .09 -.31 .1 6.8 .08 .92
triste 42 11 7.3 2.1 .94.22 .06
Quadro 20.6
Como se sente face a sua doenca...Palavras retidas por anos de doenca
Palavras | 0 - 4 anos | 5-10 anos | >10 anos

aceitacio 4 3 4

adaptado 7 9 8

cansado 3 4 2

dependente 7 10 20

desanimado 3 8 8

desmotivado 2 3 1

esperanca 2 2 2

impotente 2 1 5

incapacidade 5 5 5

incerteza 1 4 4

incompreendido 1 4 2

limitado 2 2 4

mal 1 4 5

medo 7 3 4

optimista 2 1 3

preocupado 2 5 2

receoso 4 3 2

revoltado 4 3 4

sofrimento 2 4 3

sozinho 1 2 3

triste 4 5 6
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Coordenadas, Contribui¢gdes Absolutas e Contribui¢cdes Relativas
Como se sente face a sua doenca...,por anos de doenca

Quadro 20.7

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
0-4anos .34 18 55.0 18.4 .79 21
5-10 anos .02 -.29 4 65.4 .01 .99
> 10 anos -25 .14 44.6 16.2 77 23
aceitacio .16 .16 2.1 2.5 Sl .49
adaptado .10 -.06 1.8 .8 .74 .26
cansado .29 -.19 53 3.0 .69 31
dependente -.28 13 20.3 5.7 .81 .19
desanimado -.18 -.18 4.4 54 .50 .50
desmotivado .35 -31 53 5.0 .57 43
esperanca .16 .03 1.1 .1 .96 .04
impotente -.30 44 5.0 13.6 31 .69
incapacidade .16 .03 2.6 1 .96 .04
incerteza -.27 -23 4.7 4.4 57 43
incompreendido -.04 -49 .1 14.7 .01 .99
limitado -.15 18 1.3 2.4 .39 .61
mal -.35 -.15 8.9 1.9 .85 15
medo 44 .30 18.9 11.4 .67 .33
optimista -.04 .37 .1 7.2 .01 .99
preocupado .14 -.44 1.2 154 .09 91
receoso 44 .05 12.2 2 .99 .01
revoltado .16 .16 2.1 2.5 .51 .49
sofrimento .01 -21 .0 3.7 .00 1.00
sozinho -.26 .00 2.9 .0 1.00 .00
triste -.01 .02 .0 .0 .20 .80
Quadro 20.8
Como se sente face a sua doenga...Palavras retidas por diagnéstico
Palavras Degenerativa | Inflamatoria

n % n %

aceitacio 1 5 10 9

adaptado 2 10,5 22 20

cansado 0 0 9 8

dependente 8 42 29 27

desanimado 8 42 11 10

desmotivado 1 5 5 5

esperanca 0 0 6 5,5

impotente 1 5 7 6

incapacidade 4 21 11 10

incerteza 0 0 9 8

incompreendido 1 5 6 5,5

limitado 0 0 8 7

mal 5 26 5 5

medo 2 10,5 12 11

optimista 0 0 6 5,5

preocupado 2 10,5 7 6

receoso 1 5 8 7

revoltado 1 5 10 9

sofrimento 1 5 8 7

sozinho 1 5 5 5

triste 3 16 12 11
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Quadro 21.1
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des relativas
Como se sente face a sua dor reumdtica...

Coordenadas Contribuicgoes Contribuicoes
Absolutas Relativas
Palavras F1 F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3
aborrecido -.37 -1.68 -.15 4 8.8 1 .01 17 .00
aceitacao 1.78 11 33 17.5 1 7 .29 .00 .01
adaptado 1.72 21 .20 26.2 4 4 40 .01 .01
angustiado -.65 15 -.94 1.6 1 4.0 .03 .00 .06
ansioso -.89 .52 .58 2.2 .8 1.1 .05 .02 .02
controlado 49 -1.28 .08 7 5.1 0 .01 .09 .00
conviver 1.97 1.02 .10 15.0 2.5 0 22 .06 .00
desanimado -.26 -1.39 .05 5 16.8 .0 .01 28 .00
impotente -.85 .81 -1.08 2.4 2.4 4.6 .04 .03 .06
incapacidade -.95 .37 3.27 2.5 4 35.2 .04 .01 43
incompreendido -.35 .05 -.63 .8 .0 3.1 .02 .00 .05
insuportavel -.69 .87 -.37 1.8 33 .6 .04 .07 .01
limitado -1.11 .70 3.12 34 1.5 319 .05 .02 41
mal -.83 1.02 .82 4.2 7.1 4.9 .07 .10 .07
medo -.07 -1.54 11 .0 7.5 .0 .00 12 .00
nervoso -.46 -.90 -.40 .7 3.1 .6 .02 .08 .02
revoltado -.03 -.65 .10 .0 2.1 .0 .00 .04 .00
satisfeito .63 -1.91 31 1.1 11.4 3 .02 .14 .00
sofrimento -42 .84 -.70 3.5 16.0 11.7 .06 25 18
tolerante 1.80 .61 .09 12.5 1.6 .0 .20 .02 .00
triste -.48 -.68 -.18 2.9 6.7 ) .07 15 .01
valores 8813 | .7788 | .7419
% inércia 8.54 7.55 7.19 % acumulada = 23.29%
Quadro 21.2
Como se sente face a sua dor reumdtica...Palavras retidas por género/sexo
Palavras | Feminino | Masculino
aborrecido 4 1
aceitacio 6 4
adaptado 11 55
angustiado 4 3
ansioso 4 1
controlado 4 1
conviver 3 4
desanimado 11 3
impotente 2 4
incapacidade 3 2
incompreendido 11 1
insuportavel 6 1
limitado 4 1
mal 6 5
medo 3 2
nervoso 6 0
revoltado 6 2
satisfeito 1 4
sofrimento 26 10
tolerante 1 6
triste 19 4

357



Quadro 21.3
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas
Como se sente face a sua dor reumdtica...,por género/sexo

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib.Absolutas Contrib Relativas

Feminino =27 31.2 1.00

Masculino .60 68.8 1.00
aborrecido -.24 .9 1.00
aceitacio .19 1.1 1.00
adaptado .00 .0 1.00
angustiado 25 1.3 1.00
ansioso -.24 .9 1.00
controlado -.24 .9 1.00
conviver .56 6.5 1.00
desanimado =21 1.8 1.00
impotente 76 10.4 1.00
incapacidade 19 5 1.00
incompreendido -49 8.6 1.00
insuportavel -.37 2.8 1.00
limitado -.24 .9 1.00
mal 31 3.1 1.00
medo .19 ) 1.00
nervoso -.67 8.0 1.00
revoltado -.13 4 1.00
satisfeito 1.05 16.3 1.00
sofrimento -.07 .6 1.00
tolerante 1.18 28.6 1.00
triste -.30 6.0 1.00

Quadro 21.4

Como se sente face a sua dor reumadtica...Palavras retidas por grupo etario/idade

Palavras | 20 -39 anos | 40 — 64 anos | > 65 anos
aborrecido 3 1 1
aceitaciao 1 4 5
adaptado 2 10 4
angustiado 3 3 1
ansioso 2 2 1
controlado 1 2 2
conviver 1 5 1
desanimado 3 5 6
impotente 2 2 2
incapacidade 1 2 2
incompreendido 1 6 5
insuportavel 1 2 4
limitado 1 4 0
mal 2 6 3
medo 0 5 0
nervoso 1 2 3
revoltado 2 4 2
satisfeito 0 5 0
sofrimento 6 19 11
tolerante 3 4 0
triste 4 13 6
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Quadro 21.5

Coordenadas, Contribuicdes Absolutas e Contribuicées Relativas
Como se sente faca a sua dor reumdtica...,por grupo etario/idade

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
20-39 anos -17 .57 5.3 75.2 .08 .92
40-64 anos .30 -.08 447 3.6 94 .06
> 65 anos -.43 -25 50.1 21.2 75 25
aborrecido -.39 .95 3.5 26.7 .14 .86
aceitacio -.34 -.34 53 6.7 .50 .50
adaptado .19 -.13 2.6 1.7 .66 .34
angustiado -.01 .61 .0 15.1 .00 1.00
ansioso -.10 Sl 2 7,6 .04 .96
controlado -.26 -.06 1.6 .1 .96 .04
conviver .40 -.03 5.2 .0 .99 .01
desanimado -.34 -.04 7.7 .1 .99 .01
impotente -.30 .28 2.5 2.8 .54 46
incapacidade -.26 -.06 1.6 .1 .96 .04
incompreendido -.13 -33 9 7.5 13 .87
insuportavel -.56 -.28 10.2 33 .80 .20
limitado .64 18 95 1.0 93 07
mal .05 -.02 .1 .0 .87 .13
medo .93 -.26 20.0 2.0 .93 .07
nervoso -.44 -.19 5.3 1.3 .84 .16
revoltado .01 .14 .0 1.0 .00 1.00
satisfeito .93 -.26 20.0 2.0 .93 .07
sofrimento .00 -.07 .0 1.2 .00 1.00
tolerante 31 .69 3.1 19.6 17 .83
triste .09 -.03 .9 .1 .90 .10
Quadro 21.6
Como se sente face a sua dor reumdtica...Palavras retidas por anos de doenca
Palavras | 0 - 4 anos | 5-10 anos | > 10 anos
aborrecido 1 3 1
aceitacio 2 3 5
adaptado 3 9 4
angustiado 2 3 2
ansioso 1 3 1
controlado 3 1 1
conviver 1 3 3
desanimado 3 4 7
impotente 0 0 6
incapacidade 1 2 2
incompreendido 1 5 6
insuportavel 4 0 3
limitado 0 3 2
mal 3 4 4
medo 2 1 2
nervoso 2 1 3
revoltado 2 3 3
satisfeito 1 1 3
sofrimento 9 11 16
tolerante 3 4 0
triste 6 9 8
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Coordenadas, Contribui¢gdes Absolutas e Contribui¢cdes Relativas
Como se sente face a sua dor reumadtica...,por anos de doenca

Quadro21.7

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
0-4anos 13 48 3.6 72.0 .06 .94
5-10 anos .35 -23 40.4 24.0 .70 .30
> 10 anos -.38 -.09 56.0 4.0 .95 .05
aborrecido 48 -21 53 1.4 .84 .16
aceitacio -.19 -.06 1.8 2 91 .09
adaptado .38 -22 10.4 4.8 .75 25
angustiado 23 .05 1.7 B .96 .04
ansioso 48 -21 53 1.4 .84 .16
controlado 21 .80 1.0 20.3 .06 .94
conviver .00 -.24 .0 2.6 .00 1.00
desanimado -.20 -.02 2.7 .1 .99 .01
impotente -1.18 -32 38.7 3.8 93 .07
incapacidade .03 -.11 .0 4 .07 .93
incompreendido -.12 -.36 i 9.6 .09 91
insuportavel -.29 .85 2.7 31.5 .10 .90
limitado .17 -.62 .6 12.1 .07 .93
mal .06 .05 2 2 .56 44
medo -.11 40 3 4.9 .07 .93
nervoso -.29 .28 2.3 2.9 Sl .49
revoltado .05 .00 1 .0 1.00 .00
satisfeito -42 -.01 4.1 .0 1.00 .00
sofrimento -.10 0.4 1.8 3 .88 12
tolerante 77 27 19.3 3.2 .89 11
triste 11 .02 1.2 .0 .98 .02
Quadro 21.8
Como se sente face a sua dor reumdtica...Palavras retidas por diagnostico
Palavras Degenerativa Inflamatoéria
n % n %
aborrecido 1 5 4 4
aceitacao 0 0 10 9
adaptado 1 5 15 14
angustiado 0 0 7 6
ansioso 1 5 4 4
controlado 0 0 5 5
conviver 1 5 6 5,5
desanimado 4 21 10 9
impotente 2 0,5 4 4
incapacidade 1 5 4 4
incompreendido 3 16 9 8
insuportavel 1 5 6 5,5
limitado 1 5 4 4
mal 3 16 8 7
medo 1 5 4 4
nervoso 0 0 6 5,5
revoltado 0 0 8 7
satisfeito 0 0 5 5
sofrimento 11 58 25 23
tolerante 1 5 6 5,5
triste 6 31.5 17 16
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Quadro 22.1

Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des relativas

Como se sente face ao seu corpo ...

Coordenadas Contrib Absolutas Contrib Relativas
Palavra FI F2 F1 F2 F3 F1 F2 F3
aceitacao -1.29 -.88 -1.68 11.8 6.1 23.1 18 .08 .30
adaptado -.84 -.08 55 1 1.4 .07 .00 .02
alteraimagem .64 1.07 4.8 14.5 24 15 41 .07
bem -1.52 .69 34.2 7.8 323 43 .09 .36
conformado -.1.06 .64 4.3 1.7 3.6 .08 .03 .05
deformado .61 -1.64 3.9 13.7 2.1 .10 31 .05
dependente .79 1.09 2.1 7.7 2.3 .05 .18 .05
desfigurado .76 -1.45 2.9 59 14 .05 .10 .02
diferente 71 1.04 1.4 4.2 9 .04 .10 .02
doloroso .54 -1.47 1.0 7.8 3.1 .02 13 .05
incapacidade 78 -1.45 . 1.7 6.4 1.9 .03 11 .03
indiferente -1.77 -87 | -237 | 103 2.8 21.4 13 .03 24
lento .81 -91 2.5 3.5 i .05 .06 .01
limitado .83 -1.37 3.0 9.1 2.2 .05 15 .03
mal .73 .78 2.1 2.6 i .06 .06 .02
prisioneiro .68 -.62 3.8 3.5 2 .08 .07 .00
triste .70 -.48 4.8 2.5 2 .08 .04 .00
valores 9433 | .8527 | .8193
% inércia 10.97 | 9.92 9.53 % acumulada =30,42%
Quadro 22.2
Como se sente face ao seu corpo...Palavras retidas por género/sexo
Palavras | Feminino | Masculino

aceitacao 9 4

adaptado 7

alteraimagem 14 7

bem 13 14

conformado 3 4

deformado 11 8

dependente 6 0

desfigurado 6 3

diferente 3 2

doloroso 4 2

incapacidade 4 1

indiferente 3 3

lento 4 3

limitado 3 5

mal 7 0

prisioneiro 9 6

triste 15 3
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Quadro 22.3

Maria do Céu Sa

Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Como se sente face ao seu corpo..., por género/sexo

Coordenadas Contrib.Absolutas Contrib Relativas

Feminino -.24 37.7 1.00

Masculino 41 62.7 1.00
aceitacao -.14 1.2 1.00
adaptado .26 4.9 1.00
alteraimagem -.08 i 1.00
bem .30 12.4 1.00
conformado 41 6.0 1.00
deformado .10 1.0 1.00
dependente =77 18.2 1.00
desfigurado -.08 3 1.00
diferente .06 1 1.00
doloroso -.08 2 1.00
incapacidade -.36 33 1.00
indiferente .26 2.1 1.00
lento A1 S 1.00
limitado .52 11.1 1.00
mal =77 21.2 1.00
prisioneiro .06 2 1.00
triste -.43 16.7 1.00

Quadro 22.4

Como se sente face ao seu corpo...Palavras retidas por grupo etario/idade

Palavras

20 -39 anos

| 40 — 64 anos

> 65 anos

aceitacao

adaptado

N W
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Quadro 22.5

Coordenadas, Contribuigoes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Como se sente faca ao seu corpo...,por grupo etario

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
20-39 anos -.54 17 69.5 12.4 91 .09
40-64 anos .03 -.19 .6 47.6 .02 98
> 65 anos 27 23 30.0 40.0 .58 42
aceitacao 15 -.33 2.1 18.3 17 .83
adaptado -21 -27 4.2 133 .37 .63
alteraimagem .33 22 16.0 12.6 .70 .30
bem -.19 -.17 6.5 10.0 .55 45
conformado -.36 -.15 6.1 1.9 .85 .15
deformado 33 -.09 13.8 1.8 .93 .07
dependente .06 .04 A A .66 .34
desfigurado 27 .18 4.6 3.6 .70 .30
diferente 46 -.11 7.3 .8 .94 .06
doloroso .55 .10 12.5 i .97 .03
incapacidade -.36 .60 4.5 22.8 27 73
indiferente .06 .04 .1 B .66 .34
lento -.23 .16 2.5 2.1 .68 .32
limitado -44 24 10.8 5.8 78 22
mal -.23 .16 2.5 2.1 .68 .32
prisioneiro -.07 -.04 5 3 .76 24
triste -22 12 5.9 3.5 .76 .24
Quadro 22.6
Como se sente face ao seu corpo...Palavras retidas por anos de doenca
Palavras | 0 - 4 anos | 5-10 anos | >10 anos
aceitacao 4 6 3
adaptado 3 8 3
alteraimagem 6 6 9
bem 7 11 9
conformado 0 2 5
deformado 4 8 7
dependente 1 4 1
desfigurado 2 2 5
diferente 2 1 2
doloroso 0 2 4
incapacidade 1 2 2
indiferente 1 2 3
lento 2 2 3
limitado 0 3 5
mal 3 3 1
prisioneiro 4 5 6
triste 3 8 7
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Quadro 22.7
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Como se sente face ao corpo ...,por anos de doenca

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
0-4anos .35 27 33.8 43.9 .64 .36
5-10 anos 14 -22 9.7 51.5 30 .70
>10 anos -.34 .07 56.5 4.7 97 .03
aceitacao 33 -.02 9.1 B 1.00 .00
adaptado .29 -.28 7.5 16.1 Sl 49
alteraimagem -.02 22 A 14.7 .01 .99
bem 12 .01 2.5 7 .99 .01
conformado =72 -.08 22.9 .0 .99 .01
deformado .03 -.06 B 1.0 15 .85
dependente .34 -48 4.3 19.6 33 .67
desfigurado -.29 25 4.6 8.0 .57 43
diferente 11 47 4 15.9 .05 .95
doloroso -.64 -.15 15.5 2.0 .95 .05
incapacidade -.04 -.04 .0 A 44 .56
indiferente -.23 .02 2.0 .0 .99 .01
lento -.02 22 .0 4.9 .01 .99
limitado -.57 -22 16.3 5.3 .87 13
mal .57 .16 14.4 2,5 .93 .07
prisioneiro .01 13 .0 3.6 .01 .99
triste -.04 -.14 2 5.3 .08 .92
Quadro 22.8
Como se sente face ao seu corpo...Palavras retidas por diagnéstico
Palavras Degenerativa | Inflamatoéria
n % n %
aceitacao 2 10,5 11 11
adaptado 2 10,5 12 10
alteraimagem 3 16 18 17
bem 3 16 24 22
conformado 1 5 6 5,5
deformado 2 10,5 17 16
dependente 1 5 5 5
desfigurado 1 5 8 7
diferente 1 5 4 4
doloroso 3 16 3 3
Incapacidade 2 10,5 3 3
indiferente 0 0 6 5,5
lento 16 4 4
limitado 2 10,5 6 5,5
mal 0 0 7 6
prisioneiro 2 10,5 13 12
triste 4 21 14 13
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Quadro 23.1

Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des relativas

Como se sente habitualmente...

Coordenadas Contribuicgoes Contribuicoes
Absolutas Relativas
Palavras F1 F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3
aceitacio -1.37 -.19 .68 6.9 2 2.1 .16 .00 .04
adaptado -2.33 .09 1.59 45.0 .1 259 .60 .00 .28
bem -1.53 =75 -2.57 15.0 4.2 52.5 .20 .05 .57
cansado .34 1.44 -.05 1.1 22.0 .0 .03 .49 .00
dependente .56 -.14 .08 2.0 2 .0 .06 .00 .00
deprimido 71 -.39 32 1.4 5 4 .03 .01 .01
desanimado .59 .10 21 2.6 .1 4 .06 .00 .01
desiludido .53 48 21 .8 .7 2 .03 .02 .00
doloroso 1.05 -2.69 75 3.0 23.1 1.9 .04 .03 .02
esperanca -1.83 -.44 -42 10.8 7 7 .20 .01 .01
fatigado .30 1.49 -.08 .6 17.5 .1 .02 .46 .00
incapacidade .59 -.18 .19 1.1 .1 .1 .03 .00 .00
incerteza -.08 -.29 -.47 .0 .5 1.5 .00 .01 .02
incompreendido .50 -43 .09 1.2 1.0 .0 .03 .02 .00
lento -.16 .78 12 .1 3.2 .1 .00 .07 .00
nervoso .52 31 15 1.3 5 .1 .03 .01 .00
otimista .08 1.06 -1.80 .0 4.1 19.9 .00 .06 .16
revoltado 27 =51 .16 3 1.4 .1 .01 .02 .00
sofrimento .67 -.60 .16 2.9 18.9 2 .05 .29 .00
sozinho .39 -.38 -.11 9 1.0 .1 .03 .03 .00
triste 41 .04 .16 2.9 .0 5 .07 .00 .01
valores .8348 7260 .6753
% inércia 10.08 18.84 27.00 % acumulada =27.00%
Quadro 23.2
Como se sente habitualmente...Palavras retidas por género/sexo
Palavras | Feminino | Masculino

aceitacio 5 3

adaptado 5 13

bem 3 11

cansado 18 2

dependente 11 3

deprimido 5 1

desanimado 11 5

desiludido 6 0

doloroso 3 3

esperanca 2 5

fatigado 14 1

incapacidade 6 1

incerteza 8 4

incompreendido 10 0

lento 7 3

nervoso 9 1

otimista 4 3

revoltado 7 3

sofrimento 8 6

sozinho 10 3

triste 32 5
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Quadro 23.3

Como se sente habitualmente..., por género/sexo

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib.Absolutas Contrib Relativas |
Feminino -.32 29.2 1.00
Masculino 77 70.8 1.00
aceitaciao 18 4 1.00
adaptado 95 25.1 1.00
bem 1.08 25.7 1.00
cansado -.42 5.6 1.00
dependente -.17 .6 1.00
deprimido -.28 i 1.00
desanimado .04 .0 1.00
desiludido -.64 3.9 1.00
doloroso 46 2.0 1.00
esperanca .93 9.4 1.00
fatigado -.50 5.8 1.00
incapacidade -.33 1.2 1.00
incerteza .09 2 1.00
incompreendido -.64 6.4 1.00
lento .02 .0 1.00
nervoso -42 2.8 1.00
otimista .30 1.0 1.00
revoltado .02 .0 1.00
sofrimento .30 2.0 1.00
sozinho -.14 4 1.00
triste -.35 6.9 1.00
Quadro 23.4
Como se sente habitualmente...Palavras retidas por grupo etario
Palavras | 20 -39 anos | 40 — 64 anos | > 65 anos
aceitaciao 1 5 2
adaptado 4 11 3
bem 5 8 1
cansado 3 11 6
dependente 0 7 7
deprimido 2 4 0
desanimado 5 6 5
desiludido 2 3 1
doloroso 3 2 1
esperanca 3 4 0
fatigado 3 8 4
incapacidade 2 2 3
incerteza 5 5 2
incompreendido 0 2 8
lento 2 7 1
nervoso 1 5 4
optimistas 1 3 3
revoltado 1 5 4
sofrimento 4 8 2
sozinho 2 4 7
triste 5 17 15
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Como se sente habitualmente...,por grupo etario/idade

Quadro 23.5

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
20-39 anos -.51 .29 32.9 46.3 .75 25
40-64 anos -.14 -.19 5.9 45.3 .35 .65
> 65 anos 57 .10 61.2 8.4 .97 .03
aceitaciao -.02 -.28 .0 6.4 .00 1.00
adaptado -.26 -.17 2.8 5.1 .70 .30
bem -.55 .02 10.0 .1 1.00 .00
cansado .05 -.15 1 4.3 .09 91
dependente .54 -22 9.6 6.6 .86 .14
deprimido -.65 -.14 6.1 1.2 .95 .05
desanimado -.08 27 2 11.7 .08 .92
desiludido -.36 .10 1.8 .6 .92 .08
doloroso -.51 Sl 3.7 15.8 .50 .50
esperanca -.74 .09 9.1 .6 .99 .01
fatigado -.06 -.07 1 .8 .38 .62
incapacidade 15 .38 4 10.0 13 .87
incerteza -.43 31 5.3 11.4 .66 .34
incompreendido 1.07 23 27.0 5.2 .96 .04
lento -.35 -.32 3.0 10.4 .54 46
nervoso 27 -.12 1.7 1.5 .83 17
otimista 28 .03 1.3 .0 .99 .01
revoltado 27 -.12 1.7 1.5 .83 17
sofrimento -.36 -.05 4.2 3 .98 .02
sozinho 46 22 6.6 6.1 .82 18
triste 25 -.03 5.3 3 .99 .01
Quadro 23.6
Como se sente habitualmente...Palavras retidas por anos de doen¢a
Palavras l 0 - 4 anos | 5 -10 anos | > 10 anos
aceitacio 3 3 2
adaptado 8 7 3
bem 5 6 3
cansado 6 10 4
dependente 2 4 8
deprimido 2 2 2
desanimado 3 6 7
desiludido 2 2 2
doloroso 0 1 5
esperanca 0 3 4
fatigado 4 8 3
incapacidade 1 3 3
incerteza 2 3 7
incompreendido 3 1 6
lento 2 4 4
nervoso 3 5 2
otimista 2 0 5
revoltado 1 5 4
sofrimento 3 5 6
sozinho 4 3 6
triste 9 12 16
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Quadro 23.7

Como se sente habitualmente...,por anos de doenca

Maria do Céu Sa

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
0-4anos -28 .29 17.8 57.2 52 52
5-10 anos -.26 -21 21.5 42.7 40 40
> 10 anos 41 .01 60.7 .0 1.00 .00
aceitacio -.30 17 2.4 2.2 .76 24
adaptado -.47 25 13.8 11.8 77 23
bem -.37 .08 6.6 .9 .96 .04
cansado -.39 -.09 10.7 1.5 .95 .05
dependente .37 -.08 6.6 9 .96 .04
deprimido -.12 15 3 1.4 41 .59
desanimado .10 -.11 .5 2.1 42 .58
desiludido -.12 15 .3 1.4 41 .59
doloroso 91 -.16 17.2 1.5 .97 .03
esperanca .38 -45 3.5 14.5 41 .59
fatigado -.39 -.17 7.9 4.6 .84 .16
incapacidade .08 -.24 2 4.1 .10 .90
incerteza .39 -.00 6.4 .0 1.00 .00
incompreendido 42 .36 6.0 13.6 .57 43
lento .02 -.12 .0 1.5 .02 .98
nervoso -.39 -.09 5.3 .8 .95 .05
otimista .65 46 10.2 14.8 .67 33
revoltado .03 -.38 .0 14.9 .00 1.00
sofrimento .08 -.05 3 4 .68 32
sozinho 14 23 .8 6.9 .26 .74
triste .08 .03 9 3 .90 .10
Quadro23.8
Como se sente habitualmente...Palavras retidas por diagnostico
Palavras Degenerativa | Inflamatoria
n % n %
aceitacao 0 0 8 7
adaptado 0 0 18 16,5
bem 1 5 13 12
cansado 5 26 15 15
dependente 4 21 10 9
deprimido 0 0 6 5,5
desanimado 7 37 9 8
desiludido 3 16 3 3
doloroso 1 5 5 5
esperanca 1 5 6 5,5
fatigado 2 10.5 13 12
incapacidade 2 10.5 5 5
incerteza 1 5 11 10
incompreendido 1 5 9 8
lento 2 10.5 8 7
nervoso 3 16 7 6
otimista 1 5 6 5,5
revoltado 3 16 7 6
sofrimento 0 0 14 13
sozinho 4 21 9 8
triste 9 47 28 26
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Quadro 24.1
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des relativas

Alteragoes que a doencga obrigou a fazer na vida didria...

Contribuic¢oes Contribuicoes
Coordenadas Absolutas Relativas

Palavras F1 F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3
alimentagio 4.16 S1 -1.99 | 69.0 1,2 20.0 17 .01 .18
andar -.39 28 -25 4.1 2.4 2.2 .13 .07 .05
desporto 1.87 .06 1.05 10.0 .0 4.0 15 .00 .05
dormir -.12 23 1.18 .0 2 6.1 .00 .00 .08
higiene pessoal -52 .05 -75 2.0 .0 5.2 .06 .00 13
lento -.09 -531 | -1.05 .0 91.3 4.0 .00 .95 .04
levantar -42 27 -.37 1.1 5 1.1 .04 .02 .03
pentear -.56 32 -74 1.6 6 35 .06 .02 .10
profissional .61 -.20 1.20 6.1 7 30.3 11 .01 44
subir -.55 .34 =71 1.0 4 2.2 .03 .01 .06
tarefas domésticas -.42 28 =27 3.2 1.6 1.7 .09 .04 .04
trabalho .19 -.26 1.15 4 8 17.1 .01 .01 28
vestir -42 -.02 -47 1.3 0 2.1 .04 .00 .05

valores .8388 | .7388 | .6614
% inércia 14.80 | 13.04 | 11.67 % Acumulada =39.52%
Quadro 24.2

Alteragoes que a doenca obrigou a fazer na vida didria...

Palavras retidas por género/sexo

Palavras | Feminino | Masculino
alimentacao 2 5
andar 36 12
desporto 0 5
dormir 4 2
higiene pessoal 13 0
lento 4 1
levantar 8 3
pentear 9 0
profissional 12 17
subir 6 0
tarefas domesticas 31 0
trabalho 13 13
vestir 11 2
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Quadro 24.3

Maria do Céu Sa

Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Alteragoes que a doenca obrigou a fazer na vida diaria..., por género/sexo

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas

Feminino -.36 28.7 1.00

Masculino .89 71.3 1.00
alimentacio .94 9.4 1.00
andar -.08 5 1.00
desporto 1.58 18.8 1.00
dormir .10 1 1.00
higiene pessoal -.63 7.9 1.00
lento -.19 3 1.00
levantar -.03 .0 1.00
pentear -.63 5.5 1.00
profissional .66 19.2 1.00
subir -.63 3.7 1.00
tarefas domesticas -.63 18.9 1.00
trabalho 12 14.0 1.00
vestir -.29 1.7 1.00

Quadro 24.4

Alteragoes que a doenca obrigou a fazer na vida didria...Palavras retidas por

grupo etario/idade

Palavras | 20 -39 anos | 40 — 64 anos | > 65 anos
alimentacio 2 4 1
andar 8 22 18
desporto 1 4 0
dormir 1 4 1
higiene pessoal 0 6 7
lento 1 4 0
levantar 1 5 5
pentear 0 5 4
profissional 7 18 4
subir 0 3 3
tarefas domésticas 2 14 15
trabalho 7 14 5
vestir 1 7 5
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Quadro 24.5
Coordenadas, Contribuigdes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Alteragoes que a doencga obrigou a fazer na vida diaria ...,por grupo etario/idade

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib Relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
20-39 anos -48 23 40.0 45.1 .88 12
40-64 anos -.13 -12 5.9 415 .54 46
> 65 anos 48 .08 54.1 13.4 .97 .03
alimentacio -.48 .08 5.4 1.4 97 .03
andar .06 12 .5 21.0 17 .83
desporto -.60 -.36 6.0 18.5 73 27
dormir -28 -.19 1.6 6.4 .68 32
higiene pessoal .54 -.06 12.9 1.5 .99 .01
lento -.60 -.36 6.0 18.5 13 27
levantar 28 .05 3.0 i 97 .03
pentear .39 -21 4.6 11.1 78 22
profissional -43 -.04 17.9 1.4 .99 .01
subir 48 -21 4.6 2.6 .94 .06
tarefas domésticas 37 .02 14.2 4 1.00 .00
trabalho -.58 .16 21.3 13.0 .93 .07
vestir .19 -.10 1.6 3.5 .79 21
Quadro 24.6

Alteragoes que a doenga obrigou a fazer na vida didria...

Palavras retidas por anos de doenca

Palavras | 0 - 4 anos | 5-10 anos | > 10 anos
alimentacio 3 3 1
andar 11 18 19
desporto 1 3 1
dormir 1 2 3
higiene pessoal 3 6 4
lento 0 4 1
levantar 3 5 3
pentear 2 3 4
profissional 4 13 12
subir 2 1 3
tarefas domesticas 6 13 12
trabalho 4 7 15
vestir 4 3 6
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Quadro 24.7

Maria do Céu Sa

Coordenadas, Contribuigoes Absolutas e Contribui¢des Relativas

Alteragoes que a doencga obrigou a fazer na vida didaria ..., por anos de doenca

Coordenadas Contrib. Absolutas Contrib relativas
F1 F2 F1 F2 F1 F2
0-4anos .30 -.30 354 43.6 .50 .50.08

5-10 anos -.28 -.08 55.6 5.7 .92 .82

> 10 anos 11 23 9.1 50.7 .18
alimentacio 11 -.62 .8 30.2 .03 97
andar .04 -.03 .6 4 .61 .39
desporto -.36 -.29 5.9 4.8 .61 .39
dormir .05 .19 2 2.5 .07 .93
higiene pessoal =11 -.16 1.3 3.9 .30 .70
lento -.86 -.08 33.1 4 .99 .01
levantar -.06 -.26 4 8.3 .05 .95
pentear .10 .05 .8 3 .79 21
profissional -.16 .09 6.7 2.9 74 .26
subir 47 .02 11.8 .0 1.00 .00
tarefas domesticas -.07 -.00 1.2 .0 1.00 .00
trabalho -.04 48 2 46.2 .01 .99
vestir .34 -.01 13.5 .0 1.00 .99

Quadro 24.8

Alteragoes que a doenca obrigou a fazer na vida didria...

Palavras retidas por diagnodstico

Palavras Degenerativa | Inflamatéria
n % n %
alimentacgao 1 5 6 6
andar 10 53 39 36
desporto 0 0 5 5
dormir 2 10,5 4 4
higiene pessoal 3 16 10 9
lento 0 0 5 5
levantar 3 16 8 7
pentear 1 5 8 7
profissional 3 16 26 24
subir 2 10,5 4 4
tarefas domes 8 42 23 21
trabalho 2 10,5 16 15
vestir 1 5 12 11
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Grafico 2.2
AFC das palavras associadas a O que pensa sobre a sua satde...por grupo etario/idade
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Grafico 3
AFC das palavras associadas a O que pensa sobre a sua doenca...
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Grafico 3.2
AFC das palavras associadas a O que pensa sobre a sua doenca...por grupo etario/idade
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Grafico 4.2
AFC das palavras associadas a O que pensa sobre a sua dor reumatica...por
grupo etario/idade
Eixole2

.595
.574
.512
.491
.470
.449
.428
.407
.386
.365
.344
.324
.303
.282
.261
.240
.219
.198
.177
.157
.136
.115
.094
.073
.052
.031
.010
-.010
-.031
-.052
-.073
-.094
-.115
-.136
-.157
-.177
-.198
-.219
-.240
-.261
-.282
-.303
-.324
-.344
-.365
-.386
-.428

incapacidade

constante persistente
horrivel

m_6565_a permanente

a_39ate 39
limitado dificil

intenso

incomodado

doloroso

intoleravel

|
|
|
|
forte sofrimento
|
|
| con
|

insuportavel
a_6440_a_64

R < S

terrivel

muito

-.553
-.574
-.595

-.638 -.383 -.128 .128 .383 .638

moderado

Grafico 4.3
AFC das palavras associadas a O que pensa sobre a sua dor...por anos de doenca
Eixole2

.573 terrivel te
.553

|
.453 |
432 |
412 |
392 |
372 |
352 |
332 |
312 |
231 |
211 | |
191 | persistente intenso
|
|
|
|
|
h
|
|

muito

|

|

|

|
a_040_a_4_anos

T
|
| incapacidade
|
|

171 |
.151 |
.131
.111
.091
.070
.050
.030
.010
-.010 |
-.030 |
-.050 |
-.070 |
-.091 |
-.111 |
-.131 |
-.151 |
-.171 |
-.191 | dificil

|

|

|

|

|

|

|

|

|
|
|
orrivel forte limitado
|
|

| constante
sofrimento |

insuportavel
intoleravel m 1011 _a_

con
a_105_a 10_anos

-.211
-.231
-.251
-.272
-.292
-.392
-.533
-.553
-.573

-.680 -.408 -.136 .136 .408 .680

doloroso

incomodado

————— g ——

moderado

378



Grafico 5
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Grafico 5.2
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Grafico 6.2
AFC das palavras associadas a O que sente face a sua saude...por grupo etario/idade
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Grafico 7.2
AFC das palavras associadas a O que sente face a sua doenca...por grupo etario/idade
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Grafico 8.2
AFC das palavras associadas a O que sente face a sua dor reumatica...
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Grafico 9.2
AFC das palavras associadas a O que sente face ao seu corpo...
por grupo etario/idade
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Grafico 10.2
AFC das palavras associadas a Como se sente habitualmente...por grupo etario/idade
Eixole2

.491 doloroso
.473
.405
.387
.370
.353
.336
.319
.301
.284
.267
.250
.232
.215
.198
.181
.164
.146
.129
.112
.095
.077
.060
.043
.026
.009
-.009
-.026
-.043
-.060
-.077
-.095
-.112
-.129
-.146
-.164
-.181
-.198
-.215
-.232
-.250
-.267
-.284
-.301
-.319
-.336
-.353

incapacidade

incerteza
a_39ate 39 |
desanimado

sozinho inc

desiludido m_6565_a_

esperanga

otimista

———— e

|
| triste
sofrimento |
fatigado
|

nervoso
deprimido
cansado
adaptado
a_6440_a

4

dependente

aceitagédo

lento

|
|
|
|
|
6
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|

-1.005 -.603 -.201 .201 .603 1.005

Grafico 10.3
AFC das palavras associadas a Como se sente habitualmente...por anos de doenca
Eixole2

.485

otimista
.451

.400
.383
.366
.349
.315
.264
.247
.230
.213
.196
.179
.162
.145
.128
.111
.094
.077
.060
.043
.026
.009
-.009
-.026
-.043
-.060
-.077
-.094
-.111
-.128
-.145
-.162
-.179
-.196
-.213
-.230
-.247
-.349
-.366
-.383
-.400
-.434
-.451
-.468
-.485
-.831 -.499 -.166 .166 .499 .831

incompreendido

adaptado

sozinho

aceitacido
deprimido

triste

—————— e — &y

———————————— incerteza mmm e

sofrimento
cansado dependente

lento desanimado

dol

fatigado

incapacidade
r

voltado

esperanca

|
|
|
|
|
|
e]
|
|
|
|
a_105_a_10_anos |
|
|
|
|
e’
|
|
|
|
|

390



Grafico 11

AFC das palavras associadas a

Que alteracgoes a doenca o obrigou a fazer na vida diaria ...

.149

Fixole?2

073
470
395
319
244
169
093
018
.942
.792
.716
.641
.565
.490
.415
.339
.264
.188

HERRREEENN

subir

P e —

.038

-.038
-.113
-.188
-.264
-.339
-.415
-.490

.565
.641
.716
.792
.867
.942
-1.018
-1.093
-1.169
-1.244
-1.319
-1.847
-1.923
-1.998
-2.073
-2.149

pentandar

dormir

higienepessoal

tir —+-=

trabalho

lento

desporto

profissional

-2.290 -1.374 -.458

Grafico 11.1
AFC das palavras associadas a

Que alteracdes a doenca o obrigou a fazer na vida diaria ...

.033

Fixo2e3

962
891
534
.462
.391
320
248
177
106
034
.963
.892
.820
.749
.678
.250
.178
.107
.036

FRRERHEHHERHERERBERRN

|
profissionaldormir
trabalho
desporto

036
107
178
250
321
392
464
535
606
678
749
.820
-1.605
-1.677
-1.748
-1.819

ento

———— e ————

-1.891
-1.962
-2.033

tarefasdomestica

|

|

| andar

|

| levantar
higieneppentear

alimentacao

-2.149 -1.289 -.430

.430

391

2.

149



Maria do Céu Sa

Grafico 11.2
AFC das palavras associadas a

Que alteracgoes a doenca obrigou a fazer na vida diaria ...por grupo etario/ idade
Eixole2

.325
.313
.256
.245
.234
.222
.199
.188
.177

a_39ate 39

trabalho

alimentacao m_6565_a_

levantar

tarefasdomestica

=
W
=3

profissional

o
]
®

higiene pessoal

vestir

subir

dormir
pentear

Crr e
-
<
3

-.325 porto
-.938 -.563 -.188 .188 .563 .938

Grafico 11.3
AFC das palavras associadas a

Que alteracgoes a doenca obrigou a fazer na vida diaria ...por anos de doenca
Eixole2

.517
.499 |
.481 |
.463 |
444 |
.426 |
.408 |
.263 |
.245 |
.227 |
.209 |
|
|
|
|
|
|
|
|
|

|
trabalho

m_1011 a

dormir
.190
.172
.154
.136
.118
.100
.082
.063
.045

profissional

pentear

.027 | subir
.009

vestir
.027

.045
.063
.082
.100
118

andar

a_105_a 10_anos

|
1
|
|
|
|
136 |
.154 | higienepessoa.
L1172 |
.190 |
209 |
227 |
|
|
|
|
|
|
|

———— e — —

245
263
.281
.299
.317
481

levantar

desporto a_040_a_4_anos

.499

-.517 alimentagdo
-.580 -.348 -.116 .116 .348 .580

392



ANEXO VI - Estudo Inferencial - Quadros relativos a Analise Descritiva e

Correlacoes
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ANALISE DESCRITIVA DOS ITENS DO QUESTIONARIO

Quadro 31.1

Estatistica descritiva das respostas sobre a Saide

N Mean Std. Deviation

Aborrecimento 412 2.85 1.084
Aceitagio 411 3.10 922
Adaptagao 409 3.21 .878
Afectado(a) 411 3.23 1.424
Alterado(a) 411 3.16 1.101
Animado(a) 412 2.95 937
Autonomia 410 3.37 930
Bem-estar 412 3.07 851
Debilitado(a) 410 2.84 1.068
Dependente 411 2.13 1.126
Destruido(a) 410 2.21 1.226
Esperanga 410 3.44 948
Fragil 412 3.06 1.111
Incapacidade 410 2.56 1.152
Incerteza 412 3.01 1.081
Insignificante 407 2.33 1.122
Limitacao 411 2.83 1.141
Mal-estar 412 2.97 1.110
Medo 412 2.92 1.256
Motivagao 412 3.28 902
Optimista 412 3.28 930
Preocupacado 412 335 1.002
Revolta 408 2.26 1.189
Satisfa¢ao 409 2.84 952
Saudavel 410 2.78 963
Sobreviver 405 3.22 954
Sofrimento 411 3.03 1.081
Tranquilidade 411 3.01 .883
Tristeza 412 2.96 1.113
Vulneravel 411 3.10 1.046
Valid N (listwise) 377
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Quadro 33.1

Estatistica descritiva das respostas sobre a Doeng¢a

Maria do Céu Sa

N Mean Std. Deviation

Aceitagdo 411 2.60 1.018
Activo(a) 410 2.71 1.028
Adaptacdo 412 2.96 .873
Amargura 411 2.78 1.267
Animado(a) 411 2.72 .965
Ansiedade 412 333 1.135
Bem-estar 412 2.68 .862
Cansago 411 3.68 1.127
Confiante 410 2.86 949
Deformado(a) 409 2.63 1.156
Dependente 412 2.34 1.147
Deprimido(a) 410 2.82 1.257
Em Mudanga 395 2.93 972
Esperanga 412 3.21 952
Felicidade 411 2.94 972
Incapacitado(a) 410 2.64 1.202
Incerteza 410 3.06 1.101
Incompreensdo 411 2.86 1.221
Incuravel 411 3.68 1.345
Indiferente 408 2.57 1.133
Inquieto(a) 408 3.11 1.106
Insignificante 407 2.46 1.159
Invalido(a) 412 2.75 1.476
Lentiddo 410 3.26 1.277
Limitacao 412 3.13 1.218
Mal-estar 410 3.26 1.131
Medo 412 3.17 1.306
Motivacao 411 3.17 965
Nervoso(a) 412 343 2.806
Pensativo(a) 412 3.50 1.100
Preocupacdo 412 3.60 1.073
Revolta 412 2.36 1.228
Sofrimento 411 3.31 1.196
Stress 411 3.35 1.221
Sézinho(a) 409 2.51 1.282
Tranquilidade 411 2.85 .888
Tristeza 412 3.11 1.235
Vontade de Lutar 411 3.74 925
Valid N (listwise) 365
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Quadro 35.1

Estatistica descritiva das respostas sobre a Dor

N Mean Std. Deviation

Aborrecimento 410 3.62 1.119
Aceitagdo 410 2.55 981
Activo(a) 409 2.63 1.019
Adaptacdo 411 2.86 912
Angustia 411 322 1.192
Ansiedade 411 3.36 1.205
Assustado(a) 411 3.29 2.312
Controlado 410 3.07 935
Conviver 411 3.02 964
Desanimado 411 3.13 1.264
Doenca 412 3.77 1.170
Dor forte /Intensa 412 3.68 1.174
Incapacidade 408 2.96 1.284
Incomodado 410 3.53 1.149
Incompreensao 410 2.97 1.286
Insatisfa¢do 410 3.24 1.236
Insuportavel 411 3.12 1.319
Limitacao 411 3.23 1.186
Medo 412 3.15 1.338
Moderado 406 2.85 932
Nervoso 412 3.35 1.188
Preocupacdo 411 3.57 1.078
Presenga Constante 411 341 1.225
Prisioneiro 410 2.89 1.342
Revolta 411 2.37 1.183
Satisfeito(a) 411 2.24 924
Sozinho(a) 410 242 1.221
Sofrimento 411 3.40 1.094
Stress 410 3.37 1.138
Tolerancia 412 2.72 904
Tristeza 412 3.19 1.261
Valid N (listwise) 378
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Maria do Céu Sa

Quadro 37.1

Estatistica descritiva das respostas sobre a Corpo

N Mean Std. Deviation

Aceitacdo 412 3.02 .861
Adaptacao 412 3.14 .838
Bem-estar 411 2.76 827
Confiante 411 2.90 983
Conformado(a) 410 3.16 952
Contente 410 2.66 991
Deformagao 411 2.84 1.208
Dependéncia 411 241 1.176
Deteriorado(a) 409 2.84 1.271
Desanimado(a) 412 2.94 1.251
Diferente 410 3.19 1.266
Doloroso 412 3.70 1.194
Envelhecido(a) 409 3.27 1.320
Feio(a) 410 2.85 1.332
Felicidade 410 2.83 941
Indiferente 409 2.54 902
Inseguro(a) 410 2.93 1.115
Lentiddo 410 3.30 1.184
Limitagao 410 3.20 1.198
Mal-estar 411 3.20 1.126
Menosprezado(a) 407 233 1.154
Nervosismo 412 3.23 1.204
Prisioneiro(a) 409 2.81 1.324
Satisfeito(a) 411 2.63 957
Saudavel 412 2.46 931
Seguranga 408 2.66 .883
Soliddo 410 2.53 1.187
Stress 409 3.18 1.155
Tensdo 412 3.16 1.165
Tristeza 411 3.10 1.225
Valorizado(a) 412 2.94 .886
Vivo(a) 411 3.57 .868
Valid N (listwise) 376
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Quadro 39.1

Estatistica descritiva das respostas sobre as Actividades de dia-a dia

N Mean Std. Deviation

Andar a pé 411 3.02 1.213
Andar transportes publicos 359 2.58 1.328
Abrir frascos 412 2.84 1.307
Calgar 410 2.53 1.237
Conduzir 293 2.17 1.202
Cortar/manipular Alimentos 409 2.55 1.296
Cozinhar 406 2.34 1.216
Descalgar 408 2.16 1.127
Descer 408 291 1.323
Desporto 241 2.89 1.267
Dormir 407 3.22 1.202
Escrever 409 2.07 1.142
Higiene Pessoal 409 1.99 1.119
Intimidade 325 2.28 1.169
Ir as compras 403 3.03 1.283
Ir a0 médico/Centro de Satide/Hospital 410 2.70 1.243
Lentiddo 411 323 1.278
Levantar da cama/sofa 411 3.08 1.240
Pentear 411 2.12 1.203
Pegar em pesos 406 3.68 1.162
Profissional/Trabalho 348 3.15 1.291
Relacionamento com os amigos 411 2.66 1.253
Relacinamento com a familia 410 2.64 1.290
Relagdes sexuais 275 2.38 1.228
Sentar 410 2.52 1.193
Subir 410 3.14 1.292
Tarefas domésticas 404 3.03 1.188
Tomar banho 411 2.14 1.112
Vestir 411 2.19 1.094
Outras 0

Valid N (listwise) 0
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Quadro 41.1

Estatistica descritiva das respostas sobre os Sentimentos

Maria do Céu Sa

N Mean Std. Deviation

Aborredido(a) 412 2.87 1.210
Activo(a) 412 3.14 1.034
Adaptado(a) 408 323 965
Afectado(a) 408 321 1.150
aflito(a) 407 2.83 1.266
Alegre 411 3.05 967
Angustiado(a) 411 2.89 1.253
Animado(a) 410 2.98 961
Ansioso(a) 411 323 1.167
Bem-estar 411 2.87 .840
Cansado(a) 412 3.56 1.096
Confiante 410 3.05 1.029
Deprimido(a) 411 2.78 1.221
Debilitado(a) 408 2.97 1.089
Dependente 410 2.18 1.146
Desconfortavel 411 298 1.217
Descontraido(a) 410 293 993
Desiludido(a) 411 2.83 1.221
Determinado(a) 410 3.40 1.014
Empenhado(a) 410 3.50 1.033
Energico(a) 409 3.09 1.064
Em Mudanga 385 291 1.059
Esperanga 410 3.36 985
Feliz 411 3.29 954
Fragil 412 327 1.144
Incerteza 410 3.15 1.079
Indiferente 407 2.51 1.045
Incompreendido(a) 409 2.80 1.249
Irritado(a) 411 2.53 1.113
Insatisfeitoo(a) 411 2.92 1.203
Inseguro(a) 411 2.86 1.178
Limitado(a) 412 3.01 1.213
Mal-estar 411 3.11 1.121
Medo 410 3.01 1.295
Nervoso(a) 412 341 1.198
Motivado(a) 411 3.24 974
Pessimista 410 2.60 1.231
Preocupado(a) 409 3.36 1.060
Queixoso(a) 409 3.25 1.190
Raiva 411 1.87 1.051
Revoltado(a) 412 224 1.251
Sofrimento 410 3.21 1.143
Sozinho(a) 409 2.37 1.298
Tensao 408 2.96 1.160
Tranquilo(a) 412 3.04 927
Triste 412 298 1.218
Valorizado(a) 411 3.08 .862
Vivo(a) 409 3.72 .852
Zangado(a) 412 2.11 1.064
Valid N (listwise) 334
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Quadro 44.1

Estatistica descritiva das respostas sobre o Perfil de Autocuidado

N Mean Std. Deviation
Decidi sempre tudo sobre a minha vida 409 3.50 .897
Sinto-me relativamente novo(a) 411 2.87 1.061
Os problemas de envelhecimento ndo me transtornam 409 2.61 1.050
Considero-me relativamente saudavel, apesar da medicagao 409 2.74 1.019
Sou dominado(a) pela dor, sofrimento e outos problemas 412 3.03 1.172
de saude
Quero ser responsavel pela minha medicagido 410 3.58 .994
Consulto os profissionais de satde assim que preciso 412 3.80 745
Colaboro bem com os medicos e enfermeiros de igual para 409 3.97 127
igual
Conheco os meus problemas de saude e sei como lidar com 408 3.54 .858
eles
Gosto de realizar as minhas tarefas diarias em casa 407 3.38 1.067
Tomo todos os medicamentos receitados pelos médicos 410 391 .831
Tomo todos os medicamentos, pois confio no meu médico 409 4.01 .801
Tomo os medicamentos, por minha iniciativa, quando 407 2.62 1.039
preciso
Trato eu mesmo a doenga reumatica em vez de procurar 409 1.95 .869
ajuda
Creio que os tratamentos que me foram prescritos sdo os 408 3.75 748
melhores
Conheco bem o que me causa problemas de satide 410 3.26 .887
Sou capaz de cuidar de mim 408 3.69 926
Deixo outras pessoas tratarem das minhas tarefas diarias 407 2.10 1.031
Gosto da companhia de outras pessoas 412 3.84 .873
Consigo manter proximidade com os meus filhos/netos 373 4.06 .864
Consigo manter proximidade com outras pessoas 408 3.79 .890
Preencho os meus dias com actividades agradaveis 409 3.25 934
Confio no futuro 407 3.22 976
Acredito que as pessoas vao cuidar de mim 409 291 1.027
A medida que envelhego passo mais tempo sozinho 402 2.88 1.154
A medida que envelhego, vou abdicando de varias coisas 403 3.16 1.026
Devo aceitar as coisas que o futuro me reserva 400 3.45 744
Trato das minhas necessidades e ndo preciso de ajuda 408 3.22 1.001
Estou dependente da ajuda da minha familia e de amigos 410 2.10 1.095
E importante para mim néo ser um fardo para ninguem 408 4.09 .886
Mantenho relagdes sociais que me ajudam a lidar com as 408 3.30 .945
dificuldades
Sinto que ja ndo sirvo para nada 412 1.95 .886
Tenho medo do futuro 412 3.30 1.278
Valid N (listwise) 309
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Quadro 47

Maria do Céu Sa

Correlagdes entre as dimensoes dos Sentimentos vs dimensdes da Saude, Doenca, Dor,

Corpo, Alteragdes da vida diaria

1. DIM. SENTIMENTOS
2. DIM SAUDE Mal-estar Animo Desanimo/ Resignagdo Depreciagdo
3. DIM. DOENCA Ansiedade Motivagio Ira
4.DOR
5. CORPO
6 ALTERACOES DA VIDA DIARIA
Mal-estar -
Animo B Gkl -
Ira 607 - 40% % -
Resignagdo (627 %% -, 45% % 29%% -
Depreciagio . 62%%* -.60%%* 39 45FEE -
Apreensao B4k -6 L63%** SpEwE 53wk
Boa disposigao - 4Q%** 48 - 447 -24%%x* -32% %%
Dependéncia 627 -5 45 59 48
Vontade de viver - 43 61 -.36%%* -29% %% - 46%**
Adaptagio -2 347 =34 - 17Fx* =207
Apreensio 88 -.62% S50 567 S55%
Incapacidade funcional T -.62%% KX R .63 %% S50%*x*
Determinagdo -6 %% 6 37 SNy Ak -56%**
Insatisfagdo -66%%* 687 -30%** - 44z - 42
Desvalorizagao 59 - 43 27 S2%H* 39wk
Inquietagéo 85k -59% S50 ** . 59k ST
Sofrimento Bl - 5T ) Rkl 59 49%%%
Adaptagdo/Tolerancia - S51EE* S8 -23%%* - 32%%* -4 TR
Desgaste Fisico/Alt.Imagem corporal T4k -.60%%* 33 (627 ** S5
Desgaste Emocional 83w -.63%%* 46%** S5 607
Conformismo -5 .60 - 43 -30%*x* - 44z
Satisfagdo - 57 607 -35%w -29% %% - 43
Mobilidade 697 % - 55k 33 48k AT
Arranjo Pessoal 36 -35u 31 28 31
Manipular Alimentos 3 Sl -.34%%* 22%%% g 38
Relacionamento social S5k - S51EE* 4 K3 Sl 46%**
Lazer/Intimidade 567 - 34 38 14* 28%%
Nota: *p<0.05; **p<0.01;*** p<0.001.
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Quadro 48
Correlagdes entre as dimensdes da Satide vs dimensdes Doenga, Dor, Corpo e Alteragdes da

vida diaria

1. DIMSAUDE
2. DIMDOENCA Apreensfo Boa Dependéncia Vontade de Adaptagéo
3. DIMDOR Disposi¢do viver
4. DIM CORPO
5. ALTERACOES DA VIDA DIARIA
Apreensdo -
Boa disposigdo -.63 % -
Dependéncia TS -.64%%*
Vontade de viver - 52k .63 -54%** -
Adaptagéo -36%%* SpHEx 37 A2 -
Apreensao 79 -33%* 54 -3 - 18%%*
Incapacidade funcional .69 -35%% 2% - 40%%* -1 7FE
Determinagao -56%%* 49 -55% 67 29% k%
Insatisfacao -SG5 38 ¥ vk Q2% 29%*
Desvalorizagao S -16%** 1| ikt -26%%* -12*
Inquietagdo 6% L32%ux 57k L33%x - 20% %%
Sofrimento .68% % - 34% 61% %% - 32 % 17
Adaptagao/Tolerancia - 43%wx 35%%% -38%w% 407 23%wx
Desgaste Fisico/Alt.Imagem corporal 66%%* =33 L65% -.39%%* -1 7FE*
Desgaste Emocional T4 -34% %% S56%#* ~42%%* =20%%*
Conformismo -56%** 53 -5k 52 ) R
Satisfagéo -.60%* 53 - 52k 46%** 21
Mobilidade 61%%% -28%%* 54 ~26%%* - 15%%*
Arranjo Pessoal 42%** -32%%* 56%** - 25%%* - 14%%
Manipular Alimentos 38 -19%#* 35 - 16%%* - 18%**
Relacionamento social 45%** - 19%%* 39k -24%%* -11%*
Lazer / Intimidade T L - 41 45 - 17 -.03

Nota: *p<0.05; **p<0.01;***p<0.001.
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Maria do Céu Sa

Quadro 49
Correlagdes entre as dimensdes da Doenca vs dimensdes Doenga, Dor, Corpo e Alteragdes da

vida diaria

. DIMDOENCA
2. DIMDOR Apreensdo Incapacidade | Determinagdo | Insatisfagdo Desvalorizagdo
3. DIM CORPO funcional
4. ALTERACOES DA VIDA DIARIA
Apreensdo -
Incapacidade funcional TR -
Determinagao -.61%%* -.60%** -
Insatisfacao = 70%%* -.64%%* Al | ekt -

Desvalorizagao L61%%* ST - 35w - 43FE* -
Inquietac¢do 87w T2 IRV L -.63%%* ST
Sofrimento 76% %% T - 53k -.60%** SpEk*

Adaptagdo/Tolerancia - 49k - Qg 627 .63 %% -26%%*
Desgaste Fisico/Alt.Imagem corporal 2% Ry AR -56%%* -56%%* SpEE*
Desgaste Emocional 88 2% -61%%* -.65%%* ST

Conformismo — 47 - 45 65 Sk -20%
Satisfagdo ~55% % - 55% % 667+ 567 ~29% %%
Mobilidade 70 687 % ~ 4T -S4 AT

Arranjo Pessoal 29% %k 49k -29%%* -20%%* i) R

Manipular Alimentos 3T Kykidd -30%%* -33%* 30%*
Relacionamento social S56%** S56%** - 37w - Q8% 46%**
Lazer/Intimidade 54 54k -30%%* =31 24 %%

Nota: *p<0.05; **p<0.01;***p<0.001.
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Quadro 50

Correlagdes entre as dimensdes da Dor vs dimensdes Corpo e Alteragdes da vida diaria

I DIMDOR Inquietagdo Sofrimento Adaptagdo/
2. DIMCORPO Tolerancia
3. ALTERACOES DA VIDA DIARIA
Inquietag@o -
Sofrimento 83 Fx* -
Adaptagao/Tolerancia -5k -49%* -
Desgaste Fisico/Alt.Imagem corporal T3 TSR -~ 44
Desgaste Emocional 87 T2k -52% %%
Conformismo ~44% - 43% % 53wk
Satisfagdo -50%** - 51 S
Mobilidade .66%%* 687 ~ Q2%
Arranjo Pessoal 347 427 -11
Manipular Alimentos 3k A4 ~24% %%
Relacionamento Social Sqr S50 -4
Lazer / Intimidade AT 59k - Q5%

Nota: *p<0.05; **p<0.01;***p<0.001.

Quadro 51

Correlagdes entre as dimensdes do Corpo vs dimensdes Atividades do dia-a-dia

DIMCORPO ' Desgaste Fisico/ Desgaste
ALTERACOES DA VIDA DIARIA Alt.Imagem Emocional ) ] .
Conformismo Satisfacdo
corporal/
Desgaste Fisico/ -
Alt.Imagem corporal
Desgaste Emocional TR -
Conformismo - 46%** - 49%** -
Satisfagdo -.60%** -.58%** 667 -
Mobilidade el Rk 67 -38¥** - 49%**
Arranjo Pessoal 4TEEE 29%kx - 20%%% =28k
Manipular Alimentos 39%k* 33HAk S 2THEE S 2THEE
Relacionamento Social 54 59 -20%%% =34k
Lazer / Intimidade 6]k ATHEE - 34k - 45k

Nota: *p<0.05;

**p<0.01;***p<0.001.
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Quadro 52

Maria do Céu Sa

Correlagdes entre as dimensdes Atividades do dia-a-dia vs atividades do dia-a-dia

Mobilidade Arranjo Manusear Relacionamento Laser e
1. DIM ALTERACOES DA VIDA DIARIA Alimentos ) Intimidade
Pessoal social
Mobilidade -
Arranjo Pessoal KAkt -
Manusear Alimentos ST 627 %% -
Relacionamento social [63%H* S50%* 37 -
Lazer /Intimidade T4 61%%* 46%** SQx -

Nota: *p<0.05; **p<0.01;***p<0.001.
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