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RESUMO

As investigacOes recentes mostram que a Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC) tem
uma prevaléncia crescente e predominante nas pessoas idosas. Esta condi¢cdo conduz a mudancas em
diferentes areas da vida e coloca desafios no autocuidado. Este constitui uma forma das pessoas
preservarem a integridade e garantirem o desenvolvimento humano, enquanto responderem as suas
necessidades. Assume-se COMO um recurso decisivo para que as pessoas idosas permanegam em suas

casas, a0 mesmo tempo que encerra uma importante fonte de conhecimento da identidade pessoal.

Os objetivos deste estudo foram compreender de que modo a pessoa idosa que vive com DPOC
em sua casa é afetada pela experiéncia de autocuidado na sua identidade pessoal e perspetivar uma
assisténcia de enfermagem holistica congruente. Seguiu-se uma abordagem fenomenoldgica-
hermenéutica baseada em 16 entrevistas, realizadas a pessoas com idades compreendidas entre 0s 65
e 0s 100 anos. As narrativas foram interpretadas de acordo com a Teoria da Interpretacéo de Paul

Ricoeur, percorrendo as etapas de compreensao ingénua, analise estrutural e compreensao abrangente.

Emergiram trés temas: tema ““sentir a vida a sufocar’” onde os participantes tomam consciéncia
das suas limitagBes e descobrem necessidades; tema ““desejar estar o melhor possivel””, em que
ensaiam a construcao de cenarios de concretizacdo e a construgdo da for¢a motivacional da agao; e,
por fim, tema *“fazer nem sempre como antes” onde 0s participantes tomam consciéncia da
necessidade de abandono de praticas de autocuidado, ao mesmo tempo que experienciam a descoberta,
aperfeicoamento e manutencgdo de novas formas de cuidado de si. Através da experiéncia de Sentir,
Desejar e Fazer, num movimento entre passado, presente e futuro, a pessoa experiencia a continuidade
e a descontinuidade. A descontinuidade da experiéncia de autocuidado rapidamente se converte na
ameagca a identidade pessoal, 0 que coloca em causa o0 reconhecimento de si nos diferentes contextos.
A experiéncia de continuidade do autocuidado é a (re)construcdo da identidade pessoal, que surge da
capacidade de preservar, adquirir ou adaptar os habitos de autocuidado, mantendo a integridade.

Concluindo, a experiéncia de autocuidado em pessoas idosas que vivem com DPOC em suas
casas afeta a identidade pessoal, 0 que pode conduzir a situagdes em que as pessoas vejam posto em
causa o reconhecimento de si em diferentes momentos. E necessaria investigagéo futura para ampliar
a compreensao sobre o fendbmeno em estudo.

Palavras-chave: autocuidado, identidade pessoal, idoso, DPOC, fenomenologia, enfermagem.




ABSTRACT

Recent research shows that Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) has a growing
and predominant prevalence in the elderly. This condition leads to changes in different areas of
life and poses several challenges in self-care. Self-care constitutes a way by which people are able
to preserve integrity and assure human development, as well as responding to their needs. It
presents as a key resource for elderly remain in their own homes, while contains in itself an

important source of knowledge of personal identity.

The aims of this study were to understand how the elderly living with COPD in their own
home is affected by the experience of self-care in personal identity and to put in perspective
congruent holistic nursing. It follows a phenomenological-hermeneutic approach, based on 16
interviews conducted with persons between 65 and 100 years old. The narratives were interpreted
in accordance with Paul Ricoeur Interpretation Theory, following the stages of naive

understanding, structural analysis and comprehensive understanding.

Three themes emerged: theme "feeling life suffocating” where participants become aware
of their limitations and discover needs; theme "desire to be the best as possible”, where the
participants rehearse the scenarios of achievement and build-up of motivational strength for action;
and, finally, theme "doing but not always like before" where participants become aware of the
need to abandon self-care practices, while experiencing the discovery, development and
maintenance of new forms of self-care. Through the experience of Feeling, Desire and Doing, in
a movement between past, present and future, the person experiences discontinuity and continuity.
The discontinuity of the self-care experience quickly becomes a threat to personal identity, which
puts into question the recognition of oneself in different contexts. The experience of continuity of
self-care is the (re)construction of the personal identity, which arises from the ability to preserve,

acquire or adapt the habits of self-care, maintaining integrity.

Concluding, the experience of self-care in older people living in their own homes with
COPD affects their personal identity, which may lead to situations where individuals may not
recognize themselves in different situations. Future research is needed to broaden the
understanding of the phenomenon under study.

Keywords: self-care, personal identity, elderly, COPD, phenomenology, nursing.
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INTRODUCAO

““Ah, sabe isto é muito dificil... com isto [mascara do ventilador]

nado consigo dormir nada... estou habituado a dormir de lado.”
(Anténio, idoso com DPOC, sob ventilagdo ndo invasiva no domicilio)

“Eu chegando a casa... la me arranjo...”
(Maria, idosa que vive com DPOC, dependente de oxigénio de longa duracdo, internada)

Ao longo do meu percurso profissional como enfermeira, ligado a prestacéo de cuidados e
ao ensino, varios foram os momentos em que me confrontei com expressdes reveladoras da ameaca
a saude e longevidade, bem como do sofrimento quotidiano de quem envelhece com Doenca
Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC). A DPOC descreve-se por uma limitacdo progressiva do
débito aéreo, ndo totalmente reversivel, com repercussdes sistémicas importantes, que evolui por
exacerbacOes e esta associada a uma resposta inflamatéria anomala dos pulmdes a inalacdo de
particulas ou gases nocivos, sendo o tabagismo a causa mais frequente (GOLD, 2011). E
diagnosticada atraves de espirometria — que confirma a presenca de limitacao obstrutiva do fluxo
aereo ndo completamente reversivel — apds administracdo de um broncodilatador, numa relacéo
FEV1/FVC! inferior a 70%. A pessoa convive diariamente com dispneia de esforco e tosse e
expetoragao cronicas, que podem estar mais ou menos presentes consoante a gravidade da doenca?.

Surge frequentemente em pessoas com mais de 40 anos, habitualmente j& numa fase

1 FEV1 - Volume Expiratério Maximo no 1° segundo / FVC — Capacidade Vital Forcada

2 A DPOC evolui por exacerbacfes, podendo ser classificada em diferentes estadios (MS & DGS, 2005, p. 8): “Estadio 0: Risco
de DPOC: Caracteriza-se por tosse cronica e producédo de expetoracdo, em individuos expostos a inalagdo de particulas ou gases
nocivos. A funcdo pulmonar, avaliada através de espirometria, € normal; Estadio 1: DPOC L.igeira: Caracteriza-se por limitacéo
ligeira do debito aéreo e, em regra mas nem sempre, acompanha-se de sintomas. A espirometria revela uma relagdo FEV, /FVC

<70% e um FEV, > a 80% do predito; Estadio I1: DPOC Moderada: Caracteriza-se por agravamento da limitagao ventilatoria e,

geralmente, por progressao de sintomas, desenvolvendo-se dispneia em situagdo de esfor¢o. A espirometria revela uma relagdo
FEV,/FVC <70% e um FEV, <80% do predito, mas > 50%; Estadio 111: DPOC Grave: Caracteriza-se por uma limitagdo

ventilatoria mais grave. A repeticdo de exacerbagBes tem impacto negativo na qualidade de vida do doente e requer controlo
apropriado, podendo colocar a vida em risco. A espirometria revela uma relagéo FEV /FVC <70% e um FEV, <50% do predito,

mas > 30%; Estadio 1VV: DPOC Muito Grave: Caracteriza-se por limitagdo ventilatoria muito grave, frequentemente associada a
insuficiéncia respiratoria cronica ou faléncia do coragdo direito. A espirometria revela uma relacdo FEV /FVC <70% e um FEV,

<30% do predito ou, entdo, sendo maior que este valor desde que exista insuficiéncia respiratoria associada”.
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moderadamente avangada, com histdria de tabagismo superior a 10 UMA?3, atividade profissional
de risco respiratorio comprovado ou deficiéncia de alfa-1-antitripsina (MS & DGS, 2007; GOLD,
2011).

Em simultaneo, porque as manifestagdes desta doenga se acentuam a medida que as pessoas
avangam no processo de envelhecimento?, é provavel que estas experienciem também declinio da
sua funcao fisica e cognitiva motivada pelo processo natural de senescéncia (Berger & Mailloux-
Poirier, 1995). Frequentemente este declinio pode traduzir-se em perdas neurobiologicas,
psicoldgicas e sociais, 0 que conduz a convivéncia com a doenca, a limitacdo funcional e ao

aumento da dependéncia nas atividades de vida (Johnson, 2005).

O envelhecimento é um fendmeno Unico, com uma expressdo demografica crescente que
atinge grande parte das sociedades. Em Portugal Continental o grupo etario com 65 e mais anos
representa 17,6% da populacdo. Entre 1970 e 2025 espera-se um incremento de 223% de pessoas
com mais de 60 anos em todo o mundo (OMS, 2002) e em Portugal prevé-se que em 2040 as
pessoas com 65 e mais anos representem cerca de 29% da populagédo portuguesa (MS & ACS,
2008).

O aumento da longevidade tem associada uma maior probabilidade de viver os Gltimos
anos da vida com algum tipo de incapacidade de longa duragéo, facto que decorre do aumento da
prevaléncia de algumas doencas cronicas, como diabetes e hipertenséo e as doencas respiratérias
(MS & ACS, 2008). Em 2012, ap6s 0s 65 anos, 0os homens e mulheres portugueses tinham, em

média e respetivamente, 6,6 e 6,0 anos de vida saudavel, o que representa uma reducéo de 1,7 e

3 UMA: Unidade Mago Ano (n.° de magos de cigarros diarios X n.° de anos de tabagismo).

4 Entendo o fenémeno do envelhecimento como sendo multidimensional, resultante da interagdo complexa entre a pessoa como
um todo e o seu ambiente. O envelhecimento pode ser definido como o processo de progressiva mudanga nas estruturas bioldgicas,
psicoldgicas e sociais, que se inicia antes do nascimento e continua ao longo da vida (WHO, 1999). Este processo de progressiva
mudanca tem subjacentes constantes comportamentos adaptativos que se traduzem numa transformacéo da relagdo que o individuo
tem com o tempo, com 0 espago, com 0S outros e consigo préprio. Esta nogdo contraria a tradicional ideia defendida pela maioria
das teorias bioldgicas do envelhecimento (Mailloux-Poirier, 1995) de que existe uma meta desenvolvimental predeterminada e de
que o envelhecimento é um periodo de declinio em vez de uma fase de desenvolvimento humano como qualquer outra etapa do
ciclo de vida. Assim, neste documento, o envelhecimento é entendido numa perspetiva desenvolvimental do ciclo de vida,
considerando a interagdo do individuo com o meio fisico e social e as respostas de funcionamento e comportamentais do individuo
as varias solicitagdes (mudancas) que vao surgindo (Heckhausen, Wrosch, & Schulz, 2010). Esta perspetiva interativa sugere que
as pessoas € 0s seus contextos constituem sistemas reciprocos de acéo e reacdo, sistemas de cocriacédo, onde a pessoa tem um papel
ativo (Parse R. , 1998).
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de 3,9 anos em relagédo a 1995 (PORDATA, 2014)°. Paralelamente, assiste-se a um agravamento
das desigualdades na sociedade, a par de um aumento dos custos com os cuidados de salde e da
existéncia de modelos de cuidados de saude desatualizados, que ndo conseguem fazer face as reais

necessidades existentes (Crisp, et al., 2014).

Em 2008, a DPOC era a terceira doenga cronica mais frequente no idoso no mundo,
representando a quarta principal causa de morte (WHO, 2011). Entre as causas de perda de anos
de vida por incapacidade e causas de Obito em idosos, a doenca respiratéria ocupa um lugar
importante, sendo a DPOC aquela que maior expressdo tem dentro das doencas respiratérias. Em
2010 esta doenca representava 14,2 % da populacdo portuguesa (FPP & ONDR, 2011) e em 2011,
junto com as restantes doencas respiratorias, era a terceira causa de morte em Portugal
(PORDATA, 2012).

A DPOC ocupava em 2004 o 13° lugar no ranking das causas mais comuns de incapacidade
a nivel mundial, estimando-se que em 2030 venha a ocupar o 5° lugar, com 3,8 % do total de anos
de vida ajustados por incapacidade (DALY)® perdidos em todo o mundo. Tal projecdo tem como
fundamento o aumento dos habitos tabagicos e as mudancgas associadas a estrutura etaria da
populacdo nos paises desenvolvidos (WHO, 2008).

Como qualquer doenga cronica, a DPOC caracteriza-se pelo seu carécter progressivo e
irreversivel e pela necessidade de cuidados de saude de longa duragdo, pela limitagdo,
incapacidade ou dependéncia que origina. A pessoa com DPOC pode ser proposto um plano de
tratamento com os ja referidos quatro componentes: avaliacdo e monitoriza¢ao da doenca, reducéo
dos fatores de risco, controlo da doenca estavel e gestdo das exacerbacbes (MS & DGS, 2007,
GOLD, 2011).

Em Portugal, conjugam-se dois Programas Operacionais da Saude para dar resposta as
problematicas das pessoas idosas que vivem com DPOC: o Programa Nacional para a Saude das
Pessoas ldosas (MS & DGS, 2006) e o Programa Nacional de Prevencao e Controlo da Doenca

Pulmonar Obstrutiva Crénica (MS & DGS, 2005). Se no primeiro se privilegia a estimulacéo das

5 Nlimero de anos que uma pessoa de 65 anos pode esperar viver sem limitagdes funcionais/incapacidade. O indicador é também
designado como esperanca de vida sem incapacidade fisica.

6 DALY (Disability Adjusted Life Years) - anos de vida ajustados pela incapacidade) sdo a soma do nimero de anos perdidos
devido a mortalidade prematura e 0 nimero de anos vividos com incapacidade, ajustados para a gravidade da incapacidade.
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“capacidades das pessoas idosas, assim como a sua participacao ativa na promogao da sua propria
salide, autonomia e independéncia” (p. 12), no segundo concretizam-se um conjunto de estratégias
que procuram conduzir a melhoria do controlo da doenca, donde se destaca a “educacéo terapéutica
do doente com DPOC, de forma a poder melhorar as suas competéncias e capacidade para lidar
com a evolugdo da doenca e a promover a aquisicdo de competéncias para o autocontrolo da
DPOC” (p.11). Reforga-se, portanto, nestes dois programas, o autocuidado como pedra basilar no
processo de envelhecer com DPOC, em aspetos relacionados com a manutencdo da saude atraveés
de préaticas de saude saudaveis, e a gestdo da doenga, com vista a atingir mais saude, mais

autonomia e uma maior independéncia.

Apesar da preocupacéo politica expressa na implementacdo dos programas anteriormente
referidos, ndo existe ainda uma resposta acessivel a todos os cidadaos que precisam deste tipo de
cuidados, o que denota a necessidade de reorganizar a oferta de cuidados de satde a fim de ampliar
0s cuidados de proximidade “garantindo um acesso facilitado e um maior acompanhamento do
cidadao” (Deloitte, 2011, p. 8). Refere o relatério anteriormente citado que existe também uma
necessidade de maior planeamento estratégico da oferta de cuidados de saude, centrando-a nas
pessoas e nas suas necessidades e uma maior adequagédo do modelo organizacional e de gestao,
focalizando esforgos “na educacéo para a satde e na responsabilizacdo dos cidadaos, aumentando
os niveis de literacia das populacdes em materias relacionadas com habitos de vida saudavel e com

autocuidados” (p. 9).

O autocuidado pode ser definido como o cuidado de si mesmo, a capacidade e 0 processo
para a manutencdo e desenvolvimento da saude (Petronilho, 2012). Corresponde ao desempenho
ou praticas de atividades que as pessoas realizam em seu beneficio para manter a vida, a satde e 0
bem-estar, a fim de garantir integridade e funcionamento e contribuir para o desenvolvimento
humano (Orem, 1991). Envolve, portanto, 0 compromisso no melhoramento e recupera¢do da

salide e na prevencao e controlo da doenca.

O autocuidado encerra em si uma importante fonte de conhecimento da pessoa,
representando mais do que a mera agdo de realizar um conjunto de tarefas. Ele pode ser
interpretado e significado por quem o desenvolve. As praticas de autocuidado sdo, portanto, a
concretizacdo de uma experiéncia (vivida, interpretada) que decorreu do fato desse cuidado se

tornar um fendmeno a consciéncia (Boff, 2005).
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Para que as pessoas idosas possam permanecer em suas casas e experimentar bem-estar e
satisfagdo com a vida, o autocuidado é, entdo, um recurso decisivo na gestdo do dia-a-dia
(Backman & Hentinen, 2001; Borg, Hallberg, & Blomqvist, 2006; Hay, Wagner, & Hall, 2007,
Zeleznik, Zeleznik, & Stricevic, 2010; Dale, Soderhamn, & Soderhamn, 2011; Brito & Paiva,
2012). Trata-se de um recurso que ganha ainda mais sentido se este processo de envelhecimento
surgir associado a convivéncia com uma doenca cronica, como é o caso da DPOC, o que podera
exigir mudancas nos comportamentos de autocuidado a fim de garantir a manutencéo da saude e
a gestdo da doenca, de forma a “influenciar favoravelmente a historia natural da doenca, reduzir
0s danos por ela causados e contribuir para uma melhor insercdo do doente na coletividade” (FPP
& ONDR, 2011, p. 137).

Ao explorar o significado da experiéncia de autocuidado, fenémeno intimamente ligado a
preservacdo da identidade pessoal (Calnan, Badcott, & Woolhead, 2006; Roberto & McCann,
2011; Dale, Soderhamn, & Soderhamn, 2012; Breheny & Stephens, 2012), é possivel desocultar
elementos que permitem uma melhor compreensao da pessoa idosa que vive com DPOC e que
contribuem para desenvolver o conhecimento da enfermagem holistica, isto €, centrada na pessoa.
A ideia de centrar a atencdo em pessoas especificamente com DPOC decorre da complexidade da
vivéncia da doenca e do regime terapéutico, que pode passar pela alteracdo de estilos de vida,
projetos e significados, pela integracdo em programas de reabilitacdo funcional, pela inaloterapia,
aerossoloterapia, oxigenoterapia e ventiloterapia (DGS, 2005). As pessoas tém de aprender a
incorporar nas suas vidas quotidianas os regimes terapéuticos e as consequéncias e sintomas da
sua condi¢do de salde. Chapple e Rogers (1999), numa revisdo da literatura que efetuam,
concluem que as diferencas entre diferentes doencas (sinais e sintomas, gravidade, progndstico...)

podem ser determinantes na concretizacdo do autocuidado.

A minha experiéncia diz, e a evidéncia cientifica mostra, que a intervencao de enfermagem
de suporte ao autocuidado em pessoas idosas que vivem com DPOC surge tradicionalmente
sustentada apenas no conhecimento da progressdo da doenca e no controle sintomatico (Paterson,
Russell, & Thorne, 2001). Porque entendo a pessoa como um Ser total e Gnico em relagdo com o
Mundo, a sua condicdo patoldgica (no caso deste estudo, a DPOC) néo pode ser considerada uma
manifestacdo do seu padrdo total; pelo contrario, é a saude que engloba e transcende a doenca,
representando a totalidade do processo de vida (Newman M. A., 2008). Torna-se portanto

imperioso atender ao padrdo total do processo de vida da pessoa idosa que vive com DPOC, ou
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seja, compreender a forma como experiencia o autocuidado, atendendo ao funcionamento integral

do ser humano

Apesar da investigacdo produzida em enfermagem sobre o autocuidado nestas pessoas
incidir ndo apenas sobre o controlo sintomatico ou adesdo ao regime medicamentoso mas também,
embora menos, nos determinantes para a tomada de decisdo no autocuidado onde se incluem as
dimensGes psicologicas, social e existencial (Disler, Gallagher, & Davidson, 2012), é imperativo
que se deixe de ignorar a experiéncia de saude de cada pessoa para que o cuidado de enfermagem
seja holistico e efetivo (Parse R. , 1998). A compreensdo da natureza e do significado da
singularidade humana nas diferentes experiéncias de cuidado e de salde permite, assim, perceber
porqgue as pessoas precisam dos enfermeiros (as reais necessidades das pessoas-potenciais-clientes
de enfermagem) e como os enfermeiros podem desenvolver intervencdes individualizadas, que

vao ao encontro da singularidade de cada um.

Petronilho (2012) conclui, numa revisao da literatura que faz, que “encontrar significado
na doenca e na incapacidade é um fator importante para estar disponivel para se cuidar, no entanto
[este significado] (...) tem merecido pouca atencdo por parte da investigacdo” (p. 38). Assim, para
assistir/promover o autocuidado destas pessoas ndo bastara ter o conhecimento prévio da analise
correlativa de um conjunto de fatores ou racios de adesdo; Mais do que isso, € importante aceder
a experiéncia individual e dela extrair as linhas orientadoras da intervencdo de enfermagem,

coerente com a sua identidade pessoal.

O conceito de identidade pessoal esta proximo do conceito de pessoa, quando olhado numa
perspetiva existencialista Heideggeriana em que: i) Toda a pessoa € um ser de relagdo com o
Mundo. O Mundo é constituido e constitui o self: mundo e self sdo componentes inseparaveis de
significado. O self é um agente livre, autbnomo, capaz de escolher de entre as diferentes opgoes
que o Mundo oferece; ii) A pessoa € um ser para quem as coisas tém significado e valor; iii) A
pessoa tem uma visdo da existéncia como sendo autointerpretada. A pessoa € um ser no mundo,
constituida pelas suas interpretacbes compreensivas da realidade; iv) Cada pessoa é um corpo (e
n&o, tem um corpo, de acordo com a viséo cartesiana). O corpo possibilita uma agéo concreta do
self no mundo, move-se com intencionalidade num mundo que lhe é significativo. Em situacdes
de doenca, o self incorporado (embodied) entra em rutura; v) A pessoa existe num determinado

tempo, assumindo o ‘agora’ um caracter de transi¢do (Leonard, 1994).
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Foi do dizer das pessoas idosas com que me fui encontrando, nas sendas do cuidar e do
ensinar a cuidar, e do eco que esses dizeres tiveram em mim que surgiram as inquietagfes que
vieram a constituir o ponto de partida para a concretizacdo deste estudo. Como € possivel a Maria
prosseguir a sua vida e persistir com uma doenca desta natureza, preservando a sua identidade
pessoal? Como Antonio reinventa o significado do seu autocuidado no seu contexto de vida? Como
Antdnio e Maria se reconhecem na experiéncia de autocuidado no quotidiano? Que sentidos dao
estas pessoas idosas ao seu autocuidado? Como posso, enquanto enfermeira, promover esse

autocuidado conciliando-o com o sentido que lhe é atribuido, com a identidade de cada um?

No decorrer do Curso de Mestrado em Enfermagem, na &rea de especializacdo Médico-
Cirdrgica, Enfermagem a Pessoa ldosa, tive oportunidade de dedicar alguma atencéo a questdo do
reconhecimento de si na experiéncia de autocuidado (Rafael H. , 2011). Constatei que os idosos
com DPOC que cuidei, em contexto de internamento, aprendiam mais facilmente a reconhecer a
sua dispneia quando se partia da autopercecdo. Confirmei também que estas aprendizagens eram
mais facilmente integradas no autocuidado quotidiano se se incluisse no plano de educacéo
intervencdes congruentes com a singularidade da pessoa em questdo, ou seja, adaptaveis ao seu
Mundo. Em visitas domiciliarias apds a alta, percebi que a gestdo do autocuidado resultava muito
mais do sentido que cada pessoa lhe atribuia — ao autocuidado — do que de qualquer orientacdo
que adviesse dos profissionais de saude (Rafael H. , 2011). Nesta experiéncia formativa, onde
dediquei a minha atencdo a promoc¢édo do autocuidado na gestdo da dispneia, consegui encontrar
algumas respostas mas também, e sobretudo, reforcar as inquietag¢fes inicialmente apresentadas:
Como é possivel a pessoa idosa que vive com DPOC reconhecer-se na mudancga na experiéncia
de autocuidado que a sua condicéo exige? Serd que compreendo, verdadeiramente, o que dizem,

nas suas singularidades, o Anténio e a Maria?

As diferentes perdas que se associam a pessoa idosa que vive com DPOC constituem
ameacas importantes a condicdo humana, tornando a pessoa mais vulneravel. Nao obstante esta
realidade, é hoje conhecido que manter a independéncia funcional (Borg, et al., 2008; Enkuvist,
Ekstrom, & Elmstahl, 2012) e a mestria no autocuidado (Janssen, Abma, & Regenmortel, 2012) é
algo valorizado e desejado pelas pessoas idosas, verificando-se que a mobilidade (Mollaoglu,
Tuncay, & Fertelli, 2010), a percecdo individual de satde, a auto-estima (Borg, et al., 2008) e uma
aceitacdo da sua vulnerabilidade (Janssen, Abma, & Regenmortel, 2012) sdo aspetos importantes

para viver com satisfacdo ou bem-estar.
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Para este bem-estar contribui igualmente o local onde as pessoas idosas vivem sendo, de
acordo com alguns estudos qualitativos, em torno da casa de cada um que se constroem
significados emocionalmente significativos (Cristoforetti, Gennai, Cristoforetti, Gennai, &
Rodeschini, 2011). Durante o processo de envelhecimento a casa torna-se o centro da vida das
pessoas muito idosas, um lugar seguro, de descanso e recuperac¢ao, onde cada um pode atuar pelos
seus proprios meios apesar da doenca e do declinio da capacidade funcional (Fange & Ivanoff,
2009).

Atualmente, em Portugal, a pessoa idosa que vive em casa esta maioritariamente s6 ou com
0 conjugue também idoso, existindo, comparativamente com o passado, menos situacdes em que
o0s idosos sdo integrados nas habitacdes da familia alargada (INE, 2007). Esta alteracdo na estrutura
das relacbes familiares e no familismo tradicional, junto com a desvalorizacdo social do trabalho
dos idosos (Costa, 2002), a transicdo para a reforma, com a consequente perda de poder econémico
e reducdo da rede social, o declinio da autoimagem, a patologia cronica multipla, a polimedicacao,
0s acidentes domésticos e de viagdo, o luto, os internamentos institucionais, o isolamento social,
os fenomenos de desertificacdo e as inadaptacbes do meio habitacional (Berger & Mailloux-
Poirier, 1995; Johnson, 2005), podem ser fatores importantes de agravamento da vulnerabilidade

humana, condicionando a independéncia, a autonomia e a salde.

Decorrendo da problematica exposta, formulei as seguintes questdes de investigacédo: De
gue modo é que a pessoa idosa que vive com DPOC em sua casa é afetada pela experiéncia de
autocuidado na sua identidade pessoal? Como pode a experiéncia vivida enformar os cuidados

de enfermagem?

As grandes finalidades deste estudo sdo contribuir para a compreensdo da experiéncia de
autocuidado em pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas e trazer subsidios para o

desenvolvimento de cuidados de enfermagem holisticos, de qualidade.

Atendendo a que a enfermagem é a ciéncia humanista e humanitaria, dirigida para a
descricdo e explicacdo do ser humano e para a intervencao centrada na pessoa, tal como defende
a escola de pensamento de enfermagem de Martha Rogers (Falco & Lobo, 2000), estabeleci como
objetivos deste estudo: Compreender de que modo a pessoa idosa que vive com DPOC em sua
casa € afetada na sua identidade pessoal pela experiéncia de autocuidado; Perspetivar uma
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assisténcia de enfermagem holistica congruente.

Este € um fendmeno que, até hoje, ndo se encontra estudado (Rafael H. , 2012b).
Considerando que a identidade pessoal € passivel de adquirir expressdes no narrado do vivido
(Ricoeur, 2009a), entendo apropriado, através de um estudo de natureza qualitativa, integrado no
paradigma interpretativo, centrar-me na experiéncia das pessoas idosas com DPOC, a fim de
contribuir para a compreensdo do fendmeno. A fenomenologia hermenéutica, por Paul Ricoeur
(2009a), na sua obra ‘Teoria da Interpretacdo: O Discurso e o Excesso de Significacao’,
constituiu-se basilar para a compreensdo da experiéncia de autocuidado na pessoa idosa que vive

com DPOC em sua casa.

O estudo encontra-se organizado em trés partes. Na primeira parte, concretizo o
enquadramento concetual e epistemoldgico do estudo, centrando a minha atengdo na experiéncia
de autocuidado, como foco de atencdo em enfermagem, e nos fundamentos filoséficos e
significacbes do conceito de identidade pessoal. Na segunda, traco o percurso metodoldgico
seguido, apresentando as razfes para a escolha da metodologia fenomenoldgica-hermenéutica, a
minha pré-compreensao do fendmeno em estudo, bem como o0 acesso aos participantes, 0 método
utilizado para a interpretagdo compreensiva das narrativas e as consideracfes éticas para a
concretizacdo do estudo. Na terceira parte, dou voz aos participantes, apresentando os dezasseis
participantes estudados, a “naive reading’ das suas narrativas, a analise estrutural das mesmas e a
interpretagdo compreensiva do fendmeno em estudo. Prossigo com a andlise do conhecimento a
gue se chegou com este estudo, dando luz a importancia da assisténcia de enfermagem holistica

congruente e termino este trabalho com as conclusdes e implicacfes do estudo.
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1. ENQUADRAMENTO CONCETUAL E EPISTEMOLOGICO

Com a finalidade de facilitar a compreensao do fendmeno em estudo, senti necessidade de
rever literatura classica e atual, a fim de sustentar o porqué do estudo e o que é conhecido ou
desconhecido sobre o assunto (Cohen, Kahn, & Steeves, 2000), ndo esquecendo que, se por um
lado este enquadramento permite compreender o propdsito e a necessidade desta investigacao, por
outro, também podera condicionar o trabalho de campo e o processo de anélise das narrativas.
Assim, tomei esta decisdo consciente de que tal obriga, da minha parte, a um trabalho rigoroso de
distanciamento na fase empirica, uma vez que um estudo fenomenoldgico “valoriza o ir ‘as coisas’
ou fendOmenos em si mesmos, por oposicdo a ir aos conceitos, teorias ou outros derivados da
experiéncia imediata” (Cohen & Omery, 1994, 2007, p. 155).

Ao longo deste ponto clarifico a experiéncia de autocuidado enquanto foco de atengéo dos
cuidados de enfermagem e debrugo-me sobre o conceito de identidade pessoal, seus fundamentos

e significacdes no ambito da enfermagem.

1.1 A EXPERIENCIA DO AUTOCUIDADO: FOCO DE ATENCAO EM
ENFERMAGEM

No campo particular da enfermagem, enquanto disciplina e profissdo, importa reconhecer
a experiéncia vivida como uma resposta Unica a situagGes de saude, doenca, fragilidade’,
incapacidade ou eventos de vida. A experiéncia vivida ndo é uma experiéncia vicariante ou a
reflex@o na sua experiéncia, ela centra-se na experiéncia das coisas, N0 como percebemos as coisas,
no phenomena, e ndo nas coisas em si, no noumena (Cohen, Kahn, & Steeves, 2000).

Sobe influéncia de Husserl, Heidigger, Bacon, entre outros, Gadamer (1975, 2004) postula

" A fragilidade resulta da conjugacéo de fatores modificaveis de ordem biol6gica, psicolégica e social que, perante a doenca ou a
capacidade reduzida de recuperar ou manter a homeostasia, colocam a pessoa idosa em situa¢fes de maior suscetibilidade
(Bergman, et al., 2004). Foram identificados como dominios de fragilidade a cognicdo, o estado geral de salde, a independéncia
funcional, o suporte social, a utilizacdo de medicagdo, a nutricdo, o humor, a continéncia e a performance funcional (Rolfson,
Majumdar, Tsuyuki, Tahir, & Rockwood, 2006). Situa¢des de fragilidade no idoso predispdem-no para o aumento de
acontecimentos adversos relacionados com a sua salde, como a doenca cronica, a institucionalizacdo em lares, as quedas,
predizendo a incapacidade progressiva na realizagdo das atividades de vida diaria e a mortalidade (Fried, et al., 2001; Bergman et
al., 2004; Rothman, Leo-Summers, & Gill, 2008).
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gue o conceito de experiéncia vivida esta fortemente ligado a vida e é dotado de historicidade
interna, ou seja, contempla e remete sempre para um passado, para um momento vivido. Toda a
experiéncia vivida €, por isso, retirada da continuidade da vida, do percurso biografico de cada
um, e, simultaneamente, relacionada com o todo da vida. Caracteriza-se pela unidade e por mudar
0 Ser de cada pessoa, através do autoconhecimento, pois “a verdade da experiéncia implica sempre
uma orientagdo para uma nova experiéncia” (p.350).

Merleau-Ponty (1999) veio mostrar que esta experiéncia habita o corpo que somos e
acontece num espaco geograficamente delimitado. Assim, a nocao de experiéncia vivida envolve
uma visdo do corpo diferente da perspetiva cartesiana: o corpo deixa de ser objeto de possesséo
para ser entendido como objeto de constituicdo em didlogo permanente com o que o rodeia. Em
vez de ter um corpo, a pessoa é incorporada (embodied). Tal como Leonard (1994) concretiza, 0
corpo (embodied) tem a possibilidade de, pela acdo concreta do self, mover-se no mundo que
integra de acordo com o que Ihe é significativo, com uma certa intencionalidade.

O mundo vivido refere-se aos acontecimentos experienciais que vivemos antes de
conhecermos. Nao basta que os acontecimentos sejam descritos em termos de comportamento (de
uma perspetiva externa) pois incluem compreensdes, sentimentos, percecdes, significados, que s6
fazem sentido com referéncia ao mundo vivido, o que significa que este é sempre mais complexo
do que qualquer coisa que se possa dizer sobre ele: o vivido é maior do que o conhecido (Todres
& Wheeler, 2001). A memdria, 0s pensamentos, as percecdes e 0s sentimentos, assumem, assim,
uma importancia central na construcdo do contetdo real (objeto em si) e do conteudo ideal (o
significado  desse objeto) da experiéncia vivida. O sentido €, portanto, algo construido
intencionalmente com base na interpretagcdo que as pessoas fazem das suas experiéncias (Cohen,
Kahn, & Steeves, 2000), no dialogo interativo entre a pessoa e a sua circunstancia (Gadamer, 1975,
2004). Relatar a experiéncia vivida ndo é mais do que encadear intencionalmente um conjunto de
acontecimentos de acordo com o significado que Ihe é atribuido. Assim, para compreeender 0
comportamento da pessoa ou as suas expressdes é preciso estudar a pessoa no seu contexto
(Leonard, 1994), pois é neste contexto que se encontra o que ela valoriza.

E através do contar a historia da sua vida que a pessoa extrai as vivéncias que lhe sio mais
significativas, colocando em perspetiva o todo da sua vida. Ora, como cada vivéncia acontece num
determinado tempo, a experiéncia vivida tem sempre uma dimensdo temporal, histérica., pois a
“nossa existéncia ndo se torna a nossa sendo no tempo; mas justamente, a nossa experiéncia nao
se torna temporal sendo através da sintese de integracdo que a narrativa € capaz de operar na

sucessdo do que nos acontece” (Umbelino, 2011, p. 144). E, portanto, pela narrativa que a pessoa
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articula um conjunto de eventos que valoriza para construir o enredo e, assim, significar o seu
vivido.

Ricoeur (2009a) entende que a comunicacdo permite 0 acesso a experiéncia humana, a
identidade pessoal e a compreensdo da singularidade de cada um, pela transferéncia de algo da
esfera privada para a esfera publica. No entanto, esta transferéncia ndo faz com que a experiéncia
de uma pessoa passe para outra pessoa, pois “um acontecimento que pertence a uma corrente de
consciéncia ndo pode transferir-se como tal para outra corrente de consciéncia” (p.30). Assim, é a
significacdo da experiéncia que passa atraves do discurso, pois “a experiéncia vivida, como vivida,
permanece privada, mas o seu sentido, a sua significacdo, torna-se publica” (p. 30).

A experiéncia vivida (o seu significado) constrdi-se, assim, ndo apenas a partir da narrativa
da experiéncia, mas também atraves da “troca intersubjetiva” (Ricoeur P. , 2009a, p. 30) que
acontece entre os interlocutores no momento em que alguém expressa essa experiéncia. Esta
transferéncia da experiéncia do privado para o publico releva ndo s6 a dimensédo publica de uma
experiéncia que € singular, mas também uma certa universalidade da experiéncia vivida.

E nesta experiéncia vivida, experiéncia humana de salde, e no cuidado da pessoa que vive
essa experiéncia, que se centra a atencdo da disciplina de enfermagem. Como referem Newman,
Sime e Corcoran-Perry, (1991, p. 3) “um corpo de conhecimento que ndo inclua o cuidado e a
experiéncia humana de salde ndo é conhecimento de enfermagem”. Neste paradigma a pessoa é
entendida como perita da sua prdpria saude, que coconstr6i com o mundo que integra, e da o
significado as suas experiéncias de satde de uma forma livre, intencional e necessariamente unica
(Parse , 1998).

N&o se trata apenas de estar velho ou ter uma doenca, no sentido nosolégico do termo, antes
de viver com essa doencga, com todas as implicagdes psicoldgicas, sociais, espirituais e existenciais
que dai decorrem: Quem sou eu? Como esta doenca veio afetar a forma como cuido da minha
existéncia? Como me transformou?

A procura de respostas a estas questdes foge da tradicional l6gica positivista, onde o
método passa pela reducdo da experiéncia subjetiva a um conjunto de itens ou fendmenos
quantificaveis. Aceder a estas respostas passa pela compreensdo da experiéncia vivida de salde,
pela compreensdo do todo, unico e temporal, singular e simultaneamente universal, e ndo apenas
de partes. Compreender de que modo a pessoa idosa, que vive com DPOC em sua casa, é afetada
na sua identidade pessoal pela experiéncia de autocuidado passa, entdo, por aceder a experiéncia
de saude e de cuidado no dia-a-dia. O contexto domiciliario tem-se revelado fundamental no

processo de cuidar, facilitando a adaptacdo da pessoa com OLD as suas reais necessidades (Soares
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& Santos, 2013).

Tem sido crescente o interesse na investigacdo do fendmeno do autocuidado sob o ponto
de vista fenomenologico (Soderhamn, 1998; Fex, Ek, & Soéderhamn, 2009; Kralik, Price, &
Telford, 2010; Sherman, McKyer, Singer, Larke, & Guidry, 2014; Tomstad, S6derhamn, Espnes,
& Soderhamn, 2012). No entanto, poucos sdo os estudos que se tém debrucado sobre o fenémeno
da experiéncia de autocuidado em pessoas idosas que vivem com DPOC (Rafael H. , 2012b; Apps,
etal., 2014).

Autocuidado é um conceito central na saide (Soderhamn, 2013) e na enfermagem
(Petronilho, 2012), podendo ser entendido como o meio através do qual as pessoas mantém,
restauram e melhoram a sua satde e o bem-estar (S6derhamn, 2000). Autocuidado é um termo
usado pela primeira vez em enfermagem por Dorothea Orem, em 1959, integrando uma perspetiva
paradigmatica® Interativo-Integrativa® (Newman, Sime, & Corcoran-Perry, 1991). Tem como
precondic¢des que cada um se aceite e se valorize em situagcdes em que existam alteracGes da saude
(Orem D. , 2001).

Em Orem, o autocuidado é concetualizado como atividade, comportamento e também
como resultado sensivel dos cuidados de enfermagem (Sidani, 2011). A atividade de autocuidado
refere-se a capacidade da pessoa se envolver em comportamentos de autocuidado, ou seja, de
iniciar e desempenhar a¢des que se destinam a cuidar de si proprias. A atividade de autocuidado
envolve o dominio cognitivo (conhecimento da condi¢do da salde e capacidade cognitiva), o
dominio fisico (capacidade fisica para suportar acGes de autocuidado), o0 dominio emocional ou
psicossocial (atitudes, valores, desejos, motivacdo e competéncia percebida), o dominio

comportamental (destreza necessaria para desempenhar comportamentos de autocuidado) (Sidani,

8 Um paradigma pode ser visto como um conjunto de crengas basicas que representa a forma de “ver o mundo”, a sua natureza, o
lugar da pessoa no mesmo e as relagbes do mundo com as partes (Guba & Lincoln, 1994). De acordo com estes autores, as crengas
basicas de um paradigma integram trés questdes fundamentais — a questdo ontoldgica, a questdo epistemolodgica e a questdo
metodoldgica — que estdo interligadas de tal forma que a resposta dada uma questdo influencia a forma como as outras questdes
séo respondidas.

% De acordo com a perspetiva paradigmatica Interativo-Integrativa os fendmenos sio vistos como tendo mdltiplas partes que se
interrelacionam e estdo em interagcdo permanente com um contexto especifico. A mudanca assume-se como uma consequéncia de
antecedentes multiplos, com relagdes fatoriais determinadas probabilisticamente (Newman, Sime, & Corcoran-Perry, 1991). Esta
€ uma perspetiva que se situa cronologicamente por volta dos anos 50 do século XX, nos Estados Unidos da América, e é marcada
pela emergéncia dos programas sociais e pelo desenvolvimento dos meios de comunicagao e das ciéncias sociais e humanas. Estes
acontecimentos e o desenvolvimento dos trabalhos de Rogers (1974), sobre a terapia centrada na pessoa, e de Maslow (1943), sobre
a motivacdo, vieram alertar para a importancia do reconhecimento da pessoa enquanto ser social (Kérouac, Pepin, Ducharme,
Duquette, & Major, 1994).
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2011).

O comportamento de autocuidado diz respeito a capacidade e ao processo para o
desempenho de préaticas na manutencgéo e desenvolvimento da sadde, com a finalidade de garantir
a integridade, o funcionamento e o desenvolvimento humanos (Orem D. , 2001; Sidani, 2011). Os
requisitos do autocuidado representam os fatores a serem controlados ou geridos para manter o
funcionamento e desenvolvimento humanos com vista a saude e ao bem-estar. Dizem respeito as
razdes palas quais € praticado o autocuidado e expressam os resultados esperados. Podem ser de
natureza universal, desenvolvimental ou relacionados com o desvio de saude. Os requisitos
universais relacionam-se com 0s processos basicos da vida, como a manutencdo de um aporte
adequado de ar, agua e comida; a prestacao de cuidados associados aos processos de eliminacao
de excrementos, a preservacdo do equilibrio entre a atividade e o descanso; a preservacdo do
equilibrio entre a soliddo e a interacdo social; a prevencdo de riscos para a vida e bem-estar; a
promogéo do funcionamento e desenvolvimento humanos em grupos sociais de acordo com o
potencial, limitaces e desejo humanos. Os requisitos de desenvolvimento concentram-se nas
mudancas do ciclo de vida, promovem 0s processos de vida e previnem situacdes nocivas a
maturacgdo. Os requisitos de desvio de salde colocam-se em pessoas doentes ou incapacitadas que
vém a sua integridade afetada e envolvem as ac¢des de vigilancia da saude, procura de cuidados, e
participacdo em tratamentos (Orem D, 2001; Tomey & Alligood, 2004; Sidani S. , 2011).

Hay, Wagner, e Hall (2007) identificaram trés diferentes tipos de capacidades de
autocuidado em pessoas idosas: a) as capacidades fundamentais, direcionadas para si proprios ou
para o ambiente, ttm como finalidade regular a vida. Refletem a habilidade das pessoas idosas
para responderem as necessidades universais que surgem durante os processos de vida; b) as
capacidades de poder, direcionadas para o controlo da vida, dizem respeito ao envolvimento
cognitivo, fisioldégico e emocional das pessoas idosas nas atividades de autocuidado; c¢) as
capacidades de desempenho integram a resolucdo de problemas e a tomada de decisdo na

utilizacdo de recursos perante situacdes de agudizacdo da doenca.

Orem (2001) coloca no centro da sua teoria 0 agente de autocuidado — a pessoa que toma
parte no decurso da acdo ou que detém o poder para agir (Tomey & Alligood, 2004). O
comportamento de autocuidado (a acdo) € deliberado, voluntario, pode ser aprendido e pode
constituir-se em respostas individuais, imediatas ou continuadas, a situagdes de doenca (Sidani,
2011). Representa, por isso, um conjunto de estratégias de coping utilizadas para preservar a salde
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e a integridade humana (S6derhamn, 2000).

O desempenho do autocuidado (comportamento) é reconhecido como sendo benéfico para
a pessoa e para os sistemas de saude. A nivel individual contribui para o aumento da
responsabilidade, controlo e autonomia, melhora o ajustamento a doengas e permite alcancar
resultados desejaveis. No que se refere aos beneficios para o sistema de saude, alguns estudos

concluem que reduz as readmissdes hospitalares, logo, os custos com a saude (Sidani, 2011).

O autocuidado pode ser iniciado de forma independente ou em colaboragdo com
profissionais de satde ou cuidadores. Os enfermeiros podem desenvolver, com a pessoa, sistemas
de acdes de autocuidado utilizando como métodos de ajuda agir ou fazer pelo outro, guiar ou
direcionar, prover suporte fisico ou psicolégico, proporcionar e manter um ambiente que dé
suporte ao desenvolvimento pessoal e ensinar (Orem D. , 2001). Cada um destes métodos de ajuda
pode ser desenvolvido num dos seguintes sistemas de agOes: totalmente compensatorio,
parcialmente compensatério ou de apoio-educacdo. No sistema totalmente compensatorio é
através da acdo do enfermeiro que se concretiza 0 autocuidado terapéutico. Este compensa a
incapacidade, apoia e protege a pessoa; No sistema parcialmente compensatorio, a pessoa intervém
para promover o autocuidado juntamente com o enfermeiro, que apenas executa algumas medidas,
compensando as limitagdes e assistindo apenas no necessario. A pessoa é que regula esta atividade
aceitando a assisténcia do enfermeiro e executando, em simultéaneo, algumas medidas; Por fim, no
sistema de apoio-educacdo, é a acdo da pessoa que predomina na execucdo do seu autocuidado.
Esta passa a agir em conformidade com o enfermeiro na regulacdo do exercicio e do
desenvolvimento da atividade do autocuidado (Orem D. , 2001; Tomey & Alligood, 2004).

De acordo com a Teoria do autocuidado de Orem (2001), os cuidados de enfermagem
centram-se, portanto, na experiéncia de saude, a fim de desenvolver intervencdes que permitam a
sua manutencéo, tendo em conta a perspetiva da pessoa e as suas dimensdes bioldgica, psicoldgica,
social, cultural e espiritual. A implementagédo dos cuidados de enfermagem passa pela avaliacdo
das necessidades de ajuda e pela concretizacdo de um diagndstico de enfermagem que, validado
com a pessoa, permite planear e desenvolver um conjunto de agdes, com ela, a fim de responder

as suas necessidades.

A teoria do autocuidado complementa-se com a teoria do deficit do autocuidado (Orem,
1973), cujos pressupostos sdo: 1) Os seres humanos requerem inputs deliberados e continuos sobre

eles proprios e sobre o seu ambiente para permanecerem vivos e funcionarem; 2) A atividade
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humana, o poder de agir deliberadamente, é exercitado sob a forma de cuidados de si proprio e dos
outros; 3) Os seres humanos maturos experienciam privagoes sob a forma de limitacdes; 4) A
atividade humana é exercida na descoberta, desenvolvimento e transmissdo de formas e de meios
de identificar necessidades e de efetuar acdes para si proprio e para os outros; 5) Os grupos de
seres humanos com relagdes estruturadas agrupam tarefas e atribuem responsabilidades para

fornecer cuidados aos membros do grupo (Orem D. , 2001).

Para Orem (2001), o autocuidado enquanto acdo assume um papel charneira ndo apenas na
avaliacdo das situagOes, mas tambeém na tomada de decisdo e no desempenho de atividades de
atocuidado. Este papel de charneira — da a¢do de autocuidar — pode ser concetualizado como uma
potencialidade e uma condicdo necessaria para desenvolver atividades de autocuidado
(S6derhamn, 2000). De acordo com este autor, existe uma relacdo dialética entre a capacidade de
autocuidado, enquanto potencialidade para a agéo, e a acdo de autocuidado em si, e ambos podem
ser olhados como estruturas passiveis de ser percecionadas. E sustentando esta premissa que
algumas investigacdes tém sido levadas a cabo a fim de desocultar perce¢des, significados ou a
estrutura essencial da experiéncia de autocuidado junto de pessoas idosas que vivem com DPOC
(Rafael H. , 2012b).

Neste sentido, o fendmeno do autocuidado pode ser situado numa perspetiva paradigmatica
que priviligie o conhecimento fenomenoldgico (Soderhamn, 2013), deslocando-se de um
paradigma Interativo-Integrativo para um paradigma Unitario-Transformativo!® (Newman, Sime,
& Corcoran-Perry, 1991). De acordo com esta Gltima perspetiva, os cuidados de enfermagem
passam a centrar-se na pessoa e no seu mundo e preocupam-se em desenvolver intervencdes tendo
em conta o significado que cada um atribui as suas experiéncias de vida, com vista ao bem-estar,
tal como a pessoa o define. Valorizam a liberdade e a autodeterminacédo do ser humano para
concretizar diferentes escolhas. Esta perspetiva paradigmatica representa a abertura da
enfermagem ao mundo e engloba autores como Martha Rogers, Jean Watson, Rosemerie Parse e
Margaret Newman. A pessoa passa a ser entendida como um campo de energia em mutacao,

definida por um padrdo, um todo indivisivel e irredutivel, cuja identidade é singular, apenas

10 Nesta perspetiva os fendmenos sdo vistos como unitarios, auto-organizaveis, em interagdo com tudo o que os rodeia, e incluem
pensamentos, valores e sentimentos. A mudanga é unidirecional, imprevisivel e ocorre por estadios em direcdo a niveis de
organizagao superior (Newman, Sime, & Corcoran-Perry, 1991). Tem um carater construtivista, onde a realidade é vista como
multipla, dindmica, baseada na experiéncia e dependente de construgdes mentais intangiveis (ontologia); o investigador e o objeto
investigado interagem, sendo os resultados criados & medida que se desenvolve a investigagdo (epistemologia), com recurso a
abordagens hermenéuticas (metodologia) (Guba & Lincoln, 1994).
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compreendida através do conhecimento das caracteristicas do ambiente onde esta envolvida, o

qual a influencia e é influenciado por ela (Kim H. S., 2010).

Retomo a palavra cuidado para, baseando-me na sua etimologia, melhor consubstanciar
esta transicdo paradigmatica. Cuidado, enquanto substantivo, deriva do latim cogitatus,a,um, que
significa 'meditado, pensado, refletido' (Houaiss, Vilar, & Franco, 2007) ou do latim coera, que
significa ‘cura’ (Boff, 2005). Ambos pretendem expressar uma atitude de atencao especial, de zelo
e, dai resultante, uma preocupacéo ou inquietacdo por um objeto ou pessoa amada (Houaiss, Vilar,
& Franco, 2007). Estas duas significacdes basicas tém implicita a nogdo de relagdo do ser humano
com o outro e também consigo proprio, no contexto da sua existéncia no mundo. No entanto, “o
cuidado é ainda algo mais do que um ato e uma atitude entre outras” (Boff, 1999, p. 33). Neste
sentido, o cuidado deve ser entendido como um “modo-de-ser” essencial, caracteristico da

natureza e da constituicdo do ser humano e anterior a qualquer acdo (Heidegger, 1986, 2005).

O modo-de-ser cuidado revela de forma concreta como € o ser humano (Boff, 1999). Trata-
se, portanto, de entender o fendmeno do cuidado (ou do autocuidado) tendo por base uma
perspetiva ontoldgica, como algo que se realiza em cada um e se mostra na sua experiéncia vivida
e ndo como um objeto independente do ser humano. “N&o temos apenas cuidado. N6s somos
cuidado” (Boff, 2005, p. 28). O autocuidado é uma forma de ser e de tornar-se que possibilita o
autoconhecimento, ao mesmo tempo que devolve alguma ordem e algum controle, a uma vida com

um caos imposto pelo diagnéstico de doenca cronica (Kralik, Price, & Telford, 2010).

Recupero uma investigacdo desenvolvida por Morse, Bottorff, Neander e Solberg (1991),
onde se procurava clarificar o significado do conceito cuidado, para vincar a sua complexidade
nas suas cinco diferentes perspetivas, com eco ainda nos dias de hoje: cuidado enquanto trago
humano, cuidado enquanto imperativo moral, cuidado enquanto interagdo interpessoal, cuidado
enquanto afeto e cuidado enquanto intervencédo terapéutica. O cuidado enquanto traco humano
refere-se a uma caracteristica humana universal essencial para a manutencdo da vida e representa
um modo de ser no mundo; o cuidado enquanto imperativo moral articula-se com 0 compromisso
moral de respeitar e preservar a humanidade, a dignidade de cada um; o cuidado enquanto
interacdo interpessoal centra-se nos comportamentos e sentimentos que nascem da interacao entre
o0 enfermeiro e o doente; o cuidado enquanto afeto refere-se ao sentimento de compaixao e empatia
para com o doente que motiva o enfermeiro a agir; o cuidado enquanto intervencdo terapéutica

foca-se em ac¢des que respondem as necessidades do doente e das quais devem emergir resultados
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positivos.

Cuidar da existéncia do outro, da sua identidade, recorrendo aos diferentes modos de
autocuidado (Orem D. , 2001), pode envolver as varias perspetivas de cuidado passiveis de integrar
0 corpo de conhecimentos de enfermagem (Morse J. , Bottorff, Neander, & Solberg, 1991).
Também Parse (1998) e Watson (1985) imprimem uma orientagcdo existencial ao processo de
cuidar, colocando no processo de cuidados uma total participacdo das identidades do enfermeiro e
da pessoa cuidada na procura de significado para as suas existéncias. Tal como Honoré (2004)
sugere, o0 cuidado dispensado aos outros ndo se reduz ao cuidado ao corpo, € também o cuidado
dispensado a tudo o que constitui a sua existéncia, por outras palavras, “a sua identidade pessoal,

as suas preocupacdes e 0s seus projetos, a sua atividade e a sua palavra”(p. 104).

Neste sentido, (auto)cuidado é “um empreendimento epistémico” (Watson, 2002, p. 56)
que define a pessoa, sendo por isso possivel, através da compreensdo da experiéncia de
(auto)cuidado, aceder a forma como cada um se reconhece na experiéncia de autocuidado, a

identidade pessoal.

De acordo com a investigacdo de Backman e Hentinen (2001), o autocuidado (agéo) € a
vida da pessoa idosa, faz parte da sua identidade. De acordo com estes autores, a pessoa idosa que
vive em sua casa apresenta como pré-condi¢cbes ao autocuidado o seu background, a sua
personalidade e as suas experiéncias de saude e envelhecimento. O autocuidado é composto de
atitudes para com os outros, em relagdo ao envelhecimento e para com o futuro, que se agrupam

em quatro categorias, com diferentes condicOes para a accao e diferentes significados:

a) Autocuidado responsavel — implica actividade e responsabilidade em todas as
actividades de vida diéria e cuidados com a saude e doenca. Existe, como precondi¢cdo, uma
orientacdo positiva para o futuro e uma experiéncia positiva do envelhecimento. Existe a vontade

de continuar a viver como agente activo.

b) Autocuidado formalmente guiado — consiste numa observancia regular mas acritica
das indicages clinicas. Estas pessoas desconhecem as razdes das suas ac¢des. SA0 pessoas que
cuidaram de outros a sua vida inteira e ndo sdo capazes de identificar as suas necessidades, embora
tenham uma consciéncia muito realista dos efeitos do envelhecimento e estejam tendencialmente

preparadas para aceita-los como se apresentam.
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C) Autocuidado independente — é baseado no desejo das pessoas idosas ouvirem a sua
voz interna. Estas pessoas tém formas originais de cuidar das suas actividades diérias, saude e
doenca que diferem das orientacGes clinicas. Tém como precondicdo o objectivo de gerir a sua
vida de forma independente, negando o processo de envelhecimento, a doenca e 0s sintomas numa

tentativa de manter a constancia da vida.

d) Autocuidado abandonado - € caracterizado pela impoténcia e falta de
responsabilidade. Estas pessoas ndo cuidam delas proprias e ndo séo capazes de gerir o dia a dia.
A precondigdo para este autocuidado € a amargura e a tristeza. Sdo pessoas introvertidas, que
sentem que toda a sua vida tem sido miseravel e manifestam uma atitude negativa em relagéo ao

envelhecimento. Existe o desejo de desistir.

Utilizando o referencial teérico anteriormente apresentado, Padilha, Sousa e Pereira (2013)
avaliaram 75 doentes portugueses com DPOC tendo verificado que a grande maioria dos clientes
ndo tem um estilo puro de autocuidado. De acordo com as conclusdes dos autores existem cerca
de 30% dos doentes em que ndo é possivel definir a tipologia de autocuidado e cerca de 3% em
que a tipologia é puramente responsavel. Os restantes 2/3 da amostra apresentam tipologias mistas.
Nestas, 0 autocuidado tendencialmente responsavel surge em pessoas cuja intolerancia a atividade
€ menor (41 doentes), o que indica que, numa fase de progresséo avancada da doenga, uma atitude
proativa no desenvolvimento do autocuidado € determinante para gerir a (pouca) reserva
energeética disponivel. Ainda nas tipologias mistas é possivel verificar que aqules que tém a
componente “formalmente guiado” no seu autocuidado apresentam uma maior dependéncia e uma
maior intolerancia a atividade, o evidencia a necessidade dos enfermeiros “dirigirem a sua acéo
para o desenvolvimento de competéncias para gerirem a condicdo de saude e o nivel de energia
disponivel” (Padilha, Sousa, & Pereira, 2013, p. 218).

Porque o autocuidado implica sempre uma resposta pessoal, é esperado que o autocuidado
envolva uma certa capacidade de emitir essa resposta. Soderhamn (1998) desenvolveu um estudo
fenomenoldgico junto de onze pessoas idosas com 0 objetivo de descrever essas capacidades. A
estrutura eidética da capacidade de auto-cuidado implicava, primeiro, estar presente para a
oportunidade de agir de acordo com a perce¢do no corpo e, segundo, sozinho ou com o apoio de
alguém, ser capaz de provocar uma mudanga na atitude em relacéo a um estilo de vida pessoal ou
situacdo de vida. O significado da atualizacdo desta capacidade foi interpretada como uma auto-
realizacdo. Na perspetiva de Watson (2002), esta atualizacdo constitui um empenhamento basico
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na procura do verdadeiro Eu, uma procura pelo sentido de harmonia entre mente, corpo e alma,

pelo mais elevado nivel de saude.

Detendo o olhar sobre o significado do autocuidado na experiéncia de viver com DPOC,
em pessoas idosas!?, nos dltimos dez anos, a literatura disponivel revela investigaces realizadas
essencialmente no norte da Europa (Noruega, Suécia e Reino Unido) e na América do Norte
(Canadéa e Gedrgia). Ndo foram encontrados estudos portugueses acessiveis sobre este fendmeno.
Da analise desses estudos é possivel extrair que o significado da experiéncia de autocuidado em
pessoas idosas que vivem com DPOC abraga diferentes dimensdes: na procura diéria do ponto de
equilibrio; entre o Ter e o Ser um corpo doente e envelhecido; viver com falta de ar; entre o
isolamento e a integracdo social; suporte social; confronto com a morte (Rafael H. , 2012b). As
pessoas procuram diariamente estratégias para compensar as perdas fisicas e funcionais
decorrentes da doenca e do envelhecimento, a fim de alcangar um maior bem-estar (Eloffson &
Ohlen, 2004; Fraser, Kee, & Minick, 2006; Williams, Bruton, Ellis-Hill, & McPherson, 2007; Ek,
Sahlberg-Blom, Andershed, & Ternestedt, 2011). Vivem entre o corpo doente e envelhecido, que
impde restricbes ao Self e as actividades quotidianas, e o corpo vivido, tranformado pela
experiéncia de envelhecer com DPOC (Eloffson & Ohlen, 2004; Fraser, Kee, & Minick, 2006; EKk,
Sahlberg-Blom, Andershed, & Ternestedt, 2011; Avsar & Kasikgi, 2011; Odencrants, Ehnfors, &
Grobe, 2005). Estas pessoas vivem experiéncias de sofrimento associado a falta de ar, sintoma que
afeta quase todas as areas da vida e que passa a integrar a existéncia humana (Clancy, Hallet, &
Caress, 2009; Seamark, Blake, Seamark, & Halpin, 2004; Hall, Legault, & Co6té, 2010). O seu
quotidiano é marcado por experiéncias de isolamento social, com o seu espaco de vida muito
limitado (Clancy, Hallet, & Caress, 2009; Avsar & Kasikci, 2011; Halding, Heggdal, & Wahl,
2010; Halding, Heggdal, & Wahl, 2011), o que determina a necessidade de estabelecerem relacfes
sociais de suporte (Halding, Heggdal, & Wahl, 2010; Goodridgea, Hutchinsona, Wilsonb, &
Rossb, 2011). Os participantes dos estudos analisados sentem ainda que estdo permanentemente
confrontados com a possibilidade de morte (Eloffson & Ohlen, 2004; Ek, Sahlberg-Blom,
Andershed, & Ternestedt, 2011; Hall, Legault, & Cote, 2010; Gardiner, et al., 2009; Pinnock, et
al., 2011).

A experiéncia de autocuidado ¢ influenciada, portanto, por uma multiplicidade de fatores

11 Considerou-se todos os estudos cuja média de idades dos participantes era maior ou igual a 65 anos.
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de ordem cultural, social, psicoldgica e espiritual, associados ao contexto de vida da pessoa, onde
se incluem valores, crengas, cultura, costumes, percecdes individuais, que informam a
interpretacdo da experiéncia de vida (Kralik, Price, & Telford, 2010). Compreender a experiéncia
de autocuidado é uma abordagem que interessa a enfermagem enquanto disciplina e profisséo,
pois permite aos enfermeiros construirem compreensGes para os fendmenos com que se
confrontam diariamente, de cuidado e promocdo do (auto)cuidado, iniciarem o processo de
cuidados com uma avaliacdo mais consistente e desenvolverem intervencdes assentes numa maior
empatia, cumprindo melhor, assim, 0 mandato social da profissdo (Thorne, 1999; Cohen, Kahn, &
Steeves, 2000). Como os significados constituem a base da interacdo enfermeiro-pessoa doente,
“significados comuns entre enfermeiros e doentes constituirdo uma base mais solida para tornar a
relacdo enfermeiro-doente terpéutica” (Cohen, Kahn, & Steeves, 2000, p. 4). Este € um
conhecimento que também permitira construir uma base para investigacoes futuras, de carater nao

sO qualitativo mas também quantitativo (Thorne, 1999; Cohen, Kahn, & Steeves, 2000).

Aceder a experiéncia de autocuidado permite compreender o significado do cuidado e a
predisposicéo para nele se envolver, clarificando, na vivéncia subjetiva, como se fazem as escolhas

e se assume a responsabilidade pelo cuidado de si quando se envelhece com DPOC.

A experiéncia vivida do autocuidado € um foco de atencdo da disciplina de enfermagem.
Trata-se de um ato da consciéncia, intencionalmente construido, com base na interpretacdo que
cada um faz de si e da sua circunstancia. E, portanto, retirado da continuidade da vida sendo, por
isso, dotado de uma historicidade e de um espaco geografico proprio. Constitui uma resposta
incorporada, una e singular que resulta da experiéncia das coisas e ndo das coisas em si mesmo.
Aceder a experiéncia vivida do autocuidado €, assim, aceder a um “modo-de-ser” essencial, uma
construgdo pessoal, Unica e una, associada ao Ser e ao tornar-se, que imprime alguma ordem a uma

vida marcada pelo envelhecimento com doenga.
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1.2 IDENTIDADE PESSOAL: FUNDAMENTOS FILOSOFICOS E
SIGNIFICACOES

De que falamos quando falamos de identidade pessoal? Daquilo que identifica cada um de
nos? Que permite caracterizarmo-nos, como n0s mesmos, iguais ao longo do tempo? Daquilo que

nos torna diferentes, singulares, exclusivos, irrepetiveis? Do que somos?

A complexidade e controvérsia que envolve o conceito de identidade pessoal levam a que
varias areas do conhecimento, como a filosofia, a psicologia, a sociologia, a antropologia, as
neurociéncias e a teologia, se tenham dedicado ao seu estudo e ao questionamento da sua origem,

natureza e significado.

O conceito de identidade estd intimamente ligado ao conceito de Ser, pois tudo é
identidade, primeiramente ontoldgica e, em seguida, identidade discursiva, uma vez que €
construida pela linguagem. N&o existe nenhum momento em que um Ser ndo tenha identidade. Ela
pode ser efémera, sujeita a mudancas, reconstruida, reformulada, transformada, mas esta sempre
presente. Na perspetiva de Maia (2008, p. 67), o conceito de identidade esteve sempre ligado ao
conceito de Ser. Identidade é ser (coisa), una, diferente, com a sua verdade e o seu valor:

“1) Toda a identidade se caracteriza primeiramente por ser alguma coisa, uma natureza ou
esséncia (...); 2) Toda a identidade deve ter unidade, essencial ou acidental, natural ou artificial, unidade
ontoldgica, fisica, bioldgica, cultural, etc. Sem unidade a identidade perde-se; 3) Toda a identidade deve
ser diversa ou distinta de uma outra. Toda a identidade € individual. Sem essa distingdo em relacdo a um
outro, a identidade confunde-se e anula-se (...); 4) A identidade é algo de verdadeiro porque tem o seu

modo coerente de ser, tem a sua verdade (...); 5) A identidade € algo de bom porque tem a sua conveniéncia

interna, é um valor para si, e valor para o outro”.

Quando aplicado a coisa humana (Ser Humano), o termo identidade remete para a
identidade individual, pessoal, do sujeito humano. Esta, portanto, inevitavelmente proximo do
conceito de pessoa, € pessoal porque é da pessoa ou relativo a ela, sendo que poderiamos
considerar o adjetivo “pessoal” dispensavel em circunstancias em que o discurso tenha vindo a

relacionar-se com a coisa (Ser) Humana.

Identidade é uma palavra que deriva do latim identitate, idem, que significa concordéancia,
paridade, semelhanca, similitude e corresponde & caracteristica do que é semelhante, igual ou

idéntico. Opde-se a alteridade, contraste, diferenca. Identidade também pode corresponder ao
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conjunto de caracteristicas, de dados préprios e exclusivos de alguma coisa, que permite 0 seu
reconhecimento como tal, sem confusdo com outra (Houaiss, Vilar, & Franco, 2007).

Concordo com Ricoeur (1990) ao considerar que a expressdo identidade pessoal pode
constituir-se problematica, muito pelo equivoco gerado pelo termo identidade. De acordo com este
autor existem dois usos para o termo identidade: i)identidade-idem ou mesmidade; ii) identidade-
ipse ou ipseidade. O primeiro uso do conceito deriva do termo idem (latim), cujo significado ja
referimos anteriormente. O segundo uso do conceito, deriva do latim ipse e corresponde a palavra
ipseidade, a identidade como si ou identidade-ipse. Ipse é o idéntico a si, no sentido de néo-
estranho (Nascimento, 2009), ou seja, ser mutavel, sujeito a transformacdo, porém nunca outra

pessoa.

Sustento-me, entdo, no pensamento de Ricoeur (1990) para uma melhor compreensdo do
conceito identidade pessoal. Esta deve ser entendida como algo inacabado, que se vai construindo
ao longo da vida e na interacdo com o outro, ndo tanto como uma permanéncia substancial no
tempo (mesmidade), mas antes como uma experiéncia de vivéncia de si proprio (ipseidade), que
se transforma & medida que vdo mudando os predicados fisicos e mentais. A ‘arrumacao’ das
mudancas que se instalam ao longo do tempo &, portanto, um imperativo a continuidade do ser
humano sendo que a ameaca do tempo s pode ser ultrapassada pelo principio da permanéncia no

tempo, conseguida pelo caracter e pela palavra dada (Vieira, 2003).

A identidade pessoal &, por isso, volatil, feita de circunstancias, instantes, significados. A
todo 0 momento se intersectam nela diferencas que a colocam em crise, a obrigam a reformulacéo,
a redefinicdo. Ndo pde em causa a constancia e a mesmidade de predicados, uma continuidade
mnésica, mas antes o reconhecimento de si em diferentes momentos, no seu autoconceito, na sua

dignidade.

A mesmidade vem de uma identidade numérica quando dizemos que “duas ocorréncias de
uma coisa ndo formam duas coisas diferentes mas “uma Unica e mesma coisa” (Ricoeur, 1990, p.
140). A identidade numérica permite identificar o individuo como o mesmo, conferindo-lhe uma

certa unicidade, sem considerar as mudancas temporais.

A identidade-idem usa também o critério de similitude externa, designado por identidade
qualitativa. Nao ha dificuldade em identificar um colega de escola que ndo vemos ha vinte anos,

pois as caracteristicas fisicas ajudam a identificar a pessoa como a mesma. Contudo, a identidade
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por semelhanca € vulneravel pois, com o passar do tempo, os critérios de identificacdo tornam-se
frageis. Ricoeur (1990) propde que o critério da semelhanca seja substituido ou reforgado pelo
critério que designa de continuidade ininterrupta. Estes dois critérios de identificacdo aproximam-
se se a semelhanca é preservada ao longo do ciclo de vida e desvinculam-se se verificamos que
existe um substrato que permanece 0 mesmo, mas que se vai alterando. Estes critérios estdo bem
presentes quando confrontamos, lado a lado, fotos da mesma pessoa em momentos diferentes do

seu ciclo de vida: a semelhanca é ameacada mas néo é interrompida (Ricoeur, 1990).

De acordo com este autor, os critérios anteriormente referidos definem o que nomeou de
principio de permanéncia no tempo, que corresponde a permanéncia de um cédigo genético e de
um organismo biologico que funcionam como substrato e garantem a identificacdo da pessoa como
a mesma pela manutencdo de certos tracos. Ao “conjunto de marcas distintas que permitem
reidentificar um individuo humano como o mesmo” (Ricoeur P. , 1990, p. 144), que acumula a
identidade numérica, a identidade qualitativa, a continuidade ininterrupta e o principio da
permanéncia no tempo, Ricoeur designou cardcter. Nascimento (2009) conclui que estas

modalidades da mesmidade atuam de forma complementar.

Paradoxalmente, o caracter exprime uma certa aderéncia ao idem (0 qué?) e ao ipse
(quem?), pois para além da particularidade de ser substrato, o caracter tem também uma dimenséo
temporal, conferida pela historia da pessoa. Assim, através do caracter é possivel iniciar as
respostas as questdes o qué? (referente a mesmidade) e quem? (referente a ipseidade). Esta
abordagem do caracter surge ligada a nocdo de hébito. Entdo, “os hébitos adquiridos e contraidos
tornam-se disposic¢des duraveis, que se podem designar trago(s) do carater “com que” se reconhece
uma pessoa por intermédio desses “signos distintivos”, os quais conferem a possibilidade de que

seja identificada com ela mesma” (Nascimento, 2009, p. 41).

A identidade-ipse corresponde a identidade do si e pretende responder a pergunta «quem
sou eu?». A resposta a esta questdo levanta outra: como expressar a identidade da pessoa no tempo
sem que esta se reduza a mesmidade? A ipseidade implica uma forma de permanéncia no tempo
ndo apenas redutivel a existéncia de um substrato. Nascimento (2009) entende que, em Ricoeur, 0
modo de ser fundamental do si é a capacidade de poder agir. Esta acdo, decomposta em
subconjuntos (falar, agir, narrar e ser imputado), surge de uma compreensdo elaborada do si e é
mediada por signos, simbolos, textos, a que chamou via longa. Assim, “a determinacdo do si
decorre da interpretagdo e da compreensao da agao” (p.36).
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Existem, de acordo com Ricoeur (1990), dois modelos de permanéncia no tempo quando
falamos de n6s mesmos (ipse): o caracter (tendo em conta a sua dimensdo temporal, a historia da
pessoa) e a palavra considerada. Estes modelos sugerem a intervencéo da identidade narrativa na
constituicdo da identidade pessoal, através da mediacgéo entre o polo caracter (em que o idem e o
ipse tendem a sobrepor-se) e 0 p6lo da manutencdo de si, em que a ipseidade se desprende da

mesmidade.

Desta forma, a identidade-ipse ou a identidade de si mesmo é a identidade narrativa (e
construida na linguagem), ndo porque exista uma histéria imposta pelo contexto, mas porque pela
narrativa a pessoa compde a sua historia de vida. Para Ricoeur, responder ao “quem é o autor da

acao?” é contar a historia de uma vida.

A questdo da manutencédo do si pela palavra dada apresenta-se como permanéncia no
tempo, mas afasta-se da identidade-idem, ou seja, a fidelidade da palavra é algo que assenta sobre
a manutencao éetica de uma promessa. Com a palavra dada, “ipse e idem deixam de se entrecruzar,
e a ipseidade abre-se para a alteridade” (Nascimento, 2009, p. 42). Como vimos, a manutencdo do
si assenta sobre a questdo quem?. Ora, a resposta a esta questdo s6 se completa pelo valor que o
outro da a fidelidade que a pessoa emprega na palavra dada, na medida em que esta representa um
compromisso ético de manutencdo de uma promessa. Os dois modelos de manutencdo do si

(caracter e palavra dada) determinam a alteridade de quem tem um corpo e de quem é um corpo.

Ricoeur (1990a) entende que, para conhecer a pessoa, € preciso primeiro aceder a sua
identidade pessoal através da narracao do si. A palavra si € um pronome reflexivo e, como tal, “em
nenhuma etapa o si tera sido separado do seu outro” (p. 30). Isto significa que, embora aponte para
0 sujeito da oragéo, o si exerce sempre a funcdo de complemento direto ou indireto do verbo que
0 antecede, ou seja, exige a associa¢ao de um verbo a alguns dos pronomes, sendo por isSso capaz
de se apropriar da identidade de atos ou experiéncias. Assim, a pessoa ndo € o eu, que qualquer
individuo pode assumir, antes o si, vivido, experimentado, ancorado numa singularidade, numa
referéncia historica, numa circunstancia espaco-temporal, um “locutor, agente, personagem de
narracao, sujeito de imputacdo moral” (p. 18) que constitui e se constitui da acgéo. Para este autor
“a pessoa fica do lado da coisa da qual falamos” (p. 44), ou seja, a no¢do de pessoa esta associada
a alguma coisa da qual se fala, a ac¢do linguistica, a ac¢do narrativa, em vez de estar do lado do

respetivo sujeito que se designa a si proprio.

A pessoa comecga por aparecer Como um si, uma “pessoa em potencial”’, que se torna pessoa
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singular, pelo ato de dizer. A narrativa permite, entéo, que, na intersubjetividade, se isolem todos
os particulares que permitem a identificacdo e a definicdo da identidade pessoal. Concordo com
Charalambous (2010) ao considerar a pessoa-doente como um texto que, numa situacéo clinica,
aguarda a interpretacao dos profissionais de satde. E esta interpretacéo - que nasce na percecao -
que constitui a base de toda a praxis (de todo o agir) do enfermeiro, com vista a dar resposta aos
problemas de salde da pessoa doente (King, 1984).

Assim, a identidade pessoal engloba ndo apenas os atributos biolégicos e psicossociais do
desenvolvimento humano, mas também todos os aspetos que envolvem a experiéncia vivida.
Essencial ao conceito de identidade pessoal é a nocdo de embodiment, ou seja, a ideia de que o
corpo € 0 meio através do qual as realidades espaco e tempo sdo experienciados e significados
(Merleau-Ponty, 1999). E este mesmo corpo que da forma ao comportamento e permite que se crie
0 sentimento de identidade pessoal. De acordo com Perry (2009), a construcdo da identidade
pessoal esta dependente da expressdo de cinco caracteristicas humanas: intencionalidade (refere-
se a interpretacdo do mundo determinada pelos estados psicofisiologicos e pelo lugar espacio-
temporal ocupado pelo corpo vivido); racionalidade (diz respeito as escolhas que as pessoas fazem
em funcdo das suas crencas e valores); respeito pela autonomia (estabelece os fundamentos éticos
que subjazem a relagdo consigo proprio e com o0s outros); identidade (descreve a pessoa e 0s seus
tracos de carater pessoal, desejos e objetivos); noc¢ao formal do Eu — self — (ndo como um objeto,
mas como uma capacidade reflexiva que permite, de uma forma concreta e abstrata, construir a

sua nogéo de Eu).

A definicdo de self parece ser relevante na clarificacdo do conceito de identidade pessoal.
O self enquanto objeto nasce a partir da experiéncia social, da interacdo com o outro; enquanto
sujeito correspondendo a consciéncia que cada um tem de si mesmo. Ja Paterson e Zderad (1976),
qguando introduziram a ideia de enfermagem humanista, privilegiaram ndo a necessidade de
relacBes entre enfermeiro e doentes, mas antes a afirmacdo da enfermagem enguanto ciéncia que
consiste na procura responsavel de relagbes assentes numa consciéncia existencial do self do
enfermeiro e do outro. Este apelo & consciéncia de si e a consciéncia do outro remete para a ideia

de que cada um existe singularmente, com a sua identidade, em cada situacao.

A identidade pessoal é reconhecida pela Constituicdo Portuguesa como um direito
fundamental (Artigo 26°). De acordo com Otero (Otero, 1999), a identidade pessoal compreende

duas grandes dimens0es: a) absoluta ou individual, ou seja, “cada pessoa tem uma identidade
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definida por si prépria, expressdo do caracter unico, indivisivel e irrepetivel de cada ser humano”
(p. 64); b) relativa ou relacional, isto €, “cada pessoa tem a sua identidade igualmente definida em
funcdo de uma memoria familiar, conferida pelos seus antepassados” (p. 64). O direito a identidade
pessoal esta, portanto, naturalmente ligado ao direito a diferenca. Cada pessoa, apesar de ter
direitos e deveres iguais aos demais, é, na sua complexa existéncia, diferente dos outros, é
exclusiva, original, Unica, irrepetivel. Assim, reside na diversidade (nas diferentes identidades das
pessoas), por um lado, e na singularidade de cada um e, por outro, no facto de cada pessoa ser

digna de respeito.

Na perspetiva de Nordenfelt (2009) o conceito de identidade aproxima-se do conceito de
integridade e relaciona-se com 0s conceitos de autonomia e privacidade, pelo que violar a
integridade de uma pessoa € violar o seu todo, a sua identidade. Na sua obra “Dignity in care for
older people”, Nordenfelt apresenta o conceito de identidade pessoal como estando intimamente
ligado a uma parte importante do conceito de dignidade — que designa por dignidade da identidade
pessoal — e que esta fortemente dependente de sentimentos como autoconfianca, autorrespeito,
autoestima e autoimagem. Trata-se de um tipo de dignidade relevante em situacGes de doenga e
envelhecimento, que se define a partir daquilo que cada um atribui para si mesmo como sendo
aceitavel e congruente com o seu passado e com o seu futuro. E assente num principio de

autonomia e no valor da integridade.

Manter a integridade é, como nos diz Doroty Johnson (1980, 1990), o objetivo de qualquer
pessoa que pretende utilizar a sua plasticidade na gestdo das mudancas ao longo do ciclo de vida,
enquanto sistema de comportamentos, composta por varios subsistemas que estdo em interacdo e
transacdo com o ambiente. Nesta autora, o todo e a ordem constituem a base para a identidade e
continuidade, a estabilizacdo para o desenvolvimento, a reorganizacdo para 0 crescimento e
mudanca, a interacdo hierarquica para a descontinuidade e a contracdo dialética para a motivagao
(Holaday, 2001).

A revisdo da producdo cientifica no ambito dos cuidados de enfermagem (Rafael H. , 2012)
mostra que o conceito identidade pessoal da pessoa idosa nem sempre é clarificado, surgindo
muitas vezes apenas nomeado com sentidos equivalentes ou proximos do conceito de pessoa
(Nystrom & Segesten, 1994; Ekman, Skott, & Norberg, 2001; Jacobsson, Pihl, Martensson, &
Fridlund, 2004; Williams A. , 2004; Aminzadeh F. , Dalziel, Molnar, & Garcia, 2009; Aminzadeh,
Dalziel, Molnar, & Garcia., 2010; Aasen, Kvangarsnes, & Heggen:, 2011; Walker, Porock, &
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Timmons, 2011). A identidade pessoal € um conceito multidimensional, que integra as dimensdes:
profissional; familiar e social; lazer; e atributos e projetos pessoais (Cohen-Mansfield, Marx,
Thein, & Dakheel-Ali., 2010b). Trata-se de um conceito ligado a conceitos como autonomia
(Phinney, Chaudhury, & O'Connor, 2007; Dale, Soderhamn, & Soderhamn, 2012), dignidade e
respeito (Dale, Soderhamn, & Soderhamn, 2012), qualidade de vida (Murphy, Shea e Cooney,
2007) e independéncia (Breheny & Stephens, 2012).

Em alguns estudos a identidade pessoal aparece investigada na pessoa idosa com alteracdes
cognitivas ou com experiéncia de transi¢do do domicilio para uma instituicdo com internamento
de longa duracdo (Ekman, Skott, & Norberg, 2001; Phinney, Chaudhury, & O'Connor, 2007,
Steeman, Godderis, Grypdonck, De Bal, & Dierckx de Casterle, 2007; Aminzadeh F. , Dalziel,
Molnar, & Garcia, 2009; Cohen-Mansfield, et al., 2010a; Cohen-Mansfield, Marx, Thein, &
Dakheel-Ali., 2010b). Num estudo que envolveu pessoas idosas institucionalizadas em lares
ingleses concluiu-se que a preservacao da identidade pessoal estava dependente da forma como a
pessoa conseguia manter o senso de self, 0 que inclui ter um espago proprio e manter a aparéncia.
Ter um espaco proprio permite personaliza-lo com objetos pessoais como fotos ou mobiliario; ja

a manutencdo da aparéncia reforca a autoimagem e a autoestima (Murphy, Shea e Cooney (2007).

Menos frequentemente, este conceito é abordado no ambito da vivéncia com doengas
cronicas sem alteracdes cognitivas (Ekman, Skott, & Norberg, 2001; Ek & Ternestedt, 2008;
Roberto & McCann, 2011; Aasen, Kvangarsnes, & Heggen:, 2011) ou na gestéo do risco de quedas
(Walker, Porock, & Timmons, 2011).

Na pessoa idosa, a identidade pessoal esta em constante ameaca, muitas vezes por situagoes
de vulnerabilidade acrescida & sua condicdo de Ser idoso. Exemplo disso sdo as experiéncias de
perda de controlo do corpo em atividades como o comer (Jacobsson, Pihl, Martensson, & Fridlund,
2004), o falar (Dickson, Barbour, Brady, Clark, & Paton, 2008), o eliminar (Elstad, Taubenberger,
Botelho, & Tennstedt, 2010; Cecil, Mccaughan, & Parahoo, 2010) e o movimentar-se (Phinney,
Chaudhury, & O'Connor, 2007) ou alteragcdes na autoimagem (Ek & Ternestedt, 2008) ou na
memoria (Steeman, Godderis, Grypdonck, De Bal, & Dierckx de Casterlé, 2007) e as situacdes de
dependéncia (Breheny & Stephens, 2012). Aasen, Kvangarsnes e Heggen (2011), num estudo de
caracter qualitativo envolvendo onze idosos com insuficiéncia renal, submetidos a tratamento com
hemodialise, concluem que apesar destes referirem confianga na equipa de satde, alguns sentiam

medo do que poderia acontecer se eles se recusassem a seguir as instru¢des. O poder e dominacéo
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por parte dos profissionais de saude constituiram outra forma de ameaca a identidade pessoal,
sendo esta uma realidade que se repete noutros contextos, como equipamentos sociais e servigos
de saude, onde a perda de poder da pessoa idosa € notdria (Nystrom & Segesten, 1994; Aminzadeh
F., Dalziel, Molnar, & Garcia, 2009).

Também Coyle (1999) realizou um estudo na Inglaterra para perceber o significado da
insatisfacdo com os cuidados de saude, tendo concluido que a ameaca a identidade pessoal
constituia a esséncia do desagrado das pessoas. A investigacdo deste autor revela que a ameaca a
identidade pessoal inclui percecOes de ser tratado sem humanidade, de ser objetificado, de
recorrerem a esteredtipos, de ser desvalorizado e de ser desempoderado. Os entrevistados referiram
que foram tratados sem humanidade e sentiram-se objetificados (como n&o-pessoas) quando era
dada pouca atencdo aos seus sentimentos, conhecimento e experiéncia de vida. Demonstraram que
os profissionais de salde recorreram a esteredtipos que os infantilizavam, tornavam-nos incapazes,
incompetentes, inGteis ou mentalmente desequilibrados. Referiram também que ndo eram ouvidos
e, por isso, desvalorizados e disseram sentir pouco controle no seu corpo pois ndo participavam
nos cuidados a ele dispensados, deixando de desempenhar o seu papel social e de assumir a sua

verdadeira identidade.

Num outro estudo, também realizado com clientes dos servicos de satde em Inglaterra
(Coyle & Williams, 2001), verifica-se que as mulheres se encontram em maior risco de verem a
sua identidade pessoal ameacada do que os homens. Estes autores alertam que as experiéncias
negativas nos cuidados de salde podem estar relacionadas com a ndo adesdo ao regime terapéutico
prescrito. Para inverter este processo, 0s investigadores concluem que existem areas que poderao
ser melhoradas: envolvimento do doente nos cuidados, fornecimento de informacao, sensibilidade
dos profissionais de saude ao impacto da doenga e tratamento na vida do doente, disponibilidade
e capacidade de aproximac&o dos profissionais de satide e melhoramento das instalagdes nas salas

de espera.

Também Bayer, Tadd e Krajcik (2005) conduziram um estudo em seis paises europeus
envolvendo 391 pessoas idosas, que integraram focus-grupos, com o objetivo de explorar como as
pessoas mais velhas entendem a dignidade humana em suas vidas, tendo-se evidenciado que a
dignidade da identidade pessoal assume particular relevancia. Calan, Badcott, & Woolhead (2006)
replicaram este estudo no Reino Unido com 72 pessoas idosas verificando que a identidade pessoal
e a autonomia foram os aspetos mais significativos de dignidade para os participantes. Neste
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ultimo estudo, as discussdes nos focus-grupos tenderam a se centrar principalmente em situaces
de ameaca ou violacdo da identidade pessoal e da autonomia no contexto da prestacédo de cuidados

de saude ou sociais.

Numa investigacdo realizada com pessoas idosas internadas em hospitais portugueses
conclui-se que promover privacidade e a imagem positiva de si, manter capacidades e proteger da
dominacdo, constituem intervencGes importantes para manter a integridade do self, logo a
identidade. Preservar a identidade no hospital “significa a pessoa idosa poder continuar a manter-
se idéntica ao que sempre foi, com as suas caracteristicas, 0 seu passado, as suas perspetivas futuras
e 0S seus grupos de pertenca, dar a conhecer a sua condicdo de satde atual, a sua vontade, 0s seus

medos e as suas expectativas” (Veiga, 2007, p. 326).

A identidade pessoal, portanto, “é sensivel as varias dimensdes do ser humano, integrando
as vivéncias que compdem o seu mundo. Estd em transformacédo, fruto da subjetividade e da
intersubjetividade, constituindo-se como uma importante fonte de significado. E ameacada pelas
situacBes que imprimem a diferenca com implicacdes em diferentes areas da vida. O sentimento
de identidade conduz a estilos de vida saudaveis, autogestdo e automonitorizacdo da doenga,
satisfagcdo com cuidados recebidos, sentimento de seguranca, conforto, mestria, novos significados

para a realidade, novo self e ajustamento /adaptacdo” (Rafael H. , 2012, p. 23).

A compreensdo da natureza do ser humano, do como as pessoas interpretam as suas vidas
e dao significado ao que experienciam &, portanto, central para a enfermagem, pelo que aceder a
sua identidade torna-se um imperativo. Também as linguagens classificadas de enfermagem da
North American Nursing Diagnosis Association (NANDA) e da Classificacdo Internacional para
a Préatica de Enfermagem (CIPE), entendem a identidade pessoal como um foco de atencéo da

pratica de enfermagem.

Na NANDA 2015-2017, é abordado “o risco de distarbio da identidade pessoal” (00225),
como um diagndstico de enfermagem de risco, ou o distdrbio em si, “distarbio da identidade
pessoal” (00121), como um diagnostico de enfermagem real. Inserem-se no dominio da
autopercecdo, na classe autoconceito. O primeiro diagnostico define-se como a “vulnerabilidade
para a incapacidade em manter uma percecado do self integrada e completa, que pode comprometer
a saude” (Herdman & Kamitsuru, 2014, p. 269); o segundo como a “incapacidade em manter uma
percecéo do self integrada e completa” (Herdman & Kamitsuru, 2014, p. 268).
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Constituem fatores de risco ao diagnostico de risco ou fatores relacionados ao diagndstico
real: alteragdes nos papéis sociais; descontinuidade cultural; incongruéncia cultural; transicdes
desenvolvimentais; descriminacgéo; disturbio dissociativo da identidade; disfuncdo dos processos
familiares; exposicdo a quimicos toxicos; baixa autoestima; estados maniacos; disturbios
neuroldgicos; percecdo da existéncia de danos; agentes farmacol6gicos; doenca psiquidtrica; crises
situacionais; estadios de crescimento (Herdman & Kamitsuru, 2014).

O diagnostico de distdrbio da identidade pessoal pode apresentar como caracteristicas
definidoras: alteragdo da imagem corporal; confusdo sobre valores culturais, objetivos ou valores
ideoldgicos; descricdo delirante do self; sentimentos de vazio, estranheza ou incerteza;
incapacidade de distinguir entre estimulos internos e externos; comportamento inconsistente;

coping, relacdes ou desempenho de papeis ineficazes (Herdman & Kamitsuru, 2014).

De acordo com a CIPE — Verséo 2, a identidade pessoal encontra-se associada a ideia de
unidade e integra a autoimagem e a personalidade. Representa o conjunto de ideias, sentimentos e
atitudes que cada um tem sobre si, bem como o valor, as capacidades, as limitacdes e as opinides
dos outros (ICN, 2010). A identidade pessoal pode encontrar-se perturbada ou ser positiva.
Reforcar a identidade pessoal ¢ a acdo de enfermagem descrita nesta linguagem classificada que

se dirige a este foco de atencdo dos cuidados.

Concluindo, a pessoa €, portanto, a sua identidade, aquilo do que falamos, “ele/ela”, ndo se
designa a si mesma. E por isso necessario utilizar a narrativa, num registo publico, com um
interlocutor, para que a pessoa possa dizer de si mesma e, assim, ser identificada como autor da
enunciacio e objeto de identificagdo. E do e no dizer, no contar a historia de uma vida, que se
concretiza a identidade pessoal, quer seja na sua dimenséo idem, pela afirmacéo da permanéncia
no tempo, quer pela dimenséo ipse, a identidade narrativa, pela composi¢cdo de uma histéria de

uma vida.

A identidade pessoal constitui-se como um direito fundamental que representa toda a
existéncia humana. Esta ligada aos conceitos de autonomia, dignidade, respeito, qualidade de vida
e independéncia e constituem ameacas a identidade pessoal situacGes de maior vulnerabilidade
resultantes da convivéncia com doenca neuroldgica, da perda de controlo do corpo ou da acdo de
dominacao por parte dos profissionais de salde. E, por isso, um importante foco de atencdo dos
cuidados de enfermagem.
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2. PERCURSO METODOLOGICO

Partindo do reconhecimento de que existe necessidade de uma compreensao mais profunda
do mundo das pessoas idosas que vivem com DPOC e da ideia de que esta compreensao contribui
para melhorar a qualidade dos cuidados de enfermagem, bem como a qualidade de vida dessas
pessoas, estabeleceu-se como questdes de investigacao, que agora recordo, De que modo a pessoa
idosa que vive com DPOC em sua casa é afetada na sua identidade pessoal pela experiéncia de

autocuidado? Como pode a experiéncia vivida enformar os cuidados de enfermagem?

A resposta as questdes propostas assentou numa perspetiva émica, uma vez que SO
acedendo a intimidade e conservando a originalidade dos fendmenos foi possivel aceder ao sentido
atribuido as atitudes e comportamentos de autocuidado da pessoa idosa com DPOC. Assim, mais
do que aceder a doenca ou ao processo de envelhecimento (noumena), foi importante aceder a
experiéncia de autocuidado na pessoa idosa com DPOC (phenomena), tal como era percebida pela
pessoa (Cohen, Kahn, & Steeves, 2000). A produgéo de conhecimento partindo das defini¢fes das
pessoas, tendo em conta a sua subjetividade e a sua experiéncia individual, remete para um estudo
de caracter qualitativo, num paradigma construtivo-interpretativo, com recurso a fenomenologia

hermenéutica.

2.1 TIPO DE ESTUDO

Optar por um estudo de natureza qualitativa, centrado no paradigma interpretativo,
pareceu-me 0 mais ajustado, uma vez que a investigacdo qualitativa dirige a sua atengéo para a
realidade humana tal como é experienciada pela pessoa (Boyd, 2001), colocando o investigador
no “mundo investigado” atraves de um conjunto de praticas interpretativas (Denzin & Lincoln,
2005). De acordo com estes autores, a pesquisa qualitativa envolve uma abordagem interpretativa,
naturalista, do mundo. O investigador estuda as coisas nos seus ambientes naturais e procura dar
sentido, interpretar os fendbmenos em termos de significado, de acordo com as expressdes das
pessoas participantes no estudo. Ha, portanto, um envolvimento do investigador no processo

interpretativo que esté inevitavelmente ligado a sua biografia e que vai desde a construcdo da rede
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tedrica que suporta a natureza do fenémeno em estudo (ontologia), passa pela construcéo de um
conjunto de questdes sobre o que ha para conhecer (epistemologia) e termina na forma que o
investigador escolhe para conduzir a procura dessas respostas (metodologia) (Guba & Lincoln,
1994; Denzin & Lincoln, 2005). A ontologia, epistemologia e metodologia trazidas pelo
investigador constituem o conjunto de crengas que formam o paradigma, a perspetiva, que
configura a forma como o investigador interpreta o fendmeno. Este estudo localizou-se num

paradigma construtivista-interpretativo'? (Denzin & Lincoln, 2005).

A necessidade de uma maior compreensao da experiéncia humana, do como as pessoas
interpretam as suas vidas e ddo significado ao que experienciam, do como sdo afetadas pela
experiéncia de autocuidado na sua identidade pessoal, levou-me a optar por um estudo de natureza

fenomenoldgica e hermenéutica.

A utilizacdo da abordagem fenomenoldgica na investigagdo em enfermagem, enquanto
ciéncia humana, junto da pessoa que ¢ alvo de cuidados, tem vindo a ganhar uma adesao crescente
(Koch, 1996; Streubert & Carpenter, 1999, 2002; Lindseth & Norberg, 2004; Ray, 1994, 2007,
Charalambous, Papadopoulos, & Beadsmoore, 2008; Rafael, 2012b; Dale, Soderhamn, &
Soderhamn, 2012), o que vem possibilitar o desenvolvimento do conhecimento da enfermagem,
enquanto disciplina cientifica ligada as ciéncias humanas. No entanto, como conclui Oliveira
(2010), “o termo Fenomenologia e sobretudo a sua utilizacdo em trabalhos de investigacdo em
Enfermagem, ndo se encontra isento de uma certa confusdo relativamente a sua natureza. O seu
uso enquanto mero metodo de investigacdo esconde toda uma riqueza conceptual que ndo apenas
serve de suporte para a constitui¢do e aplicacdo de um método de pesquisa, como - e sobretudo -

se constitui enquanto uma das mais significativas correntes filosoficas contemporaneas” (p. 21).

Descortinar o que é a fenomenologia prende-se ndo s6 com uma questao epistemoslégica
(Como conhecemos?), mas também com uma questdo ontologica (O que é o Ser?). Tal como
afirma Ray (1994, 2007, p. 124) “a fenomenologia €, principalmente, uma filosofia ou uma
variedade distinta, mas no entanto relacionada, com a filosofia”. Como filosofia (ou relacionada

com ela), a fenomenologia propde uma abordagem e também um método.

12 De acordo com Denzin e Lincoln, (2005) podemos classificar a estrutura da pesquisa qualitativa em quatro grandes paradigmas
interpretativos: positivista, pés-positivista, construtivista-interpretativo e feminista-pds-estrutural.
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Ricoeur (2009b), sustentando-se nas perspetivas de Husserl!® e Heidegger!*, concebe a
fenomenologia como algo que se suporta no pressuposto da hermenéutica (da interpretacao).
Porque o Ser € um conceito universal e indefinivel, “deve-se colocar a questdo do sentido do Ser”

sempre que se esta numa atitude de questionamento (Heidegger, 1986, 2005, p. 30). Assim, 0

13 Em Husserl, a fenomenologia “é pesquisa epistemoldgica e compromisso para descrever e clarificar a estrutura essencial do
mundo vivido da experiéncia consciente ... através da reflexdo meditativa sobre as origens da experiéncia” (Ray, 1994, 2007, p.
124). Para Husserl (1990), a fenomenologia é uma atitude e um método — uma atitude especificamente filos6fica e um método
especificamente filosofico, tal como surge na sua obra “A ideia da Fenomenologia”.

A fenomenologia Husserliana coloca-nos, numa atitude naturalmente fenomenoldgica’®, em contacto com as esséncias, com as
coisas que nos aparecem na consciéncia, com os fendmenos, com 0 mundo da experiéncia, existente em si, independentemente da
consciéncia, de onde partem todas as ciéncias (Fragata, 1962). A investigagao fenomenoldgica seguindo Husserl procura aceder a
estas coisas, a natureza do significado da experiéncia humana vivida, respondendo ao “O que é a experiéncia?”.

Esta corrente fenomenolégica propde-se a descrever um fendmeno, e ndo a explica-lo ou buscar relagdes causais, como nas
ciéncias naturais, voltando-se para 0 mundo vivido, para as experiéncias vividas do mundo quotidiano. Sendo adquirido que é pela
sucessiva percecdo (intencional) de diferentes perspetivas das experiéncias que vivemos (0-que-se-mostra-em-si-mesmo), que
chegamos & existéncia da experiéncia. E pelo aglomerar de diferentes perspetivas que constituimos a consciéncia dessa mesma
experiéncia.

Esta reducdo a consciéncia das coisas, da experiéncia, pressupde um “colocar em suspenso” (epoché) as asser¢des que surgem
das atitudes naturais (Fragata, 1962). A reducdo ocorre em duas fases: a primeira, reducédo psicoldgica, pressupde uma suspensdo
do juizo “relativamente a existéncia de tudo o que é exterior ao sujeito” (p.29); a segunda, redugdo transcendental, pde entre
parénteses as existéncias psicoldgicas do eu, as vivéncias perdem o seu carater psicoldgico e existencial para “conservarem apenas
a relagdo pura do sujeito plenamente purificado ao objeto enquanto consciente” (p. 30), que é o objeto significado. Assim, “ha
qualquer coisa mais evidente do que o objeto exterior: é a propria consciéncia do objeto exterior” (p. 27). Esta esta inteiramente
dependente da intencionalidade que parte do eu para dar sentido, significado, na intersubjetividade, ao objeto, a experiéncia,
existente em si mesmo.

E com esta atitude reflexiva que a fenomenologia Husserliana propde uma base para o desenvolvimento filoséfico e de todas as
ciéncias. De acordo com este autor, a fenomenologia é, entdo, “a doutrina universal das esséncias, em que se integra a ciéncia da
esséncia do conhecimento” (Husserl, 1990, p. 3). A fenomenologia é um método que permite julgar o conhecimento universal das
coisas, Oou seja, um processo racional, que permite criticar o conhecimento universal das esséncias. Simultaneamente, a
fenomenologia é o que se alcanca com a utilizagdo do método fenomenoldgico, a ciéncia da esséncia do conhecimento, ou seja, a
doutrina universal das esséncias.

O caracter metodolégico da fenomenologia reveste-se de duas modalidades: como método de evidenciacdo e como método

descritivo. A primeira apela a procura da evidéncia, a procura da congruéncia com o que a presenga do objeto revela (enquanto
pensado); a segunda contempla a descricdo do objeto refletido, trazido a consciéncia transcendental de uma forma essencialmente
intuitiva (Fragata, 1962).
14 Heidegger (1986, 2005), discipulo de Husserl, reagiu contra o Cartesianismo e a filosofia de Husserl, na sua obra “Ser e tempo”,
colocando a centralidade da fenomenologia no Ser e no seu sentido, o que configurou a fenomenologia-hermenéutica ou
interpretativa (Koch, 1996). Tal como na fenomenologia transcendental, a fenomenologia-hermenéutica esta preocupada com o
mundo vivido ou com a experiéncia humana, tal como ela € vivida (Laverty, 2003). No entanto, esta preocupagéo tem contornos
diferentes. Na questdo dos pré-supostos reside a principal diferenca entre as abordagens Husserliana e Heideggeriana. Nesta Ultima,
0s pré-supostos “nao devem ser eliminados ou suspensos, pois sao o que constitui a possibilidade de inteligibilidade ou significado”
(Ray, 1994, 2007, p. 126). Na procura de compreensdo, este autor o abandona a ideia transcendental de “ser-do-mundo”, para aderir
a ideia de “ser-no-mundo”, de Ser que constitui e é constituido pelo mundo. A hermenéutica é, para Heidegger, o método
interpretativo (filoséfico e ndo cientifico) pelo qual é possivel ir, além da mera descri¢do, procurar significados que estdo
escondidos, possibilitando que o ser se transcenda em dire¢do ao Ser (Cohen & Omery, 1994, 2007).

No que diz respeito a representacdo, a participacdo na construcéo de dados, Koch (1996) diferencia a tradicdo Husserliana que
veda a possibilidade de participacdo do investigador no processo de interpretagcdo. Seguindo esta tradicdo, os trabalhos de Colaizzi
e Giorgi prevéem a desagregacéo dos transcritos em pequenos fragmentos, que sdo depois agrupados em temas analiticos, ou seja,
os dados sdo descontextualizados para depois serem recontextualizados perante uma atitude de indiferenca do investigador, que
esta em suspenso. Contrariamente, a analise seguindo Heidegger ou Gadamer parte dos dados como um texto e centra-se na sua
estrutura. Neste processo de analise o investigador constitui, junto com o participante, a interpretacdo dos dados.
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pressuposto fenomenoldgico fundamental de uma filosofia da interpretacdo é que toda a questéo €
uma questdo do sentido do Ser (Ricoeur, 1986), sendo este um aspeto importante de que Husserl
e Heidegger discordavam. Enquanto o primeiro se focava na compreensdo dos seres humanos ou
dos fendmenos, o segundo focou-se na compreensdo do significado do ser(humano situado)-no-
mundo. O trabalho de Heidegger centra-se na questdo do Ser, ndo no ser como um objeto sobre a
subjetividade, como na ciéncia tradicional, mas no Ser que se revela num significado e se constitui

“numa verdade ainda ndo consciente na experiéncia vivida” (Cohen & Omery, 1994, 2007, p. 147).

Este € um Ser temporal, muito proximamente ligado ao conceito de existéncia. A sua
esséncia reside na possibilidade de escolher diferentes caminhos para Ser (no futuro) (Cohen &
Omery, 1994, 2007), sendo para isso fundamental a compreensao e a pré-compreensao. Tal como
Heidegger afirma a pré-compreensao “projeta seu ser para possibilidades” (Heidegger, 1986, 2005,
p. 204), ou seja, 0 Ser, constituido pela compreensdo, é o resultado das possibilidades deixadas em
aberto pelos pressupostos. Toda a pré-compreensdo €, entdo, fundamental para que a construcao
de significados (uma nova compreensdo) ocorra. E neste livre arbitrio ancorado na pré-
compreensdo, que decorre da historicidade de cada um, que reside a singularidade dos seres

humanos. Esta encontra-se orientada para o futuro, para a incerteza do futuro e a certeza da morte.

Gadamer desenvolveu as ideias de Heidegger, na sua obra “Verdade e Método”,
articulando a hermenéutica na historicidade e na temporalidade da existéncia humana e reforcando
a importancia das circunstancias para o processo de compreensao (Gadamer, 1975, 2004). Este
autor considera a compreensdo, surgida da experiéncia linguistica do mundo, uma forma
fundamental das pessoas existirem no mundo. Esta & uma premissa essencial para que se considere
a hermenéutica um método de investigacao, onde se procura compreender o mundo do Ser e nédo
tanto o Ser (Cohen & Omery, 1994, 2007).

Para Gadamer existem duas posicOes centrais na hermenéutica, essenciais para a
progressao hermenéutico-fenomenoldgica: o pré-julgamento (preconceito como forma de
compreensdo possivel) e a universalidade (a compreensdo é possivel porque as pessoas estdo
ligadas por uma consciéncia humana comum) (Ray, 1994, 2007). Ao contrario da fenomenologia
transcendental, na fenomenologia hermenéutica, a consciéncia ndo é separada do mundo, antes
uma formacdo da experiéncia vivida na sua historicidade (Laverty, 2003). Neste sentido, a
compreensdo ndo é uma forma de conhecer o mundo, é uma forma basica de existéncia, a maneira

como cada um é; nada pode ser encontrado sem se referir a compreensdo que a pessoa traz sobre
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o fenémeno, sobre o mundo que integra (Koch, 1996).

A investigacdo recorrendo a hermenéutica Gadameriana esta mais proxima de um didlogo
do que de uma fenomenologia individual, pois a interpretacdo considera a perspetiva do
entrevistado e do investigador (na sua dimensdo social, cultural e de género), afirmando a posicao
do investigador no circulo hermenéutico (Koch, 1996).

Este enfoque no Ser pela experiéncia de autocuidado permite um acesso ao mundo da vida,
a singularidade, numa visdao que claramente se relaciona com a perspetiva Unitario-
Transformativa do conhecimento de enfermagem, onde o ser humano €é entendido como uma
unidade (Newman, Sime, & Corcoran-Perry, 1991). Concordo com Ray (1994, 2007) quando
afirma que a teoria de Ricoeur permite um melhor entendimento da relacdo entre a ontologia da
realidade humana (ser-no-mundo) e a epistemologia do que é para ser conhecido (ser-do-mundo),
permitindo igualmente o entendimento da relagdo entre compreensdo do significado e auto-
compreensdo. Portanto, com a teoria de Ricoeur acedemos a uma compreensdo que resulta

simultaneamente da descricdo e da interpretacao.

Assim, a filosofia de Ricoeur, fenomenologia-hermenéutica, fornece o aporte necessario
para a compreensdo do ser humano, enquanto ser-no-mundo, unico, dotado de singularidade e

identidade prdpria.

Para este autor, a hermenéutica consiste em procurar no texto a dinamica interna que
governa a estruturacdo da obra e, simultaneamente, o poder da obra se projetar para fora de si
mesma e originar um mundo novo que sera verdadeiramente a “coisa” projetada pelo texto
(Ricoeur, 1986). Ricoeur contribui significativamente para a constru¢do da disciplina da
hermenéutica com a teoria da interpretacdo. Para ele a hermenéutica ou a teoria da interpretacéo
ndo podem ser definidas em termos da procura de intencbes psicoldgicas ocultadas no meio do
texto, antes pela procura de compreensdo do significado, do modo-de-ser projetado pelo texto. Isto
implica procurar o sentido do Ser.

Sera o sentido anterior ao Ser? Quando questionamos “o sentido do ser ja nos deve estar,
de alguma maneira, disponivel (...) Nés ndo sabemos o que diz “ser”. Mas ja quando perguntamos
0 que é “ser” nés mantemo-nos numa compreensao do “é”” (Ricoeur, 1986, p. 31). Isto significa

que o sentido de uma experiéncia pode ser anterior a sua consciéncia, o que difere da
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fenomenologia Husserliana, que considerava que a subjetividade transcendental, a reducdo a
consciéncia, tinha um dominio soberano sobre o sentido. Nesta ldgica, a pessoa e a compreensao
que ela faz do fenomeno (prévia a qualquer reflexao), na sua historicidade, sdo fundamentais para
encontrar respostas para o procurado. Compreender o significado de uma experiéncia passa,
portanto, por descrever e interpretar, onde a pré-compreensdo influencia a compreensdo do vivido
(do texto da vida). E através da hermenéutica - do circulo hermenéutico - que chegamos a

interpretacdo do vivido.

O recurso ao processo hermenéutico constitui uma forma de interpretar para depois aceder
a compreensao do vivido. Num movimento dialético entre as partes e o todo, as pré-compreensdes
sdo corrigidas, em funcéo do texto, e ddo lugar a novas compreensdes que, por sua vez, conduzem
a novas pre-compreensdes (Ricoeur, 2009a). Neste processo circular torna-se essencial a
interpretacdo reflexiva do texto, o que inclui ndo s6 a descri¢do da experiéncia tal como aparece
na consciéncia, mas também uma andlise e interpretacdo das condigdes, historicidade e estética da

experiéncia.

Para Ricoeur (2009a), o texto é um discurso fixado pela escrita que expressa a experiéncia
vivida. A compreens&o da experiéncia de autocuidado e da sua influéncia na identidade pessoal da
pessoa idosa que vive com DPOC em sua casa exige que se entre no circulo hermenéutico. O
circulo hermenéutico, explicado pela teoria da interpretacdo de Ricoeur (2009a), leva o
investigador a analisar o contexto da entrevista e do participante (Cohen, Kahn, & Steeves, 2000),
utilizando dois processos basicos: a distancia¢do e a apropriacao (Ricoeur, 2009a).

E pela escrita que se fixa o “dito” da fala, sendo esta uma forma primitiva de distanciac&o.
A distanciagdo ocorre também pela autonomia semaéntica do texto, que eclipsa a intencéo do autor,
pela emancipacdo do texto, que liberta o texto do contexto, e pelo facto das palavras escritas

permanecerem, ao contrario das faladas.

Neste estudo, a distanciacdo foi reforcada pela distancia temporal entre a colheita e a
analise de dados (8 meses a 1 ano). A distanciacdo tem implicitos dois principios: o da
historicidade (a compreensao é situada na historia e influenciada por ela) e a fusdo de horizontes
(do texto e de quem o interpreta) (Geanellos R. , 2000; Ricoeur P. , 2009a). Estas formas de
distanciacdo permitem abordar o texto sem a preocupacdo da inten¢do do autor, antes com a
preocupacao da apropriacédo do significado do texto. O processo de distancia¢do possibilita, entdo,
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gue o investigador olhe para o texto com mente aberta e se aproprie dele, do seu significado.

A compreensao resulta, entdo, da fuséo de horizontes (ou fontes de dados) e refere-se as
construcdes oferecidas pelos doentes, pela interpretacdo do investigador, a partir do background

pessoal e da literatura selecionada (Koch, 1996)

E pela leitura do texto escrito que se recupera o sentido, sendo também pela leitura que se
suprime e preserva a alienacdo cultural, se integra a alteridade na ipseidade e se converte a

distanciacdo em proximidade, em apropriacdo (Ricoeur, 2009a; Ricoeur, 2009b).

A apropriacdo resulta da autonomia semantica de um texto que se separou do Seu escritor.
O texto que é escrito, e depois lido, € apropriado pelo leitor. Mas “porque existe uma necessidade
geral de fazer nosso o que nos é estranho, ha um problema geral de distanciacdo” (Ricoeur, 2009a,
p. 64). A distanciacdo ndao é um fendmeno quantitativo, resulta de um esforco de superar a
alienacdo, de uma luta entre a alteridade e a ipseidade, pela qual toda a compreensdo do texto
pressupde a extensao da autocompreensao; ou seja, eu preciso de saber 0 que eu sou e 0 que é meu,

para perceber quem € o outro e o que é do outro.

Explicacdo e compreenséo sao duas atitudes que, de acordo com a Teoria da Interpretacédo
de Ricoeur, podem surgir inerentes ao processo de interpretacdo de textos. Tal como o autor
afirma, “o desenvolvimento da explicagcdo enquanto processo autdbnomo parte da exterioriza¢éo do
evento no sentido, que é complementado pela escrita e pelos codigos generativos da literatura”
(Ricoeur P. , 2009a, p. 104), ou seja, a explicacdo de um texto estd mais centrada na estrutura
analitica do texto. Ja a compreensdo destina-se mais a “unidade intencional do discurso” (p. 105),
ao que é expresso e ao que ndo é expresso, “ao sentido do locutor e ao sentido da enunciacdo” (p.
104). Enquanto a explicacdo procura conhecer o que o texto diz, atraves da analise das relacbes
internas do texto (a parte), a compreensdo procura 0 saber sobre o qué que o texto fala, o

significado que o texto revela (o todo em relagcdo com as partes) (Geanellos R. , 2000).

Com a fenomenologia hermenéutica, assiste-se, assim, a um deslocar da descricdo no
sentido da compreensédo. Esta compreensdo envolve ndo so a perspetiva da pessoa-participante da
pesquisa, mas também a perspetiva da pessoa-investigador, pois ambos sdo “seres-no-mundo”,
ndo no sentido de pertenca ao mundo, mas de pertenca a si mesmo, no sentido de uma relagéo

sujeito-objeto/mundo, inclusiva ou englobante (Ricoeur, 1986). Assim, um encontro entre estes
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Seres envolve uma interpretacdo, influenciada pela forma como cada um esta no mundo, pela sua

historicidade, e pelas pré-compreensdes que cada um traz para esse encontro.

Ricoeur aceita uma pluralidade de interpretacdes para 0 mesmo texto e simultaneamente
deseja um critério que permita escolher entre interpretagdes que competem. N&o se trata de
verificar o conhecimento adquirido pelo circulo hermenéutico, mas antes procurar a sua validacgéo,
pois algumas interpretacGes serdo certamente mais provaveis que outras (Geanellos R. , 2000).
Neste sentido, ndo procurei a interpretacdo certa pois considerei que diferentes interpretacdes
podem fazer igual justica ao texto, como nos propGe o autor. No entanto, houve a preocupagao de
procurar a interpretacdo mais provavel, retornando aos participantes quando pareceu necessario e
recorrendo a revisdo e validacdo da minha interpretacdo, junto de pares e com o orientador. Esta

validacao configura-se num critério importante de transferibilidade (Standing, 2009).

Neste estudo, a opgdo pela abordagem fenomenoldgica-hermenéutica, inspirada na teoria
da interpretacdo de Paul Ricoeur (2009a), reside nos aspetos também ja mencionados por
Charalambous, Papadopoulos e Beadsmoore (2008): a) a teoria da interpretacdo de Paul Ricoeur
evita o dualismo cartesiano sujeito / objeto, tornando-se assim Util para o investigador que pretende
compreender a subjetividade, o que esta alinhado com os objetivos tragados para este estudo bem
como com o0s propositos da enfermagem holistica; b) de acordo com Ricoeur, a interpretacao
resulta da articulacéo entre linguagem e experiéncia vivida, aspeto verificado no discurso proferido
pelos participantes, posteriormente convertido (fixado) em narrativas transcritas e sujeitas a
interpretacdo; c) a abordagem hermenéutica de Ricoeur tem em consideracgdo os valores, as crencgas
e a cultura (ou seja, a historicidade da pessoa e do investigador). Estes sdo elementos essenciais
no estudo que realizdmos com pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas, inseridas no
seu contexto de vida especifico; d) o investigador pode ter um papel mais ativo no processo de
interpretacdo trazendo para o estudo as suas experiéncias, contrariamente a suspensdo dos seus

preconceitos.

A fenomenologia-hermenéutica constituiu o alicerce epistemoldgico, ontolégico e
metodoldgico deste estudo. Ancorada num paradigma interpretativo e na teoria da interpretacdo
de Paul Ricoeur, centro a minha atencdo na pessoa como Ser co-constituinte do mundo, na procura

de respostas as questdes de investigacdo colocadas.
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2.2 0 METODO PARA A COMPREENSAO DA EXPERIENCIA VIVIDA

A partir da Teoria da Interpretagdo de Ricoeur (2009a), Lindseth e Norberg (2004)
desenvolveram o método fenomenoldgico-hermenéutico, que decompde o circulo hermenéutico
em trés etapas essenciais: a primeira pode denominar-se naive reading (ndive reading), a segunda
analise estrutural (structural analyses) e a terceira compreensdo abrangente (comprehensive
understanding) (Figura 1) (Lindseth & Norberg, 2004).

Paradigma Interpretativo - Fenomenologia Hermenéutica
Participantes | Entrevista em profundidade Transcrigdo Analise das
(Selecionados (gravada) + notas de campo em verbatim narrativas
intencionalmente) das narrativas
Distanciacéo Apropriagdo
/Q“ e «.\
/.‘.m"*' -’ bo'-._"“\ .‘...
‘Néive Reading |  Circulo Andlise | PARTE
. Hermenéutico estrutural
Interpretacao ToDO Rl ("t
Compreensio i
abrangente .
S .=/
/
7l E 4

FIGURA 1 - Desenho do estudo integrando o método fenomenolégico-hermenéutico

Naive reading

Segundo Ricoeur (2009a) o primeiro passo da compreensdo do texto deve permitir
construir a conjectura. Esta fase comecgou logo quando realizei as entrevistas e enquanto escutei
activamente os participantes, ao mesmo tempo que pensei no significado daquilo que estava sendo
dito (Cohen, Kahn, & Steeves, 2000). Neste estadio, onde se exige que o investigador esteja numa
atitude fenomenoldgica para que o texto lhe fale, Ihe toque (Lindseth & Norberg, 2004), o texto
das entrevistas transcritas foi lido e relido varias vezes até o investigador considerar que tinha
captado o significado do todo, significado esse que ndo derivava apenas da reproducdo do

acontecimento presente no discurso, mas da criacdo de um novo evento.

A necessidade de conjecturar sobre o sentido do texto surge porque a intenc¢do do autor néo
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esta expressa no seu discurso. Contudo, esta conjectura tem um caracter perspectivistico, ou seja,
pode assumir diferentes formas, consoante o “angulo” de percepgdo. Desta forma, construir um
sentido verbal de um texto implica ter em linha de conta a narrativa enquanto processo global,
comulativo, holistico (Ricoeur, 2009a). Esta primeira conjectura acerca do texto permite
reconhecer a relagdo entre o todo e as partes, relagdo essa que serd validada nas etapas seguintes
da analise dos dados.

Analise estrutural

Nesta fase procurei estar mergulhada nos dados para identificar as caracteristicas essenciais
de cada narrativa. Esta € uma combinacdo de unidades constitutivas - nicleos de ac¢édo - que se
relacionam de forma hierarquica e encerram, cada um, uma alternativa (de interpretacdo) deixada
pelo precedente. As unidades constitutivas representam uma interacgdo de relagdes, paradigmas
de accdo, que sdo, pelo menos, do mesmo tamanho que a frase (Ricoeur, 2009a). De acordo com
este autor, a analise estrutural da narrativa consiste em extrair a logica das operacbes que
relacionam entre si os feixes dessas relagdes.

O processo de analise estrutural ocorreu pela transformagéo ou reducéo dos dados (edi¢éo)
e identificacdo dos temas para, na fase seguinte, se procedesse a comparacdo dos temas
identificados (Cohen, Kahn, & Steeves, 2000). De acordo com Ricoeur (2009a), a analise
estrutural da narrativa consiste em concretizar uma segmentacédo (visdo horizontal) e em seguida

estabelecer varios niveis de integracdo das partes do todo (visdo hierarquica).

Segui Lindseth e Norberg (2004) para operacionalizar a analise estrutural em Ricoeur. De
acordo com aqueles autores, a identificacdo e formulacdo de temas constitui uma forma de
encontrar os eixos de significado da experiéncia vivida que integram o texto. N&o se pretende que
estes temas sejam conceitos abstratos, antes descricdes condensadas, formuladas de forma a
disseminar o significado do vivido. Assim, julgo poder considerar que a analise estrutural tematica

permitiu capturar o fendmeno em estudo.

Neste sentido, o texto foi dividido em unidades de significado (paragrafos, frases, uma
frase, parte de uma frase) que contribuiram para dar resposta a questdo de investigacdo. As partes
da narrativa que néo tinham relagdo com a questdo de investigacdo foram tidas em conta durante

0 processo de andlise, contudo ndo contribuiram para a formulacéo de temas.
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As unidades de significado emergiram tendo como pano de fundo a ‘naive reading’ que ja
tinha sido realizada na etapa anterior. Depois, as unidades de significado foram condensadas, ou
seja, o significado foi expresso no menor numero de palavras possivel para que delas surjissem
similitudes e diferencas. Desta condensacdo surgiram, por vezes, sub-temas, que deram origem a
temas (Lindseth e Norberg, 2004). Estes encontrados permitiram validar a ‘naive reading’
previamente realizada. No processo de analise estrutural, sempre que 0s temas nao validaram a
interpretacdo ingenua, voltei a esta etapa até que a coeréncia fosse verificada. O processo
interpretativo seguiu, entdo, este percurso todo-parte-todo até que me sentisse confortavel com a

profundidade da compreensao.

Compreensao abrangente

Uma vez definidos temas, subtemas, expressdes de condensacédo e unidades de significado,
chegou a altura de ampliar, rever e aprofundar a minha consciéncia sobre o fendmeno em estudo.
A interpretacdo de um texto culmina na auto-interpretacdo de um tema, ou na ‘reflexdo concreta’
(Ricoeur, 2009b).

Nesta fase, tal como propdem Lindseth e Norberg (2004), optei por trocar opinides com
outros investigadores e o orientador, confrontar com outros textos e literatura pertinente, de forma
a que as minhas pré-interpretacdes sobre o fendmeno em estudo fossem postas em causa. A

reflexdo critica e a criatividade assumiram aqui um papel fundamental.

O método fenomenoldgico-hermenéutico, desenvolvido por Lindseth e Norberg (2004),
composto pelas trés etapas descritas, constituiu o caminho escolhido para entrar no circulo

hermenéutico e desenvolver a interpretacdo e compreensao das narrativas dos participantes.

2.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

A selecdo dos participantes em pesquisa fenomenoldgica-hermenéutica € intencional, ou
seja, implica que o investigador os escolha de acordo com o que tém para dizer (riqueza do

conteudo) sobre determinada experiéncia de vida (Cohen, Kahn, & Steeves, 2000). Neste sentido,
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os participantes foram escolhidos de acordo com 0s seguintes requisitos:

1. Ter experienciado o fendmeno em estudo (ser idoso com DPOC: ter 65 anos*®
ou mais e autodeclarem-se como tendo DPOC);

2. Viver com DPOC, diagnosticada ha pelo menos um ano;
Viver em sua casa;

4. Ter capacidade de se expressar verbalmente, fornecendo informacgdes completas

e pertinentes para o estudo e exprimindo sentimentos e emocgoes

Uma vez que desenvolvo a minha atividade profissional na area da docéncia de
Enfermagem e as atividades pedagdgicas que desenvolvo com os estudantes nem sempre implicam
0 contacto com pessoas idosas com DPOC, optei por aceder aos participantes do estudo
primeiramente através de uma associacao de doentes. Assim, contactei a Associacdo RESPIRA —
Associacdo Portuguesa de Pessoas com DPOC e outras Doengas Respiratorias Cronicas!®, com o
objetivo de dar a conhecer o projeto de investigacdo que estava a desenvolver e obter colaboracao
na identificacdo dos potenciais participantes. Acedi a dez potenciais participantes, escolhidos e
contactados pelos representantes da RESPIRA. Destes, apenas considerei elegiveis oito para serem

entrevistados, sendo os restantes excluidos por ndo preencherem os critérios de selecéo.

Paralelamente, durante o Ensino Clinico do Curso de Mestrado em Enfermagem que
frequentei tinha solicitado colaboracdo ao Centro Hospitalar de Torres Vedras (CHTV) para
identificar potenciais participantes (Anexo 1). Neste contexto, o nosso informante-chave foi a
enfermeira especialista em reabilitacdo do servico de internamento de pneumologia responsavel
pelo Projeto ‘Cuidar em Proximidade’. Este projeto visa preparar o regresso dos doentes a casa,
através de sessdes individuais de ensino em contexto de internamento e no domicilio, em estreita
articulacdo com os cuidados continuados. Acedi a treze potenciais participantes, que aceitaram

participar no estudo. Todos foram entrevistados, no entanto, apenas oito foram elegiveis para

15 Idoso ¢ toda a pessoa que atingiu a idade da reforma (WHO, 2004). Em Portugal esta estava preconizada para os 65 ou mais
anos a data da colheita de dados (antes da entrada em vigor do Decreto-Lei 167-E/2013 de 31 de dezembro, que prevé a idade da
reforma de 66 ou mais anos) (WHO, 2004).

16 A Associacdo RESPIRA foi constituida em Fevereiro de 2007, conta com cerca de 180 associados, entre pessoas com doengas
respiratorias cronicas e seus familiares diretos ou pessoas que com eles coabitem, e tem como missao ser uma Associagdo Nacional
de referéncia na area das Doengas Respiratorias Cronicas, contribuindo para a sua prevencao e tratamento, e um pilar na defesa dos
interesses e direitos das pessoas com DPOC e outras doencas respiratorias cronicas (RESPIRA, 2010).
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integrar os participantes do estudo, uma vez que os restantes ndo permitiram colher dados
suficientes para dar resposta a questao de investigacao.

Atingir a saturacdo significa que se obtiveram dados suficientes para ter uma completa
descricdo da experiéncia que esté a ser estudada. Idealmente, o investigador deveria ter a liberdade
e 0s recursos para continuar a colher dados até que nada de novo seja observado ou gravado
(Cohen, Kahn, & Steeves, 2000). Como nas historias de vida é dificil definir um critério de
saturacdo, ndo estabeleci o total de participantes. Assim, deixei de entrevistar quando percebi que
tinha um conjunto de informacdo suficientemente rica para ter uma maior compreensdo do

fendmeno em estudo no tempo de que dispunha.

Quando a selecéo dos participantes é por conveniéncia, 0 seu numero deve ser em nimero
suficiente para compensar a selegdo secundaria e permitir excluir todos aqueles cujas respostas
ndo respondiam a questdo de investigacdo (Morse & Field, 1996). Esta indicacdo torna-se tanto ou
mais relevante neste estudo, cujos participantes ndo eram por mim conhecidos, portanto, as
caracteristicas potencialmente interessantes, sugestivas de um “bom participante,” ndo foram
identificadas por mim, o que me levou a refletir sobre a necessidade de abordar um nimero de

participantes superior ao numero final.

Os participantes deste estudo foram, entdo, selecionados de forma intencional, num total
de 16 pessoas idosas que vivem com DPOC no domicilio.

240 ACESSO A EXPERIENCIA VIVIDA: ENTREVISTA EM PROFUNDIDADE

A abordagem aos entrevistados, como referi anteriormente, foi primeiramente feita pela
Associacdo RESPIRA ou pela enfermeira do CHTV que obtiveram o consentimento dos potenciais
participantes para me fornecerem os dados de contacto a fim de participarem num estudo de
investigacdo. Posteriormente, 0s que aceitaram ser contactados, foram abordados telefonicamente
com o objetivo de conhecerem o enquadramento e propoésito do estudo, bem como a forma de
participacdo. Neste contacto telefonico a pessoa poderia livremente escolher participar ou nao,

bem como decidir acerca do local e data da primeira entrevista. Catorze entrevistas aconteceram
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em casa dos entrevistados e duas em locais publicos, embora em areas consideradas “reservadas”

pelos participantes, onde se conseguiu preservar a privacidade durante a narragao.

Ap0s o consentimento informado, colheram-se dados de atributo (idade, sexo, com quem
vive, habilitacdes, profissdo anterior a reforma, tempo de diagndstico e grau da DPOC, regime
terapéutico proposto), seguindo-se a colocacgdo das questdes abertas: “Conte-me com maximo de
pormenor que conseguir como tem sido cuidar de si com esta doenga? Como tem sido viver com
esta doenca”. A direcdo da narrativa foi dada pelos participantes, havendo da minha parte apenas
a preocupacao de demonstrar uma atitude de escuta e de introduzir pontualmente algumas questoes
que permitiam a clarificagéo de alguns aspetos do discurso.

Partindo do pressuposto de que o mundo é definido e organizado pela linguagem, sendo
através dela que comunicamos significados, é preciso contar historias e interpretar essas historias,
depois de serem transcritas (Lindseth & Norberg, 2004). Tal como estes autores referem, uma
historia € um todo que da significado a eventos particulares que, por sua vez, dao significado ao
todo. Falo, pois, de narrativas onde é exposta a subjetividade de um Eu em situacdo (Poirier,
Valladon, & Raybaut, 1999; Frid, 2000), sendo a unidade de narracdo a experiéncia de vida
significante (Beverley, 2005). Tal como Frid (2000) afirma a narracdo é uma maneira dos seres
humanos reformularem a realidade, construindo o passado, o presente e o futuro, criando assim a

identidade, muitas vezes com a utilizacdo de imagens e metéforas.

De acordo com Cohen, Kahn e Steeves (2000), a experiéncia e o significado que dela
decorre so pode ser estudado depois da experiéncia ter sido vivida. Relatar um evento significa

pois trazer o passado para o presente. Assim, imp&s-se uma abordagem retrospetiva.

Aproximo-me, portanto, do método biografico pela necessidade de me situar no dédalo da
pessoa e da sociedade, que € a propria vida. Tal como Poirier, Valladon e Raybaut (1999) referem
sO a biografia pode captar a esséncia da existéncia. A histéria de vida pode, portanto, ser entendida
como o locus excecional do encontro entre a privacidade da pessoa e a sua existéncia numa historia
social e cultural. Ricoeur (1997) salienta que a compreensdo que temos da vida encontra expressao
sob a forma de historia de vida. Para o autor, a autobiografia é baseada na identidade, ou seja, na
auséncia de distancia entre a histéria do personagem principal, que € o si mesmo, e o narrador que
escreve na primeira pessoa do singular. Numa perspetiva Ricoeuriana a narrativa biografica pode

e da a pessoa ndo apenas a possibilidade de pensar sobre si, mas também de contar sobre si. A
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biografia, ao tornar-se discurso narrado por aquele que a vive, permite ampliar, assim, a

compreensdo da experiéncia de envelhecer com DPOC.

As narrativas obtidas por entrevista sdo, entdo, uma forma apropriada de desocultar o
significado da experiéncia vivida. A entrevista constitui a técnica em que “o investigador se
apresenta frente ao investigado e lhe formula perguntas, com o objetivo de obtencéo de dados que
interessem a investigacdo” (Gil, 1994, p. 109) e tem o fim de recolher o saber especifico de que o
narrador é portador (Poirier, Valladon, & Raybaut, 1999). Esta “apresentacdo” assume a
configuragdo de encontro entre dois seres iguais, sempre que o narrador partilha a sua experiéncia
vivida (Frid, 2000). Tive a preocupacdo de promover este ‘encontro’, assegurando que a entrevista
decorria num local onde o participante se sentisse confortavel para falar. Cohen, Kahn e Steeves
(2000) chamam a atencdo para o facto da pessoa que relata a sua biografia nao estar numa situacéo
de subalternidade, porque deve assumir o estatuto de autor. A autobiografia é a afirmagdo da
autoridade da experiéncia pessoal e permite também afirmar a identidade pessoal. Assim, enquanto
investigadora, num espaco privado escolhido pelo participante e livre de ruido (habitualmente em
casa dos entrevistados), procurei assumir uma postura de escuta ativa, abstraindo-se de juizos de
valor e preconceitos. Apesar destra abstracdo, o papel do investigador nunca é totalmente passivo
pois, quando alguém narra, o ouvinte, numa atitude de abertura, participa necessariamente co-
criando e dando sentido a narracdo (Frid, 2000). Neste sentido, a narrativa € o resultado da

experiéncia vivida do narrador, bem como do encontro interpessoal entre narrador e investigador.

Enquanto conduzia a entrevista, encorajei 0 entrevistado a narrar livremente a sua
experiéncia vivida (Lindseth & Norberg, 2004), pondo o narrador numa situacdo favoravel ao
relato espontaneo do seu passado (Poirier, Valladon, & Raybaut, 1999). Apds cada entrevista,
sempre que se justificou, fiz algumas notas de campo para mais facilmente aceder ao conteido da

entrevista durante o processo de anélise (Lindseth & Norberg, 2004).

As dezasseis entrevistas foram autorizadas a ser gravadas. Tiveram uma duracéo total de
1206 minutos, numa média de 75 minutos por participante. Posteriormente, depois de ouvidas,
foram transcritas em verbatim, em paralelo com algumas notas de campo, de forma a constituir
um texto. Tal como Ricoeur (2009b) defende, um texto € uma qualquer forma de discurso fixado
pela escrita, ndo por se limitar a transcrever um discurso anterior, mas porque tem inscrito o que

significa esse discurso.
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25 CONSIDERACOES ETICAS PARA A REALIZACAO DAS ENTREVISTAS

A colheita de dados deverd cercar-se de um conjunto de preocupagdes de caris ético
associadas aos direitos humanos fundamentais: direito ao tratamento justo e equitativo, direito a
autodeterminacdo, direito ao anonimato e a confidencialidade, direito a intimidade, direito a

protecdo contra o desconforto e o prejuizo (Fortin, 2000).

Todos os participantes assinaram uma declaragdo de consentimento informado (Anexo 1),
apos lhes ter sido explicado o tema e o objetivo do estudo, o tipo de participacdo pretendida, os
critérios de recrutamento dos participantes, as vantagens e riscos/desconfortos da participacéo, a
nocdo de participacdo/retirada voluntaria, confidencialidade e anonimato, bem como o tempo
previsto para o seu envolvimento (Fortin, 2000). Esta preocupacao baseou-se no principio ético
do respeito pelas pessoas, que se operacionaliza através de um tratamento justo e equitativo, e esta
inevitavelmente ligada ao direito a liberdade de escolha, a autodeterminacdo, segundo o qual a
pessoa é capaz de tomar decisdes acerca do seu grau de participagdo na investigacdo. Deve ainda
ficar explicito que a pessoa idosa que decidiu participar no estudo foi alertada que podia, em
qualquer momento da investigacao, desistir sem qualquer prejuizo para si, tal como se encontra

consagrado no artigo 9° do Cdédigo de Nuremberg.

Outra preocupacdo foi a preservagdo do anonimato dos participantes e da
confidencialidade dos dados colhidos. O direito ao anonimato e confidencialidade é respeitado se
a pessoa ndo for associada as respostas que aparecem descritas no relatorio. Assim, a cada
participante foi atribuido um nome ficticio, sendo que a correspondéncia entre esse nome e a
identidade do participante s6 é conhecida pelo investigador. Contudo, isto pode ndo ser suficiente
pois, como alertam Cohen, Kahn, & Steeves (2000), por vezes pode ser dificil manter a
confidencialidade e o anonimato, uma vez que num estudo de natureza fenomenolodgica a
informacdo detalhada é importante. Para acautelar esta situa¢do, no final da entrevista, considerei
fundamental voltar a questionar se existia alguma parte da nossa conversa que o entrevistado nao
quisesse que fosse utilizada no estudo. Desta forma, o entrevistado teve mais uma oportunidade

de “controlar” os detalhes da experiéncia que queria preservar na esfera privada.

Cada pessoa tem direito & sua intimidade, ou seja, a decidir sobre a extenséo da informacao
a dar. Foi dado espaco para o participante ndao responder as questdes que entendesse, interromper

0 seu discurso ou pedir para determinada informacéo ndo constar no relatorio final. Foram ainda
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o0s participantes que escolheram o local para a colheita de dados. As entrevistas decorreram
maioritariamente em casa dos entrevistados, o que foi facilitador do conforto e da privacidade.

Todos os participantes no estudo tiveram garantida a protecdo contra o desconforto, ou
seja, eu, enquanto enfermeira, estive atenta a situacbes de ameaca a saude ou bem-estar do
participante e suspendi a atividade investigativa sempre que se justificou. Durante a colheita de
dados, era ja previsivel que alguns sintomas da DPOC (fadiga, dispneia, tosse) se agravassem — 0
que aconteceu em alguns casos —, pelo que, a par das questdes que se foram colocando para ganhar
uma maior compreensdo do fendémeno em estudo, foram introduzidas também questdes que me
permitiram avaliar a pessoa: Como se sente? Podemos continuar? Quer fazer uma pausa?
Frequentemente foi necessario introduzir pausas e dar tempo para que a pessoa entrevistada
recuperasse energia para prosseguir o seu discurso. Também considerei essencial estar atenta aos
topicos da narrativa mais sensiveis (Fortin, 2000) em cada participante, a fim de evitar que fossem
explorados aspetos causadores de constrangimento, ansiedade ou stress, potenciais

desencadeadores de crises de dispneia.

2.6 A PRE-COMPREENSAO DO FENOMENO EM ESTUDO

Para atingir uma nova compreensao do “ser no mundo” utilizando a teoria da interpretacéo
de Paul Ricoeur o investigador tem de tomar uma posicdo, ndo sé acerca do conhecimento
significativo no ambito da enfermagem, mas também da forma adequada para atingir esse
conhecimento (Wiklund, Lindholm, & Lindstrom, 2002). Neste sentido, estes autores recomendam
gue o investigador tome consciéncia das “pré-compreensdes” acerca do fendmeno em estudo para
se poder colocar numa posicao de “mente aberta” durante o processo interpretativo, a fim de atingir
uma nova compreensao sobre o fendmeno em estudo. Sé trazendo as “pré-compreensdes” a
consciéncia € possivel confrontar o horizonte de quem interpreta com o texto que esta sujeito a
interpretagéo e alcangar uma nova compreensao (Geanellos R. , 1998). A fim de facilitar a entrada
no circulo hermenéutico foi minha preocupacdo refletir acerca da minha experiéncia profissional
de cuidado a pessoas idosas com DPOC, o que me permitiu trazer a consciéncia a pré-compreensao

do modo como estas pessoas sdo afetadas pela experiéncia de autocuidado na sua identidade
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pessoal. Sistematiza-se essa reflexdo nas seguintes assergoes:

A pessoa idosa que vive com DPOC convive com um conjunto de sintomas, entre eles a
dispneia, que sdo insuportaveis e promotores de grande vulnerabilidade, especialmente em
contextos onde os profissionais de salde ndo estdo presentes permanentemente, como 0
domicilio;

E no contexto domiciliar que a pessoa é confrontada com dificuldades que em situacéo de
internamento nunca surgiram, o que a leva a inventar solucbes, a passar por grandes
dificuldades, a frequentar consultas médicas ndo programadas ou a regressar ao servico de
urgéncia;

As pessoas idosas que vivem com DPOC que cuidei tém modos prdprios e substancialmente
diferentes de gerirem o seu autocuidado, integrarem o envelhecimento e a doenga nas suas
vidas e perspetivarem o seu futuro;

A pessoa idosa que vive com DPOC é convocada para uma mudanca que ultrapassa a simples
gestdo da terapia inalatdria, do oxigénio de longa duracéo e da ventilacdo nédo-invasiva. Ela
é confrontada com situagGes tdo complexas, frutos de diferentes perdas e respetivos
significados, que pode ter de (sem que queira) reformular-se como pessoa para se ajustar a
elas;

A preparacdo do regresso a casa ndo é estruturada e sistematizada, centra-se muito mais em
recomendacdes genéricas do que na gestdo do autocuidado centrada na pessoa, sendo dada
pouca atencdo a singularidade da pessoa e ao contexto onde vive;

Os enfermeiros tém a responsabilidade de criar uma relacédo terapéutica promotora de um
autocuidado responsavel, independente e autdnomo, aproveitando o maximo potencial da
pessoa e preservando a sua identidade;

A relacdo que se estabelece com as pessoas idosas que vivem com DPOC confronta-me com
0s meus medos: limitacdo funcional, dependéncia, rutura com a pessoa que sou, morte.

E fundamental estar bem comigo mesma, aceitar e gerir as minhas perdas para poder, junto
do outro, promover a esperanca e a adaptagdo a sua condicdo, sendo central que a relagdo

entre idoso e enfermeiro seja auténtica (possibilite a expresséo da identidade de cada um).

Estes sdo alguns dos pontos de reflexdo que me permitiram reconhecer o fendbmeno em

estudo e abrir um espaco para clarificar a prée-compreensédo que detinha sobre 0 mesmo. De acordo

com Koch (1996) e Standing (2009) esta reflex@o € essencial para minimizar a influéncia dos
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valores e perspetivas do investigador nos resultados da pesquisa e garantir a confiabilidade,
credibilidade e transferibilidade do estudo.

Koch (1996) estabelece que num estudo fenomenoldgico-hermenéutico a confiabilidade da
pesquisa pode ser garantida pelo esclareceimento de um conjunto de opcdes tedricas, filosoficas e
metodoldgicas. Nesta investigacdo, as opgdes de revelar parte do meu percurso profissional, bem
como a minha pré-compreensdo do fendmeno em estudo, clarificar o enquadramento concetual e
epistemoldgico do estudo e fundamentar metodologicamente as opg¢des seguidas, constituiram,
respetivamente, formas de demonstrar integridade profissional, rigor concetual e competéncia
metodoldgica (Whitehead L. , 2004). Pretende-se com esta clarificacdo dar a conhecer a minha
pré-compreensdo do fendmeno em estudo, 0 meu ponto de partida, pois so desta forma € possivel
entrar no ciculo hermenéutico (Koch, 1996). Apenas usando a minha propria experiéncia enquanto
dado e estando consciente dela foi possivel perceber como é que ela interage com as histdrias das
pessoas idosas com DPOC.

55



Parte Il — Percurso Metodolégico

56



PARTE Il






Parte |1l — Na Voz dos Participantes

3. NAVOZ DOS PARTICIPANTES

Este ponto do estudo pretende dar voz aos participantes. Encontra-se organizado segundo
as etapas do método fenomenoldgico-hermenéutico, desenvolvido por Lindseth e Norberg (2004),
a partir da Teoria da Interpretacdo de Ricoeur (2009a). Comeco para apresentar dezasseis formas
singulares de experienciar o autocuidado, mostro a minha ‘naive reading’ das narrativas,
concretizo a andlise estrutural e termino com uma interpretacdo compreensiva do fendbmeno em

estudo.

3.1 DEZASSEIS FORMAS DE EXPERIENCIAR O AUTOCUIDADO

3.1.1 SINTESE DOS ATRIBUTOS DOS PARTICIPANTES
Participaram neste estudo 16 pessoas idosas que vivem na comunidade, em suas casas.

Estes participantes sdo maioritariamente homens, com uma média de idades de 74.9, desvio padrdo
de 8.8, minimo de 65 e maximo de 100 anos. Doze dos participantes eram do sexo masculino. A
maior parte vive em suas casas acompanhada de familiares, havendo cinco casos de pessoas idosas
que vivem sozinhas. Trata-se de um grupo heterogéneo em termos de habilitacfes literarias: sete
participantes tém o ensino primério (alguns incompleto), quatro tém o ensino secundério (alguns

incompleto), quatro o ensino superior e um participante ndo sabe ler nem escrever (Tabela 1).

Todos os participantes tinham DPOC, diagnosticada ha mais de um ano, em metade dos
casos ha mais de quinze anos, existindo diferentes graus de evolucdo da doenca. A espirometria
mostra que seis dos participantes vivem com DPOC grave, cinco com DPOC moderada e um
participante vive com DPOC muito grave. Nao foi possivel ter acesso a espirometria de quatro
participantes. No que se refere ao regime medicamentoso, todos tinham prescrita inaloterapia, dez
OLD (Oxigénio de Longa Duracao) e apenas quatro VNI (Ventilagdo N&o-Invasiva). Sete dos

participantes faziam regularmente reabilitacdo respiratoria.
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Participante|ldade Com' HabilitacGes PEIESED EETaT 'Terr]pc? Fevl ClEmce OLD| VNI
guem vive reforma diagnostico DPOC
Eugénia 67 Sozinha 4°ano de Trabalhadora rural > 15 anos 57% Grau Il 18h/d|12h/d
escolaridade Moderado
4°ano de o - o Grau 1l
Manuel 87 Esposa escolaridade Ministro evangélico > 50 anos 39% Grave --
. Esposa e 9% ano de Programador o Grau IV
el 70 filho escolaridade informatico > 20 anos 17% Muito grave 15n/d| 14h/d
0
Leonor 100 | Sozinha es?:o?z?r? d?iije Sem profisséo >1ano Desconhecido | --
. 9°ano de . o Grau Il
Serafim 75 Esposa escolaridade Mecandgrafo > 25 anos 64% Moderado 18h/d| ---
Simone 68 Sozinha | Ensino superior Enfermeira > b5 anos Desconhecido | --
. 4° ano de - o Grau Ill
Jaime 76 Esposa escolaridade Sargento da marinha >1ano 45% Grave 18h/d| ---
; 3%ano de ; S 0 Grau 1l
Tomé 75 Esposa escolaridade Pintor de automadveis > 5 anos 33% Grave 18h/d| ---
Afonso 75 Esposa | Ensino superior Gestor > 28 anos Desconhecido |24h/d| ---
Jodo 68 Esposa | Ensino superior Bancario > 5 anos 32% Grau Il --
Grave
. 4° ano de - .
Domingos | 75 Esposa escolaridade Comerciante > 5 anos Desconhecido | --- | 8h/d
4%ano de ; o Grau Il
Alberto 81 Esposa escolaridade Motorista de pesados| > 8 anos 53% Moderado 18h/d| ---
at ; ; Administrador 0 Grau Il
Mario 67 Esposa | Ensino superior hospitalar > 10 anos 56% Moderado
. 9% ano de - . o Grau Ill
Francisco | 77 Esposa escolaridade Administrativo > 15 anos 44% Grave 24h/d| ---
) N4o sabe Moleiro Grau Il
Jacinto 72 Sozinho > 36 anos 57% 10h/d| ---
ler/escrever Trabalhador rural Moderado
. . 2°ano de Empregada o Grau Il
Filomena | 65 Sozinha escolaridade doméstica > 25 anos 39% Grave 24h/d|10h/d

TABELA 1 - Caracteristicas dos participantes

3.1.2 EUGENIA — “DEIXEM-ME CA ESTAR NO MEU CANTO”
Eugeénia tem 65 anos e vive sozinha, numa vivenda de dois pisos, em meio rural. Um espago

acolhedor, cuidado, arrumado e recentemente requalificado, com recurso a grande parte das

economias da sua vida. Casou com 22 anos com o dono da casa (vilvo), de quem tinha sido

funcionaria durante 2 anos. E atualmente vilva desde os 41 anos. Ndo tem filhos. Os seus trés

enteados ja faleceram e ndo tem qualquer relagdo com a familia do marido. Tem uma irma, com

quem tem uma boa relacéo, que é casada e vive na cidade mais proxima, a cerca de 12 Km. Refere-

se aos vizinhos como um recurso importante na gestdo do dia-a-dia. Relata uma ligacao especial
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aos netos dos seus ultimos patrdes, que a contactam e visitam com frequéncia. Esta reformada por
invalidez desde os 35 anos, por bronquiectasias e enfisema pulmonar, Tem a 42 classe. Desde muito
nova que comecou a trabalhar no campo por conta de outros ou nas suas terras. Interrompia essa
atividade sempre que se sentia com “mais falta de ar”’. Descreve episodios de exposi¢do frequente
a quimicas agricolas, em estufas, e ao tabaco do marido, em casa, mesmo durante o sono. Aos 41
anos, quando enviuvou, foi trabalhar como governanta de uma quinta proximo da sua casa. Ai
permaneceu até cerca dos 62 anos, altura em que deixou as suas funcdes por questdes de saude.
Tem antecedentes de hirpertensdo arterial e enfarte agudo do miocardio. Aos 50 anos esteve
proposta para transplante pulmonar, mas este ndo se concretizou porque a idade excedia a definida
nos critérios da consulta. Hoje cumpre diariamente dezoito horas por dia de OLD, doze horas por
dia de VNI e inaloterapia. E seguida na consulta de pneumologia de seis em seis meses e

acompanhada pela médica de familia de dois em dois meses e sempre que necessario.

A narrativa de Eugénia descreve um percurso de vida marcado pela agudizagéo da doenca
e pela utilizacdo dos servicos de saude. Convive com um “cansaco [que] estd ca sempre”, no
entanto consegue andar, cuidar de si sem a ajuda de outros, deslocar-se a cinesioterapia trés vezes
por semana, fazer caminhadas com duas vizinhas, quando o tempo estad bom, ler e fazer
jardinagem/horticultura. N&o gosta de sair de casa porque estar em casa permite dedicar-se mais a
si e viver *“0s seus problemas”. Em casa tem tudo organizado para poder cuidar de si no dia-a-dia
e em situacOes de crise. Sente-se confortavel e em seguranca embora com a ameaca da crise
respiratoria sempre presente. Sair de casa e estar em contacto com outras pessoas (doentes) pode
ser um risco para perder o controlo sobre a sua vida, embora recorra aos vizinhos com frequéncia
para resolver situacdes do quotidiano. SO deixa a sua casa para visitar a irma durante umas horas
do dia ou para se deslocar aos servigos de saude (consultas de pneumologia ou a consultas de
medicina geral com a sua médica de familia, a quem recorre com muita frequéncia para resolucéo

de intercorréncias relacionadas com a sua saude, e cinesioterapia).

Apesar deste bem-estar que conseguiu recuperar, Eugenia vive uma certa ambivaléncia no
seu dia-a-dia, pois considera-o “dificil”’. Tem momentos em que julga que ““ndo tem nada™ e tenta
fazer as tarefas domésticas mas ndo consegue, tem de ter ajuda de outra pessoa a quem paga.
Eugénia valoriza muito estar em casa e ter a sua casa cuidada, sendo principalmente neste cuidar
da casa que sente que a sua doenca lhe traz limitagdes que nao consegue vencer. Deseja viver “um

dia de cada vez”, tentando estar o melhor possivel em sua casa.
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‘Naive Reading’ da narrativa de Eugénia

A narrativa de Eugénia inscreve-se no seu percurso de vida, marcado por varios eventos
em que a doenca se fez sobressair. Todos 0s eventos relatados parecem ter o proposito de mostrar
como Eugénia se sente hoje na sua casa e a importancia que esta tem na manutencdo do seu
autocuidado. Estar em casa surge com um duplo sentido: ora como uma consequéncia das
limitacOes trazidas pela sua doenca e pelo envelhecimento, ora como uma oportunidade de se
dedicar a si. Para Eugénia, a casa € um requisito de autocuidado imprescindivel. Estar numa casa
sua, com conforto, e mover-se nela com independéncia, assume-se como uma espécie de projeto
de vida. Toda a sua vida, todo o seu trabalho, foram concretizados no sentido de ter a sua casa e

estar nela.

O autocuidado s6 é possivel de ser desejado e concretizado porque este espaco existe,
adaptado e organizado a sua medida. A instabilidade que a DPOC traz no quotidiano acaba por ser
“compensada” pela seguranca que é estar na sua casa, onde todos 0s recursos estdo acessiveis para
que possa desenvolver o seu autocuidado, mediante as exigéncias do seu corpo. Os recursos que
ndo estdo disponiveis, pelo local geografico onde a sua casa estd implantada, passam a estar
acessiveis pela cooperacdo da vizinhanca. A sua casa esta, portanto, intimamente ligada ao seu
autocuidado e a sua identidade.

3.1.3 MANUEL - “NOS ACREDITAMOS MUITO NA DIREGAO DE DEUS NA NOSSA VIDA”
Manuel tem 87 anos e é natural do norte de Portugal. Casado, vive com a esposa numa

cidade do distrito de Lisboa, num apartamento no rés-do-chdo. Tem dois filhos. A filha, casada,
vive num apartamento na mesma praceta que 0s pais, com quem tem um bom relacionamento,
sendo também o seu suporte sempre que necessario. O filho estd emigrado em Inglaterra. Manuel
tem a 42 classe, tendo trabalhado durante grande parte da sua juventude na construcao civil. Desde
0s trinta e pouco anos que € ministro evangélico, atualmente com uma ““escala de culto” reduzida
porque se cansa muito a falar. Como ministro desta religido foi com frequéncia a varias regides de
Portugal e a diferentes partes do mundo para pregar a palavra de Deus e dar testemunho da sua
historia de vida. Nao tem penséo reforma, vive da pensdo da esposa. Interessa-se por leituras de

caris religioso. Lé a Biblia e ora diariamente em conjunto com a esposa.

Esteve emigrado na Africa do Sul entre os 18 e os 33 anos, altura em que lhe foi
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diagnosticada bronquite crdnica. Até entdo fumava 3 magos por dia. O tratamento proposto assenta
na terapia inalatdria, que cumpre, e na cinesioterapia de reabilitacdo. Abandonou esta ultima por
ndo ser comodo deslocar-se duas a trés vezes por semana ao hospital para fazer um conjunto de
exercicios que ja conhecia e podia fazer em casa, embora os cumpra de forma esporadica. Como

antecedentes de satde tem leucemia, sendo seguido em consulta de hematologia.

A narrativa de Manuel inicia-se aos 33 anos, quando estava emigrado na Africa do Sul, no
momento em que o médico lhe disse que tinha bronquite cronica. Para Manuel esta noticia foi
recebida com espanto, tendo constituido um episddio que marcou o inicio de muitos outros em que
a doenca passou a “afligi-lo”, com varios recursos ao servigo de urgéncia e episédios de

proximidade com a morte, quer em Africa, quer ja em Portugal, anos mais tarde.

Para Manuel, a DPOC ¢ a marca dos erros que cometeu no passado. Deus salvou-o dos
seus erros do passado, mas deixou uma marca —a DPOC — para que recorde, “com humildade”, o
que era a sua vida. Para ele a DPOC ndo o impede de se autocuidar, de viver, porque continua a
movimentar-se dentro e fora de casa; impede-o0 de pregar a palavra de Deus, 0 que o entristece.
Vive o seu dia-a-dia de forma independente e ajuda a esposa a lavar-se e a vestir-se. Colabora nas
tarefas domésticas e faz as compras para a casa. No autocuidado diario, a oragéo e 0s ensinamentos
do enfermeiro assumiram um papel importante. Refere estar muito habituado a utilizagdo de
medicacdo. Sempre que pode evita ir ao servico de urgéncia para ndo ““apanhar infecdes e ndo se
confrontar com a miséria’. Reconhece que a sua doenca se tem agravado e que o fim esta préximo,
referindo receio do morrer com falta de ar. A morte, em si, ndo o assusta porque acredita que Deus

tem um lugar reservado para si.

‘Naive Reading’ da narrativa de Manuel

Para Manuel, a experiéncia de autocuidado sobrepdem-se a experiéncia de encontro e
descoberta de Deus. Ele descreve um antes e um depois de ser crente em Deus, que coincide com
um antes e um depois da sua doenca. Existe um cuidado que ndo se tem com a saude, com a
familia, com o trabalho, antes de se encontrar com Deus e, depois desse encontro, um cuidado que
se deve ter - um dever - com todos os aspetos da vida oferecida por Deus. O encontro com Deus
representa um despertar para o autocuidado no sentido de voltar a ganhar a autoestima, o bem-
estar e respeito dos outros.
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Manuel sente que a DPOC se apresenta como uma marca dos erros do passado e,
simultaneamente, como uma oportunidade de aprendizagem e desenvolvimento humano. Em
situacbes novas que se foram instalando e repetindo - recorréncias frequentes ao servico de
urgéncia, instabilidade diaria dos sintomas, proximidade com a dependéncia e a morte - 0s habitos
de vida foram ficando condicionados e houve necessidade de fazer mudancgas. Pregar a palavra de
Deus e deslocar-se no seu contexto de vida parecem ser os aspetos mais significativamente
afetados pela DPOC e pelo envelhecimento. Assim, reaprender a respirar e, simultaneamente,
preparar-se para a morte sdo as agdes de autocuidado mais presentes nas intencdes de autocuidado
deste entrevistado. Manuel usa da “humildade™ e socorre-se da ajuda dos “anjos enviados™ por
Deus, ou da oragdo, para melhorar as condi¢des do seu autocuidado e procura entender as

mudancgas no seu padrdo de vida, no contexto da sua proximidade com Deus.

3.1.4 RAUL — “TENHO O MEU RITMO, SE SAIR DO MEU RITMO... ENTAO EU ESTRAGO TUDO”
Raul tem 70 anos, é casado ha quase cinquenta, tem trés filhos, dois deles também casados

e tem 3 netas. Mantém uma boa relacdo familiar sendo os seus filhos e esposa recursos importantes
na gestdo do quotidiano. Vive num apartamento amplo, cuidado e arejado, numa zona qualificada
de Lisboa, com a sua esposa e o seu filho mais velho, o Rui, de 46 anos, com Sindrome de Down,
a quem carinhosamente chama “anjo da guarda”. E engenheiro de sistemas e computadores,
reformado, tendo trabalhado durante toda a sua vida em programacéo informética, numa empresa
multinacional. Descreve-se como “workaholic” por necessidade. Teve a possibilidade de escolher
uma organizacdo onde se trabalhava por objetivos, se faziam excelentes carreiras e que se
caracterizava pela exigéncia e pelo stress constante, em que se trabalhava 9, 15 e até 48 horas

seguidas. Internacionalizou a sua carreira em Franca, onde viveu com a familia cerca de 4 anos.

Tem DPOC, diagnosticada desde os 50 anos, embora recorde o inicio das manifestacGes
da doenca pelo menos desde os 40. A noticia de diagndstico de DPOC seguiram-se a
implementacdo de OLD 15 horas por dia, a frequéncia da cinesioterapia respiratéria e um periodo
de pesquisa intensa, na internet, para conhecer mais sobre a doenca. Durante a entrevista, vai
adicionando progressivamente dados da sua experiéncia de autocuidado evidenciando, ainda numa
fase em que estava profissionalmente ativo, ““‘um cansaco enorme”, principalmente no final do
dia, que tentava contrariar insistindo no trabalho, acabando muitas vezes por desmaiar. Acrescenta

a sua narrativa as tentativas de abandono do tabaco que s6 consegue aos 53 anos. Fumou quatro
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macos de tabaco por dia durante 35 anos, referindo que na altura sentia que ndo conseguia trabalhar
sem fumar. Aos 55 anos acabou por se reformar por invalidez, o que lhe trouxe “‘um alivio muito
grande... porque ja andava com um sacrificio tdo grande, ndo estava a conseguir dar resposta™.
Por outro lado, nesta altura ainda se sentia capaz de fazer as coisas que gostava: jogar golfe todos

os dias, viajar, passar férias no Algarve.

Raul apresenta-se como autossuficiente no autocuidado, referindo que apenas precisa do
apoio da sua esposa e do seu filho Rui, ou de uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social,
quando se encontra em crise. A autossuficiéncia acontece quando o tempo esta bom, o que lhe
permite fazer a sua higiene, vestir-se, calcar-se e jogar golfe adaptado as suas limitagoes.
Atualmente faz OLD 24 horas por dia e VNI 14 horas por dia. Diariamente cumpre
escrupulosamente a medicagédo oral e inalatoria. Para além da doenca respiratoria tem também
diagnosticada fibrilhacdo auricular, hipertensdo arterial e hipertrofia benigna da prostata. Estudou
a hipdtese de transplante, protese e reducdo pulmonar mas abandonou essas opgdes pelos riscos
inerentes. E seguido no Hospital Pulido Valente desde ha 1 ano e meio, onde integra o programa
de reabilitacdo. Este programa é composto por consultas médicas e de enfermagem regulares, de
15 em 15 dias, no hospital de dia ou sala de ventilacdo eletiva, visitas domiciliarias de enfermagem,
de 6 em 6 meses, trés sesses regulares semanais de ginasio com fisioterapeuta. Até estar a ser
seguido neste hospital ndo tinha um acompanhamento regular da sua satide. Marcava consulta de
pneumologia ocasionalmente e os seus familiares levantavam a medicacao necessaria no centro de

saude.

Referindo-se ao seu quotidiano Raul dedica algum tempo da sua narrativa a sua experiéncia
enquanto jogador de golf, um desporto que tera praticado em competices nacionais. Segundo este
participante, esta € uma atividade que s6 mantém por teimosia pois a sua qualidade de vida
encontra-se muito limitada. Entristece-o o facto de ndo poder fazer aquilo que era capaz de fazer
e que gostava de fazer, mas para contrariar as suas limitacGes vai inventando maneiras de se

defender.

Raul mostrou-se muito atento as condicdes climatéricas, definindo o seu autocuidado
quotidiano em funcéo do estado do tempo. Descreve um conjunto de estratégias que utiliza nas
atividades de vida diaria para conseguir contornar as suas limitacGes. Prossegue a sua narrativa
falando do exercicio fisico, da cinesioterapia respiratéria, da utilizacdo da VNI e da medicacéo.

As consultas de pneumologia e os internamentos frequentes sdo partes da sua rotina.
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Raul entende-se como ser limitado, com um ritmo particular, o seu ritmo. Nos momentos
em que se sente 0 “‘super-homem’, em que consegue concretizar todas as suas agOes de
autocuidado, o seu ritmo de autocuidado define a sua autossuficiéncia. Nos momentos em que se
sente “infeliz”” por ndo conseguir desempenhar as habituais a¢cdes de autocuidado, a ajuda de outros
é sentida como dependéncia sempre que aqueles que o tentam ajudar ndo acompanham o seu ritmo.
Termina a sua narrativa referindo que esta doenca lhe tem dado muito tempo para pensar na pessoa
que € e no que pode fazer pelo proximo, concluindo que conviver com esta doenca tem

possibilitado tornar-se uma pessoa melhor.

‘Naive Reading’ da narrativa de Raul

A narrativa de Raul inscreve-se no seu percurso biografico, fortemente marcado pela sua
capacidade de desenvolver acOes que lhe traziam bem-estar. Nestas enquadram-se o trabalho e o
lazer que, ao longo de todo o discurso, assumem um peso muito significativo. Pelas descrigdes de
Raul é possivel perceber que este sente a perda de energia e de capacidade de controlo de um corpo
que vai ficando mais envelhecido e mais doente, que deixa de responder ao ritmo esperado na
execucdo das diferentes agOes de autocuidado. A reforma, apesar de constituir uma perda
identitaria, permitiu recuperar algum controlo da vida, sincronizando ritmos, nesta fase mais
centrados no lazer e no cuidado diario, e adotando estilos de vida mais saudaveis: sem tabaco e

com desporto.

No quotidiano, Raudl procura preservar alguns elementos identitarios, programando o seu
autocuidado, como o golf e as férias, de acordo com as limitagdes que tem. Existe uma certa
transferéncia de competéncias de programacao; se enquanto profissional Raul estudava operacoes
e sistemas para desenvolver programas informaticos, desde a noticia de diagnostico de DPOC
preocupa-se em estudar a sua doenca e a resposta do seu corpo - como um todo - aos diferentes
fatores que o afetam, a fim desenvolver estratégias de autocuidado que lhe permitam persistir com

autossuficiéncia.

Apesar dos esforgos para manter a autossuficiéncia, Raul percebe a sua vida como tendo
duas fases distintas: a de ‘super-homem’ e a de ’infeliz’. A autossuficiéncia, respeitando o ritmo
brando que o seu corpo obriga, € o pilar para se sentir bem, independente, um “‘super-homem’. Ja

o0 ‘infeliz’ surge quando esta autossuficiéncia se perde em situagOes de crise, exigindo a ajuda de
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outro no autocuidado, um outro que normalmente age num ritmo dessincronizado do seu. O fazer

a0 seu ritmo, de acordo com cada uma destas fases, € central em toda a narrativa.

3.1.5 LEONOR — “ACHO-ME UMA COISA, NAO ME ACHO UMA PESSOA”
Leonor tem 100 anos e pertence a uma fratria de 3. Esteve durante algum tempo separada

do marido, tendo enviuvado posteriormente, ha cerca de 30 anos. Tem uma filha, casada e com
dois filhos. Vive sozinha num apartamento de 7 assoalhadas, localizado num prédio antigo da
regido central de Lisboa. Fez o atual 9° ano de escolaridade. Nunca teve um emprego. O trabalho
e 0s negocios do marido permitiram a familia ter uma vida com muito conforto e sem problemas
econémicos. Vive atualmente com uma pensao social. Era vaidosa, gostava muito de se arranjar e
fazer compras ou passear na Baixa Pombalina sozinha, com a irmad ou a mae. Gostava muito de

ler, frequentar leilGes, ir a feira da ladra e ir a praia, atividade que realizou até cerca dos 80 anos.

Leonor tem uma reducdo marcada da acuidade visual e da acuidade auditiva e restricdes na
mobilidade, pelo cansago e por diminuicdo da forca muscular generalizada, mais acentuada nos
membros inferiores. Desloca-se com dificuldade, com ajuda de um andarilho. Recebe duas vezes
ao dia o Apoio Domiciliario da Santa Casa da Misericordia de Lisboa para auxilio no levante,
cuidados de higiene e alimentac&o. Passa o dia sozinha. A noite um dos netos vem passar a noite
com ela, mas chega muito tarde, ndo havendo muito espaco para a interacdo. A filha nunca a visita.
As suas sobrinhas visitam-na as vezes e levam-na a almocar em suas casas sempre que a sua
situacdo ou as condigBes meteoroldgicas permitem. Os netos sdo as pessoas mais significativas e
conta com uma sobrinha se for necessario algum apoio especifico. Tem uma empregada, uma vez
por semana, e outra a acompanha-la nos fins-de-semana. Para além de Ihe fazerem companbhia,
estas senhoras cuidam da higiene da casa e da roupa. Utiliza um dispositivo de telealarme,
pendurado no seu pescoco, para ativar e contactar a Cruz Vermelha em caso de necessidade de

ajuda.

‘Naive Reading’ da narrativa de Leonor
A narrativa de Leonor parte do seu passado, fortemente marcado por uma vida que se
concretizava em espacos sociais, fora da sua casa, ou consigo propria, lendo. Sair de casa e ler séo

atividades que Leonor da muita importancia, que a atual condicdo do seu corpo ndo deixa
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concretizar. Para explicar esta forma de se sentir, Leonor vinca claramente um fosso entre a forma
como cuidava de si no passado e a forma como outros cuidam no presente. Existe um antes e um
depois; um antes marcado pelo movimento num espaco de vida amplo, pela autonomia e pela
independéncia na concretizacdo do seu autocuidado, de acordo com tudo o que a realizava, Ihe era
significativo e a identificava; um depois condicionado por limitagdes fisicas que a impedem de
ver, ouvir e movimentar-se livremente. Um depois que a impossibilita de aceder ao mundo que a
rodeia, que a priva socialmente e restringe 0 seu espaco de vida e, por isso, a faz sentir-se “uma
coisa, um vegetal”, alguém que sé estd vivo porque dorme e outros cuidam da higiene e

alimentacdo, alguém que perdeu a sua identidade.

A experiéncia do autocuidado, em Leonor, €, portanto, o fazer ligado ao cuidado do corpo-
objeto, tal como ela sente (e ndo ao corpo-sujeito), um cuidado funcional. O desejo de se tornar
“mais pessoa’, convivendo mais com outros ou tendo menos limitacGes, esté presente, quase que
em oposicao e, simultaneamente em alternativa, ao desejo de morrer, de deixar de ser uma coisa e

tornar-se, com a morte, mais humana.

3.1.6 SERAFIM — “NAO MANTENHO ATIVIDADE SEXUAL, EU FACO ALGUMA COISA”
Serafim tem 75 anos. E casado pela segunda vez e vive com a esposa. Tem dois filhos do

primeiro casamento, mas com um deles ndo se relaciona desde o seu divércio. Filho de pai militar
—uma referéncia para si — estudou no colégio militar, de onde saiu para se formar em mecanografia
(antecedentes da informatica). Refere que teve uma preparagdo muito rigida, tendo sido habituado
a conviver com o desconforto e com a dor. Descreve-se como uma pessoa determinada, que
procurou sempre ser profissionalmente o melhor nos locais onde passou. Trabalhou em duas
empresas em simultaneo durante grande parte da sua vida. la a casa apenas para dormir. Refere
que trabalhou muito para ““ter as mulheres que queria, ter bons carros e levar uma mulher a passar
o fim-de-semana a Madrid™. De conviccdes politicas enraizadas, filiou-se na a¢do socialista antes
do 25 de abril e integrou o Partido Socialista, sendo atualmente militante. Conhece a atualidade

politica, discute-a e tem opinido sobre ela.

A narrativa de Serafim inicia-se com o relato da noticia de diagnostico de enfisema bolhoso
numa consulta de rotina na medicina do trabalho perto dos 50 anos. O inicio dos sintomas da

doenga, nomeadamente o cansaco, foram desvalorizados pois considerou que a vida extenuante
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que tinha levado o tinha envelhecido mais rapidamente e, portanto, estar mais cansado era, por si,
considerado normal. Com o diagnostico veio a recomendagéo para parar de fumar, o que aconteceu
perto dos 51 anos. Recorda que teve o primeiro contato com o tabaco aos 12 anos e, desde entdo,
nunca mais parou de fumar tendo atingido rapidamente os 3 macos por dia. Faz atualmente OLD
a 1l litros por minuto durante 18 horas por dia, inaloterapia e medicacdo oral que cumpre
escrupulosamente. Tem antecedentes de cirurgia a cataratas, degenerescéncia macular e dois
acidentes de viacdo, com fratura das costelas, que o impedem de realizar cinesioterapia
respiratoria. Compensa esta impossibilidade com a marcha associada ao movimento dos membros

superiores.

Reformou-se aos 55 anos, com penalizacdo, mas continuou a trabalhar num ritmo mais
brando. Sente atualmente a perda de capacidades no seu autocuidado, principalmente na
intimidade com a sua esposa. Serafim refere preferir viver menos tempo mas com maior qualidade
de vida. Considera que a morte subita e a eutanasia sdo solugdes viaveis para minimizar eventual
sofrimento. Pondera a hipotese de suicidio, se o final da sua vida acontecer num cenario de extrema

incapacidade ou dependéncia.

‘Naive Reading’ da narrativa de Serafim

A narrativa de Serafim gira em torno da sua vida profissional, da capacidade de trabalhar,
de conquistar mulheres e de se movimentar no seu espago de vida com independéncia. A
sexualidade e os afetos assumem um papel significativo em todo o seu percurso biografico, sendo
na sua identidade sexual que Serafim sente mais perdas. A doenca e 0 envelhecimento exigiram
mudangas no quotidiano, na forma como passou a desempenhar o seu papel sexual, obrigando-o a
ter um papel fisicamente menos ativo, mantendo, ainda assim, o controlo. A experiéncia quotidiana
do autocuidado levou-o0 a estar mais atento ao seu corpo, a querer abandonar o tabaco (pois
percebeu que constituia um fator de risco para a sua saude), a abrandar o ritmo de vida e escolher
uma forma de viver e morrer. Serafim passou a entender 0 seu corpo como uma maquina que
consegue controlar através de acdes de autocuidado, realizando uma prética quotidiana rigorosa
de exercicio fisico e a adesdo a terapéutica medicamentosa agressiva. Para Serafim, o autocuidado
s0 faz sentido se existir possibilidade de se manter, ou de vir a ser, autossuficiente. Neste campo,
a relagdo que tem com a sua esposa é um requisito fundamental. E esta autossuficiéncia, o ser

capaz de bastar-se a si préprio, que determina a fronteira entre o que é admissivel para estar vivo
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ou ndo. Estar dependente de um ventilador, com elevado grau de incapacidade e imével é algo que
ndo é compativel com a vida e que Serafim deseja ndo ter. Para tal, conduz o seu dia-a-dia de
forma a ndo ter de ““passar por ai”’. Prefere morrer ja e esta preparado para isso, a prolongar a sua

vida com incapacidade e dependéncia de ventilador e de outros.

3.1.7 SIMONE — “TORNAR-ME DEPENDENTE E UMA COISA QUE NAO QUERO NEM PENSAR”
Simone tem 68 anos, € oriunda de uma familia de onze irmaos, vive sozinha e tem dois

filhos. A filha estd emigrada no Reino Unido com os seus filhos. O filho vive em Portugal. Refere
uma boa relagdo com os seus irmaos, filhos e netos, que funcionam como recursos importantes na
gestdo do seu autocuidado, quer em situacOes de crise, quer na manutencdo das condicbes
ambientais que permitem evitar situacOes de crise respiratdria, principalmente em reunides
familiares. Visita frequentemente a filha e 0s netos no estrangeiro. Contrariamente ao passado, a
familia passou a ocupar um lugar central na sua vida. E enfermeira e esta reformada. Apos a
reforma continuou o seu trabalho numa associacgéo profissional de enfermeiros que fundou, local
onde decorreu a entrevista. Deu formacéo e tem varias participacbes em congressos sobre a sua
area profissional. Ocupa grande parte do seu tempo desenvolvendo a sua atividade nos 6rgédos
sociais da associagdo profissional que integra. Tem uma empregada que a auxilia nas tarefas

domeésticas.

A narrativa de Simone comega com 0 protesto ao fato de, neste estudo, ser denominada
pessoa idosa por ter mais de 65 anos, pois ndo se sente uma pessoa idosa. Rapidamente avanga
para 0 momento do diagnostico — 63 anos — para explicar que a noticia de que tinha DPOC e
fibrilacdo auricular ““mexeu muito™ consigo. O diagnéstico surgiu numa consulta medica, na
sequéncia de uma vigilancia de saude, apds a morte de um dos seus irmaos por cancro do pulméo.
Até esta altura a sua vigilancia de salude era muito precaria, pelo que considera que deve ao seu
irmdo a descoberta da sua doenca. Desde esta altura foi obrigada a mudar ou adquirir varios
comportamentos de satde, sob ameaca médica de ficar ““com uma botija de oxigénio as costas”.
Abandonou o hébito tabagico, de um maco e meio por dia, com uma histéria de 40 anos, e

““obrigou-se” a ir a um gindsio trés vezes por semana.

Deixou de conseguir falar em congressos ou em acdes de formacdo profissional. Alterou

alguns habitos quotidianos e condi¢fes da sua casa e intensificou a vigilancia de saude. Considera
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que todos os dias tem que adaptar o seu autocuidado. Receia ficar dependente do oxigénio, o que
Ihe traria ainda mais limitagdes, nomeadamente em viagens de avido para visitar a filha e os netos.
Explica que faz broncoespasmos com frequéncia, basta existir alguma alteracdo ambiental. Nessas

ocasides faz “Ventilan® em doses industriais™.

Simone descreve-se como sendo uma pessoa ativa e independente, aspetos que deseja
preservar até morrer, cujo manifesto esta expresso no seu testamento vital. Encara a vida como
uma missao no contexto da religido catdlica que professa. Refere que esta doenca tornou o finito
mais perto, embora considere que, enquanto cé esta, tem de “esticar até & dltima”, pois sente que

ainda h& qualquer coisa em si para cumprir.

‘Naive Reading’ da narrativa de Simone

A narrativa de Simone centra-se no desempenho dos seus papéis familiares e de membro
associativo numa associagao profissional de enfermeiros. Apresenta-se como uma pessoa que
sempre viveu de forma ativa e independente, que ndo se considera idosa. No quotidiano, Simone
sente que o seu corpo lhe traz limitagdes na participacdo na referida associagdo e na convivéncia
com algumas modificagcdes ambientais. Estas mudancas forcaram alteracGes de habitos e do papel
social. Procura ensaiar solugdes para que a adaptacao a estas mudancas se deem de forma racional,
num jogo com o0 seu corpo, a fim de que a sua atividade e independéncia se mantenham e néo
tenha de recorrer ao OLD. Neste jogo, sdo evidentes a ajuda da sua familia na construcdo de
ambientes protetores, bem como a atencdo que Simone da aos sinais do seu corpo para conseguir
introduzir mudancas no seu comportamento ou no seu ambiente, em funcdo das suas respostas

corporais.

O autocuidado assenta num fazer que procura manter a sua saude e prevenir agudizacgoes
da DPOC, num balancear entre a préatica de estilos de vida mais saudaveis e a gestéo de situagdes
de crise. Na consciéncia da sua vulnerabilidade, Simone prepara a sua morte, sempre com 0
objetivo de que “o morrer” ndo interrompa a atividade e independéncia que a caracterizam. E neste
sentido que, enquanto pode decidir, traca um plano para que outros possam cumprir o seu desejo
se ficar impossibilitada de o fazer. Enquanto esse momento ndo chega, cada dia é vivido com o
sentido de missdo designada por Deus.
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3.1.8 JAIME — ““A GENTE SABE QUE NAO E NOVO, MAS NAO SE PODE MOSTRAR QUE E VELHO...”
Jaime tem 76 anos. E casado e vive com a esposa numa vivenda térrea de uma aldeia. Teve

trés filhos. As suas duas filhas estdo casadas, tém filhos e vivem na mesma aldeia, relativamente
perto de si. O seu filho mais novo suicidou-se com 11 anos ha cerca de 25 anos. Apesar da
proximidade geografica, o convivio com as suas filhas e netos é relativamente escaco. E uma
pessoa reservada. Tem a 42 classe. E sargento-ajudante da marinha de guerra portuguesa, passou a
reserva com 56 anos e reformou-se cinco anos depois. Durante o periodo em que trabalhou esteve

muito tempo fora de casa, em missGes no alto-mar.

Jaime inicia a sua narrativa explicando que conhece o seu diagnéstico ha cerca de um ano,
embora conviva com os sintomas da DPOC, como o cansaco facil, h4 varios anos. Revela que fazia
infecdes respiratorias frequentemente, recorrendo ao seu médico de familia nessas ocasides. Ha
um ano, chegou ao hospital com o pulméo esquerdo ““quase vazio e nunca mais ficou a 100%”.
Conta que, a partir dai, se cansa muito mais, quer andar e ndo consegue e tem precisado de oxigénio
diariamente. E independente nos seus cuidados, conduz e desloca-se de carro com a esposa para

fazer as compras da casa ou deslocar-se a consultas.

Descreve um dia-a-dia, sem pressas, marcado pela concretizacdo de atividades de
autocuidado em sua casa ou no perimetro proximo (café). Recorda as diferengas entre o seu
quotidiano e o de outros tempos, em que o seu espaco de vida era mais amplo, com movimentacéo
entre diferentes contextos, com um ritmo mais acelerado. Relata uma histéria de 55 anos de
tabagismo. Abandonou o tabaco na sequéncia de uma pneumonia, ha cerca de 14 anos. Tem
duvidas sobre a relagio dos habitos tabagicos com a DPOC. E diabético e hipertenso.

Tem prescrito OLD 18 horas por dia desde hd um ano, mas cumpre apenas cerca de cinco
a seis horas diarias porgque considera ndo ser necessario mais. Jaime entende que melhorava a sua
autonomia se comprasse um concentrador de oxigénio, pois ndo estaria dependente da empresa
fornecedora, mas ndo o adquiriu por considerar ser muito dispendioso. Encara o facto de ter DPOC
““com naturalidade™, como fazendo parte da vida e do processo de envelhecimento. Considera que
se deve viver na ilusdo de que ainda se é capaz e de que ainda se é novo e, perante 0s outros, “nao

pode mostrar que é velho™.
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‘Naive Reading’ da narrativa de Jaime

A narrativa de Jaime centra-se essencialmente nos momentos de agudizagéo da sua DPOC.
Para Jaime o autocuidado assume um caracter essencialmente reativo. Viver com esta doenca
significa parar quando sente que o corpo da sinais de cansaco ou ter cuidados especiais quando
sente que estd em condicGes favoraveis ao desenvolvimento de uma constipa¢do ou pneumonia. A
sua idade deixa como expectavel que a doenga apareca e que as capacidades se vao perdendo, logo,
que va tendo mais dificuldade no autocuidado. Envelhecer com esta doenca é, portanto, uma
circunstancia que o tem levado a reduzir o seu campo de movimentacdo no quotidiano. Nao
obstante, para Jaime é importante viver numa certa ilusdo e mostrar aos outros que o
envelhecimento e a doenga ndo abalam o seu corpo. A sua preocupacdo em planear acdes de
autocuidado dirigidas a convivéncia com a DPOC decorre essencialmente da sua experiéncia e das
tentativas e erros que marcaram o seu percurso de vida. Deseja ndo estar dependente da empresa
gue fornece oxigénio. No autocuidado quotidiano consegue ser independente, embora tenha
reduzido a “pressa’ que habitualmente tinha. Construiu agdes reativas aos efeitos da doenca, que

sdo entendidas por si como medidas preventivas.

3.1.9 TOME - “PENSEI QUE ERA SEMPRE NOVO”
Tomé tem 75 anos. E casado ha mais de 50 anos e vive com a esposa numa pequena

localidade rural. Habitam numa vivenda térrea, antiga, cuidada e arrumada, com quatro divisoes -
dois quartos, uma casa de banho e uma cozinha. O casal teve seis filhos, um deles faleceu com 5
anos, com “falta de ar”. Todos os outros estdo casados, também com filhos, e vivem em
localidades préximas dos pais. Uma das filhas, com quem tem melhor relagéo, esta emigrada na

Alemanha e vem a Portugal uma vez por ano. Tem cinco netos.

Tomeé é catdlico, devoto de Nossa Senhora de Fatima. Estudou até a 32 classe e comecou a
trabalhar muito cedo, tendo tido vérios trabalhos. Acabou por se fixar no ramo automdvel. Foi
pintor de automdveis durante cerca de 40 anos e depois ainda trabalhou como pintor de cadmaras
frigorificas de camides. Este ultimo trabalho permitiu-lhe conhecer vérias zonas do pais. Enquanto
pintava, tinha por habito fumar, sem utilizar qualquer tipo de protecéo respiratoria, por ndo gostar.
Deixou de fumar ha cerca de 6 anos. E adepto ferranho do Benfica, tendo jogado em varios clubes
amadores quando era jovem. Gosta de todo o tipo de desporto e tem uma enorme paixao pela sua

motorizada. Passa grande parte do seu tempo a ver TV ou a passear de mota com a esposa.
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Tomé inicia a sua narrativa apresentando-se como alguém que “sempre sofreu dos
pulmdes”, ndo conseguindo especificar ha quantos anos tem ou lhe foi diagnosticado enfisema
pulmonar. Fez reducdo do pulméo direito ha dois anos; Conta que passou varias noites com falta
de ar, pensando que ia morrer, e que teve necessidade de recorrer ao servigo de urgéncia nesses

episodios. Tem doenca intestinal, sendo seguido na consulta da especialidade.

Tomé tem OLD prescrito 18 horas por dia, mas evita fazé-lo porque acredita que se pode
viciar nele. Cumpre terapéutica oral e inalatoria prescrita. Abandonou a reabilitagcdo respiratoria
que frequentava h4 mais de 10 anos em centros de reabilitagdo por ndo sentir melhoras e ter ficado
sem apoio para o transporte. Faz cinesioterapia em casa com o apoio do enfermeiro de reabilitacdo

do Centro de Saude, de 15/15 dias e sozinho, irregularmente, sempre que acha necessario.

Faz a medicacdo inalatoria, ndo so para evitar recorrer ao oxigénio, mas também para viver
a sua vida ““como Deus quiser”. Sabe que néo vai perder a falta de ar e, por isso, conta com a ajuda
da sua esposa para continuar a viver o dia-a-dia, na concretizacdo do autocuidado de higiene e
vestir e despir, principalmente em situacdes de crise, que sdo frequentes. Revela sentimentos
ambivalentes em relacdo a esposa: ora a considera uma ajuda indispensével, mais do que sua méae,
uma santa; ora, entende que esta 0 provoca para ele se enervar e ficar com mais falta de ar. Estes

sentimentos originam muitas vezes conflitos entre o casal.

Tomé pede todos dias, a Deus e a Nossa Senhora, saude para si e para a sua familia. Sente-
se triste com a sua situacgéo e chora quando se confronta com o seu corpo envelhecido. Confessa
ndo ter pensado que envelhecia, julgou “que era sempre novo”. Tem medo de morrer e sente-se

culpado pela doenga que Ihe apareceu, por isso, ndo lhe resta outra solugdo sendo ““aguentar”.

‘Naive Reading’ da narrativa de Tomé

A narrativa de Tomé centra-se na tomada de consciéncia de um corpo, cuja doenga e 0
envelhecimento acentuaram varias perdas. Recorre a sua identidade passada para mostrar que o
seu corpo - o que ele é capaz de fazer - é uma miragem daquilo que ja foi no passado. E neste
corpo envelhecido que Tomé vai conduzindo o seu dia-a-dia, aguentando a dispneia que sente
sempre presente e que se agrava frequentemente, sempre que fica ansioso. A procura de controlo

no autocuidado assume um caracter essencialmente reativo aos sintomas, sendo o auxilio da esposa
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no seu autocuidado diario o seu principal desejo para o futuro. Revé o seu passado, sentindo culpa
por ndo ter tomado outras decisGes em relacdo ao vicio do tabaco e a sua protecdo durante o
trabalho. O autocuidado é concretizado preferencialmente sem ajuda, num ritmo suportavel, mais
lento do que antes. No entanto, a sua esposa torna-se frequentemente o seu substituto nos cuidados
de higiene, no vestir/despir, porque ndo se consegue bastar, apesar da relagdo conflituosa que
mantém com ela. Passou a viver com medo de morrer e rezando para pedir auxilio para melhorar,

para recuperar capacidades que lhe permitem manter os tragos identitarios com que se define.

3.1.10 AFONSO — “ARRANJEI O MEU OSCAR QUE PONHO NO BANCO DE TRAS DO CARRO”
Afonso tem 75 anos. E casado e vive com a esposa hum apartamento de uma regido

qualificada de Lisboa. Alterna uns periodos em que esta em Lisboa com outros em que esta na
Parede. Tem duas filhas. A mais velha esta casada e tem trés filhos, dois dos quais de um primeiro
casamento, que terminou com a morte subita do marido. Refere uma relagdo muito proxima com
suas filhas e netos. Para além das deslocacGes ao estrangeiro a titulo profissional, Afonso
deslocava-se também em viagens turisticas, com a familia. Portanto, grande parte do ano, Afonso,

a esposa e as netas encontravam-se fora de Portugal, a visitar varios paises.

Afonso licenciou-se em gestdo de empresas, apos ter frequentado o curso de medicina
durante trés anos, altura em que sonhava ser cirurgido ou dentista. Esta reformado desde os 62
anos e foi diretor geral de uma empresa sua que encerrou em 1999. A sua doenca motivou muito
0 encerramento da empresa pois ““é dificil estar a explicar as pessoas que ndo posso ir tdo
depressa, ndo posso subir aquela escada... é desagradavel em termos de trabalho”. Classifica o
seu trabalho como sendo muito exigente. Apds a reforma manteve algumas atividades de gestao

dos bens deixados em heranga pelo sogro.

Afonso tem como antecedentes de salde hipertrofia benigna da prostata e doenca
coronaria. Diz ter sido um grande fumador, 4 macos de tabaco por dia, habito que iniciou em
menores quantidades pelos 12 anos de idade. Tem enfisema com uma evolugéo de pelo menos 28
a 30 anos, tendo deixado de fumar, mesmo antes de conhecer o seu diagndstico, porque se cansava
e porque considerava que o tabaco tinha um cheiro execravel. Conta que desde o momento do
diagnostico — por volta dos 55 anos — faz cinesioterapia respiratdria, numa primeira fase apenas

em momentos de crise, mais recentemente duas vezes por semana, num centro de reabilitagdo, e
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frequentemente em casa, sozinho. Até ha cinco anos considerava que ““fazia a [sua] vida normal”,
contando apenas dois internamentos. Desde hé cinco anos que iniciou OLD 24 horas por dia, na
sequéncia de um internamento por pneumonia. Desde essa altura, 0s internamentos passaram a ser
mais frequentes. Refere que “foi um choque, porque eu estava muito habituado a circular” e, quer
as limitacdes provocadas pela doenga, quer o proprio tratamento tornaram-se muito limitativos,
“uma prisdo”, uma ““vida mais triste”. Passou a ter um ““amigo ausente”, a garrafa de oxigénio,
que o acompanha para todo o lado, a que chama ““Oscar”, comparando-0 com 0 COCoO que

personificou 0 amigo de Tom Hanks, no filme O Naufrago.

Nunca mais conseguiu viajar para fora de Portugal, sendo esse o seu grande desgosto.
Durante a sua narrativa ensaia um conjunto de cendrios hipotéeticos para mostrar que tudo implica
ter um planeamento prévio: ir abrir a porta do prédio, ir ao café, ir a arrecadacéo, sair de noite do
prédio por alguma intercorréncia emergente. Consegue manter algumas atividades como leitura,
escrita, ver televisdo e ir a concertos, o que o faz sentir-se mais livre. Optou por comprar uma casa
na Parede, um local onde ““0 ar é mais leve, menos poluido™ e com “melhores condi¢des para
caminhar junto a casa”. Para Afonso, a marcha, tomar banho e vestir-se constituem atividades
guotidianos mais pesadas. Nao sente qualquer constrangimento por sair a rua com o OLD, gosta
de ser ajudado pelas outras pessoas mas detesta sentir-se um coitadinho aos olhos dos outros.

Embora faca tudo sozinho, Afonso conta que ficou dependente da esposa pois ficou com
medo de estar sozinho. Também refere ter perdido a iniciativa para sair de casa diariamente. A
esposa, médica aposentada, tornou-se, assim, o seu principal apoio. Achando que a morte esta
proxima, tem como principal preocupacdo ver as partilhas dos netos resolvidas sem que fiquem

prejudicados.

Afonso termina a sua narrativa referindo que sente que teve uma vida de que gostou, uma
vida Otima que o ajudou a ndo ter angustias no presente. O facto de ter viajado muito ajudou-o a
ser capaz de estar a ver um filme e reconhecer os locais onde ja esteve e ““é¢ como se la estivesse

porque conhego muito bem tudo aquilo™.

‘Naive Reading’ da narrativa de Afonso

A narrativa de Afonso articula o passado e o presente num didlogo permanente. O

76



Parte |1l — Na Voz dos Participantes

autocuidado do passado deriva de um cuidado de si, completamente independente, muito ligado
ao prazer de desenvolver uma atividade profissional, interrompida por varios momentos de viagens
turisticas realizadas em familia. O autocuidado presente reconstréi-se a partir de um corpo pouco
agil, sem capacidade de responder com a mesma velocidade da sua vontade, um corpo que precisa
de acessorios e de um ““amigo ausente” para viver, o que o faz sentir-se preso. E neste corpo que,
de forma independente, se vai conseguindo autocuidar, dotando o seu dia de momentos em que
planeia meticulosamente a forma de desenvolver o seu cuidado, com o minimo de dispéndio de
energia. A impossibilidade de agir com o ritmo com que pensa faz sentir-se com medo, inseguro
quanto a capacidade de se defender de situa¢fes que ameacem a sua seguranca. Este sentimento
de medo leva-0 a ndo gostar de estar sozinho e a depender da companhia da sua esposa para se
sentir seguro. S&o as recordacdes das experiéncias vividas no passado e a manutencao de alguns
habitos que permitem que o seu dia-a-dia seja vivido com mais liberdade. Sente a proximidade da
morte, 0 que acentua a preocupacdo com os que ca ficam e com as partilhas de bens pelos seus

netos.

3.1.11 JOAO - “SOU MAIS FRACO DO QUE ALGUMA VEZ PENSEI”
Jo&o tem 68 anos. E casado e vive com a esposa no Barreiro. Tem trés filhos, dois dos quais

ja casados e vivendo em suas casas. O filho mais novo ainda vive com os pais. Tem dois netos do
filho mais velho. Refere uma boa relagdo com os seus filhos e netos, evidenciando o suporte afetivo
e economico que da a todos eles. E oriundo de uma familia humilde, natural do Alentejo. Comegou
a trabalhar com 11 anos numa oficina como estafeta, tendo tido depois disso varios trabalhos. O
servico militar constituiu uma oportunidade para prosseguir estudos e acabou por se licenciar em
direito. E bancério, reformado. A sua esposa, 10 anos mais nova, é professora do ensino

secundario.

Jodo da inicio a sua narrativa comecgando pelo seu nascimento. Diz que nasceu com uma
saude em geral extraordinaria, com os pulmdes mais poderosos que conhece, numa cidade
alentejana onde era natural fumar em qualquer lado. Comecou a fumar com 13 anos cerca de 3-4
cigarros por dia, aumentando progressivamente a quantidade para 3-4 macos diérios. Fumou
durante 38 anos e explica como abandonou o tabaco ja sentindo-se doente, com 51 anos, quando
conheceu o seu diagnostico de DPOC e os riscos da doenca. Hoje sente-se culpado pela sua opgéo,

mas também enganado por uma sociedade de tabaco.
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Conta que, de ha seis-sete anos para ca, comegou a “sentir qualquer coisa’ e descreve um
episodio em que tentou ajudar a empurrar um carro e teve de interromper a corrida por cansaco.
Essa tinha sido uma dificuldade que ja vinha sentindo no campo sexual, na subida de rampas ou
quando corria para apanhar o transporte publico, situaces que o faziam pensar que ia morrer
sufocado. Também descreve o0 aumento progressivo da expetoracdo e tosse que lhe trazia
constrangimentos na sua vida profissional. Estas limita¢cdes assumiram um grande significado pois
Jodo era uma pessoa que, em jovem, competia frequentemente em corridas amadoras de atletismo,
fazia gindstica, praticava culturismo e tinha aversdo a doencas, evitando contactar com pessoas
doentes ou falar sobre o assunto. Apds abandonar o tabaco, Jodo sentiu uma reducdo importante
na sua expetoragéo e na tosse e recuperou o olfato e o paladar.

Depois de contactar com varias pessoas com DPOC e de assistir a evolugdo das suas
doencas, Jodo refere ter medo de vir a ficar dependente de OLD. Nesse sentido, cumpre
religiosamente a medicacdo prescrita e toma cuidados medicamentosos adicionais aos primeiros
sintomas de crise. Esta consciente de que a sua situacdo tem evoluido, ainda que de forma lenta.
V& os seus pulmdes como uma “arvore que sofreu um incéndio”, em que metade esta verde e a

outra metade queimada.

Jodo divide o seu tempo entre algumas tarefas domeésticas e o0 passeio, a hatacdo ou a leitura
ao ar livre. Integra quatro associacdes, com diferentes niveis de participacdo em cada uma delas.
Gosta de declamar poesia e faz frequentemente palestras em escolas em agdes de sensibilizacdo
para o perigo do tabaco, onde partilha a sua experiéncia. Semanalmente sai com os amigos. Conduz
automovel, mas prefere deslocar-se de transportes publicos. Termina a sua narrativa concluindo

que a doenga o0 humanizou, Ihe deu a nocéo de que é “mais fraco do que alguma vez pens[ou]”” .

‘Naive Reading’ da narrativa de Jo&ao

A narrativa de Jodo centra-se na sua historia de ter sido dependente do tabaco. O vicio de
fumar, que a certa altura o0 domina completamente, deixa no seu corpo estragos irreparaveis. A
identidade passada de Jodo caracterizava-se por uma certa exuberancia das qualidades e
capacidades do seu corpo, um corpo que nunca imaginou ser ““vergado” pelo tabaco. Com a
instalagdo progressiva da DPOC, Jodo sente que deixa de controlar o seu corpo em situagdes que

exigem maior esforgo. A corrida e a atividade sexual parecem ser as atividades que surgem, para
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si, mais prejudicadas com esta doenca, atividades que o aproximam da morte por sufocagéo.
Autocuidar-se passou pelo abandono do tabaco e pela adaptacdo do ritmo do exercicio & sua
condicdo. Viver com DPOC tem exigido uma atengédo constante ao seu corpo, aos sinais da doenca
e ao resultado da utilizacdo de diferentes tipos de medicacdo, a fim de desenvolver acdes
preventivas ou reparadoras da crise. O medo de ficar dependente de oxigénio é algo que esta
sempre presente e 0 move num autocuidado consciente. Num misto de sentimentos de culpa e
revolta pela desinformacéo existente na sociedade, Jodo considera que viver com esta doenca tem

sido uma experiéncia que 0 humanizou e o tornou mais préximo dos outros.

3.1.12 DOMINGOS — “AGORA RECUEI, RECUEI PARA ESTAR NO MEU CASTELO”
Domingos tem 75 anos. E casado e vive com a esposa em Lisboa. Tem um filho, casado, e

um neto com 6 anos que fica ao seu cuidado cerca de duas tardes por semana. Vive num
apartamento em Lisboa. Foi comerciante durante toda a sua vida. Tinha um negdcio préprio, que
abandonou aos 70 anos. A sua profissdo obrigava-o a estar permanentemente em viagem, ndo so
no pais, como também no estrangeiro. Descreve-se como uma pessoa fisicamente ativa, que
gostava de praticar desporto amador. Fez remo, natacdo, hoquei, futebol, andebol, basquete, até
cerca dos 50 anos. Comecou a fumar com cerca de 15 anos e abandonou este hdbito com cerca de
55 anos de idade, fumando na altura 2 magos e meio por dia. Coincidindo com o abandono do
tabaco esteve o0 aumento de peso. Pesa atualmente cerca de 98Kg e mede aproximadamente 1, 65

m.

Domingos comeca a sua narrativa explicando que so teve conhecimento do seu diagnostico
- DPOC e apneia do sono - aos 70 anos quando teve de ir de urgéncia para o hospital. Até entdo,
nunca tinha entrado num hospital. Os seus sintomas de cansaco e sonoléncia comegaram muito
mais cedo (ndo consegue especificar quando), o que motivou a suspeita do médico de familia.
Domingos conta que é na concretizacdo analises ao sangue [gasimetria?] que o0 técnico entende
chamar a ambulancia e envia-lo ao hospital. Depois de oito dias de internamento, regressou com
diagndsticos de DPOC e apneia do sono e medicagéo inalatoria, mas teve de ser reinternado porque
teve uma recaida, por uma pneumonia. Habitualmente Domingos “apanhava gripes e deixava-as
passar”, mas desta vez necessitou de ser internado. Dois anos depois, também na sequéncia de um
internamento, iniciou CPAP 8 horas por dia. Passou a ser seguido em pneumologia de 6 em 6

meses e na consulta de sono no Hospital Pulido Valente. Chegou a fazer algumas sessdes de
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cinesioterapia respiratdria no hospital, mas ndo deu continuidade.

Desde ha 5 anos que sente um agravamento progressivo na sua capacidade em respirar,
mas considera que “ndo ha nada a fazer”. Nao consegue cumprir a indicacdo médica de caminhar
porgue ao fim de cem-duzentos metros fica “a respirar muitissimo mal” e, portanto, engorda e, se
engorda e se ndo caminha, agrava o seu problema respiratério. Acrescenta que consegue ir a pé se
for alguém com ele a conversar, passear, param uns minutos... ““mas ninguém esta para ter esse

trabalho”.

Domingos refere que esta é uma doenca que o “perturba muito™, principalmente na
capacidade de movimentacdo no seu espaco de vida. Como nao pode andar a pé, sé pode deslocar-
se de carro. No entanto, s6 o faz para ir as compras, evitando outras saidas. Refere que perdeu ““o
gosto de fazer algumas coisas, que fazia antes”. Sai diariamente de casa, de manhd e de tarde,
para ler o jornal no café que fica no seu prédio ou para tomar conta do neto, duas vezes por semana.
De resto fica em casa, sentado ao computador. Descreve o0 autocuidado higiene e vestir, num ritmo
lento, pausado, com um cansaco sempre presente, referindo um sentimento de ““fazer as coisas

quase de obrigagao”.

Conta como tem dificuldade em deslocar-se até a praia e em andar na praia. Expde como
tem ficado progressivamente impedido de participar em passeios porgue 0s programas ndo sao
compativeis com a sua situacdo de saude, ou porque estd muito calor, ou porque tem de andar
muito a pé. Prefere ndo se envolver numa atividade, a envolver-se com sacrificio. Se conseguir
prever que vai existir sacrificio, prefere ““estar tranquilo e sossegado™, que é 0 que acontece na
maioria das vezes. Domingos considera que a doenca e o envelhecimento o fizeram “recuar para
estar no seu castelo”. Termina a sua narrativa referindo que esta doenga traz a concentracao, para
pensar ““onde arraj[ou] isto”. Deus entregou-lhe esta doenca, fruto das suas escolhas, para

““pensar no raio da vida até morrer”.

‘Naive Reading’ de Domingos
A narrativa de Domingos conta-nos a histdria de um homem cuja doenca e o
envelhecimento imp6s um recolhimento. Assiste-se a um movimento de contragdo que se inicia

na juventude em que o espaco de vida € amplo, com saude, dominado pelo movimento e pelo ser
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capaz de fazer vérias atividades desportivas. Viver com a DPOC implica estar sujeito a restri¢oes
impostas pelo seu corpo. O sentir decorrente do exercicio do autocuidado diério vai imprimindo a
necessidade de um ritmo mais brando e de reduzir o espaco de vida para areas mais proximas da
sua casa - do “seu castelo”. O autocuidado passou a ser num ritmo mais lento, sendo a utilizacao
e 0 cumprimento da medicacdo aspetos muito valorizados para que o seu corpo fragilizado pela
doenca néo entre em crise. Assiste-se a um retornar ao seu castelo, para cumprir o desejo de uma
vida sem sacrificio. Este desejo é acompanhado pela vontade de ter um parceiro para o ajudar a
desenvolver o autocuidado, contrariando a tendéncia de isolamento e de imobilidade.

Envelhecer com DPOC é como carregar um fardo. Deus ajuda-o a encontrar respostas para
perceber o que devia ter feito de outra forma para ndo chegar aqui. Esta doenga da-lhe tempo para
refletir, compreender o passado e melhorar o seu comportamento e a sua forma de estar perante a

vida no presente.

3.1.13 ALBERTO — “EU POR MIM NEM PUNHA OXIGENIO, NEM TOMAVA OS COMPRIMIDOS”
Alberto tem 81 anos. E casado e vive com a esposa, trés anos mais nova. Residem numa

vivenda antiga, rés-do-chao, em meio urbano, geograficamente acidentado - a casa esta implantada
numa rampa com inclinacéo de cerca de 30%. Tiveram dois filhos, um deles faleceu em crianga.
O outro, atualmente reformado, esta casado e tem duas filhas. Tem a 42 classe. Durante a entrevista,
Alberto fez-se acompanhar pela esposa e pelo seu filho que, pontualmente, foram esclarecendo

cronologicamente alguns fatos do percurso biografico do entrevistado®’.

Alberto inicia a sua narrativa referindo que foi motorista de pesados de longo curso durante
grande parte da sua vida, até cerca dos 78 anos. Nas viagens, o tabaco era a sua companhia, numa
altura em que ndo existiam autoestradas e que se conduzia a noite toda. Conta que comecou a
fumar aos 14 anos e s6 abandonou este habito cerca dos 78 anos, quando ja fumava 4 a 5 magos
por dia. Os sintomas da doenca respiratdria (enfisema e bronquiectasias) tiveram um inicio
indeterminado. Ha cerca de 8 anos, iniciou acompanhamento na especialidade de pneumologia
para vigilancia da progressdo da doenca, recusando abandonar o tabaco e aderir a terapéutica
inalatoria. Na sequéncia de um internamento para correcdo de hérnia inguinal, hé cerca de 3 anos,

teve uma pneumonia adquirida no internamento que motivou a ventilagdo mecanica. Apés a alta

17 Dado o caracter do estudo, os discursos dos cuidadores ndo foram analisadas, mas serviram para uma maior compreens3o.
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iniciou OLD, terapéutica oral e inalatoria.

Alberto prossegue a sua narrativa referindo que se sente bem e que o0 que o incomoda mais
na sua doenca é ter de utilizar oxigénio. Conta que comecou por ser 24 horas por dia e que foi
reduzindo até 18 horas por dia, o que Ihe permite fazer algumas pausas. Alberto habituou-se, desde
sempre, a ter a esposa a cuidar da casa, a preparar-lhe a roupa para vestir e a alimentagdo. Desde
h& trés anos para ca, a sua esposa passou a ajuda-lo durante os cuidados de higiene e a
responsabilizar-se pela administracdo da medicacdo e do OLD. Para Alberto quer a medicacao,
quer o oxigénio ndo fazem falta porque se sente bem e ““fago tudo sozinho... visto-me... tomo
banho... a lavar os pés e as costas é ela, mas o resto é comigo™. [Note-se que este ““sozinho”
enquadra-se no seu habito de ser, desde sempre, auxiliado pela esposa]. SO cumpre as indicacfes
terapéuticas porque a esposa prepara a medicacdo e o OLD e o lembra: “Eu por mim nem punha

oxigénio, nem tomava os comprimidos”.

Alberto descreve uma rotina didria marcada pelo cansago e circunscrita as diferentes
divisbes da casa, onde em cada uma delas cumpre um conjunto de ac¢des de autocuidado, sempre
com a participagdo da esposa, que assume um papel, ora de supervisao, ora de substituta. Alberto
passa grande parte do tempo em casa, sentado a soleira da porta a ver quem passa, embora gostasse
de sair mais. Queixa-se que o filho e a esposa ndo o deixam sair sozinho a rua. Sai de casa apenas
ao domingo, acompanhado do filho, para dar um passeio de carro. Nessa altura recusa levar o
oxigénio portatil. Receia perder a capacidade de andar e pensa que ““ja ca est[4] ha tempo a mais™.
Termina a sua narrativa referindo que o mais importante para aprender a viver com esta doenca é

contar com o0 apoio da esposa e do filho.

‘Naive Reading’ da narrativa de Alberto

A narrativa de Alberto ancora-se num passado recente em que era profissionalmente ativo
e dependente do tabaco. O vicio de fumar marcou a sua vida ativa e foi a sua escolha, porque se
sentia bem, mesmo depois de estar a ser acompanhado em consultas de especialidade de
pneumologia. Para Alberto, a doenca so surge quando se consciencializa que ndo pode fumar mais
e quando sente que fica limitado na autonomia para o seu cuidado diario porque se cansa mais e
porque usa OLD. Todo o seu dia-a-dia € descrito em funcdo da administracdo de oxigenio e do

poder que a sua esposa passou a ter para decidir cada minuto do seu dia na gestdo do autocuidado.
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No entanto, ndo consegue perspetivar o seu autocuidado atual, no cumprimento das orientagoes
terapéuticas, sem ajuda da esposa e do filho. O controlo sobre a sua vida depende da sua capacidade
de andar e também da perspetiva de morte, que julga estar para breve. No processo de aprender a
viver com esta doenca, conta essencialmente com a esposa para o substituir no fazer quotidiano.
Alberto vai procurando algum controle contrariando a adesdo autonoma a algumas orientagGes
terapéuticas. Recusa sair de casa ou mostrar-se a porta de casa com OLD, o que parece querer

evidenciar que se quer mostrar ao mundo sem a DPOC.

Em Alberto, assiste-se a um movimento de uma identidade marcada pela autonomia e
independéncia, para uma identidade dependente. Parece existir uma certa resisténcia em aceitar-
se como alguém que introduziu nos seus habitos de vida comportamentos que lhe séo estranhos e
cuja decisdo nao partiu da sua iniciativa ou vontade. Isto justifica que, para manter o controlo,

recuse aderir ao regime terapéutico, ndo se mostre aos outros com OLD e deseje morrer.

3.1.14 MARIO — “CONSIGO CONTROLA-LA [A DOENGA], ELA AINDA NAO ME CONTROLA A MIM”
Mario tem 67 anos. E casado e vive com a esposa metade da semana em Cascais e a outra

metade numa aldeia perto de Alenquer, local onde nasceu e ao qual se encontra afetivamente muito
ligado. Tem dois filhos, um rapaz com 40 anos, uma rapariga com 36 anos e quatro netos, dois
com 11 anos, uma com 7 e um com 3. Refere fazer parte de uma familia feliz, que se entende muito
bem. Comecou a trabalhar aos 11 anos numa multinacional e ai permaneceu até se reformar, por
opcao, aos 55 anos. Na empresa, teve possibilidade de prosseguir estudos e de se desenvolver
profissionalmente. Concluiu o 5° ano do curso de Administracdo e Comércio (atual 9° ano de
escolaridade), fez varias formacdes dentro da empresa e chegou ao topo da sua carreira, com

administrador.

Inicia a sua narrativa pedindo para recuar aos 17 anos, altura em que comecou a fumar,
habito que chegou aos 2 macos por dia. Conta que fez varias tentativas para deixar este habito,
sempre sem sucesso. Consegue abandonar o tabaco aos 45 anos, quando se comeca a confrontar
com a presenca de “expetoracdo de manha que [0] deixava nauseado”.

Mario prossegue a sua narrativa descrevendo a primeira vez que sentiu falta de ar enquanto
estava deitado na cama, o que o fez procurar ajuda médica. Dos varios exames que fez, ficou

provado que tinha DPOC, mas o tratamento nunca foi muito eficaz pois fazia com frequéncia
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infecBes respiratdrias e mantinha os sintomas referidos. Na tentativa de sair desta situacao - que ja
se arrastava durante dois anos e que o fazia sentir triste e aborrecido, porque ndo conseguia
acompanhar os trabalhos na sua quinta - Mario procurou uma pneumologista, por indicacao de um
amigo. A meédica instituiu medicacdo inalatdria, o que Ihe trouxe alivio dos sintomas e, por isso,

melhor qualidade de vida.

A par da adesdo a medicacdo, Mario comecou a investigar na internet e junto do seu medico
sobre a doenca e a utilizacdo da medicacéo e a estar mais atento a si, percebendo quando é que se
sentia mal e quando é que se sentia bem. Verificou que quando h& vento e frio ou faz esforco,
““sente-se pior”; e quando o tempo esta quente ou estd em repouso, “sente-se melhor”. Neste
sentido, sempre que consegue prever que existe algo que o coloca em maior risco, Mario toma
medicacdo preventivamente; em outras situacdes que ndo oferecem um risco previsivel, Mario
alivia a medicacdo instituida. Refere notar os sinais de agravamento da DPOC pela presenca de
expetoracdo e pieira. Procura proteger-se do frio, do fumo da lareira, do polen e das poeiras e
defender-se mais durante o esforco. Desta forma considera que consegue controlar a doenca e nao

é a doenca que o controla a ele.

Explica que atualmente divide o seu tempo entre a sua casa em Cascais, onde se dedica
mais ao passeio, a leitura, a musica e a escrita, e a sua casa em Alenquer, onde se dedica ao cuidado
dos seus terrenos e ao cultivo de varias especies horticolas, fruticolas e vitivinicolas. Viu-se

obrigado a deixar de jogar ténis porque se cansava.

‘Naive Reading’ da narrativa de Mério

A narrativa de Mario denota uma preocupagdo em mostrar como conseguiu controlar a sua
doenca, sem que a doenga o controlasse. Os dois anos em que esteve em permanente agudizagéo,
sem conseguir gerir 0 seu autocuidado para reverter a forma como se sentia, foram um periodo-
chave, pois serviram para perceber 0 que queria e 0 que ndo queria. Mario percebeu que tinha de
fazer o possivel para evitar sentir-se daquela forma, pois isso trazia-lhe um grande tristeza,
principalmente porque ndo conseguia fazer o que queria. Sair daquela situacédo passou pela vontade
de querer recuperar a sua identidade. No fazer do autocuidado, a adesdo a terapéutica inalatoria
foi fundamental. Neste percurso foi também determinante o conhecimento que adquiriu sobre a

doenca e sobre a fragilidade do seu corpo, 0 que determinou que passasse a ser muito mais
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cauteloso para evitar situacdes de risco. Mério entende que a vida lhe deu um aviso a forma
desprotegida e pouco cautelosa como utilizou o tabaco e usa os ensinamentos dessa licdo todos os
dias para prosseguir o seu projeto de vida, ancorado numa familia que ama e que o faz feliz, no

local onde nasceu e se encontra afetivamente muito ligado.

3.1.15 FRANCISCO — “SINTO-ME ENCURRALADO”
Francisco tem 77 anos e € casado pela segunda vez. Tem trés filhas do primeiro casamento,

casadas, e cinco netos. Tem uma relacdo proxima com as filhas, frequenta as suas casas e sai
regularmente com as filhas e/ou genros. A sua atual esposa tem 73 anos. Vivem num apartamento
rés-do-chao na regido metropolitana de Lisboa. Esta reformado, desde os 58 anos, e fez a sua
carreira na administracdo publica, tendo chegado a técnico superior especialista. Comecou a fumar
na tropa, quando esteve na india, e abandonou este habito, de dois magos por dia, ap6s varias
tentativas, com cinquenta e tal anos. Obeso, com doenca osteoarticular, ainda enquanto trabalhava
foi-lhe diagnosticado apneia do sono e, mais tarde, enfisema. Faz OLD a 5 litros por minuto em
repouso durante 24 horas e BIPAP durante o sono. Desloca-se com bengala e fazendo deslizar o
troley com o oxigenio portatil. Gosta de cozinhar, fazer tarefas de bricolagem, ir diariamente ao

café e fazer palavras cruzadas ou soduku.

Francisco inicia a sua narrativa referindo que ““sempre respirou mal toda a vida” para
rapidamente passar a falar do seu quotidiano. Conta que em 2009 iniciou oxigénio e que, a partir
dai, tem sido uma guerra com a empresa fornecedora de oxigénio porque esta ndo satisfaz as suas
reais necessidades. Queixa-se das avarias das botijas de oxigénio frequentes, da inseguranca que
isso Ihe provoca e do fornecimento de oxigénio fora de casa, que obriga a que tenha que ter sempre
alguém que lhe receba as recargas das botijas de oxigénio porque ndo consegue carrega-las

sozinho.

Explica que no dia-a-dia fica sem oxigénio no seu corpo muito facilmente e que percebe
isso primeiramente pela coloragédo do leito das unhas. Usa o BIPAP durante a noite e sempre que,
através do oximetro, percebe que estd em hipoxia. Refere que ndo faz as horas de ventilagéo
prescritas, vai gerindo conforme se sente, ndo faz ““0 que lhe mandam porque [sabe-se]
controlar”. Francisco explica que passou a estar atento as condi¢cdes meteoroldgicas, pois percebe

que tém influéncia sobre o seu estado e a coloracao da expetoragdo para perceber se esti a comegar
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uma situacdo de crise. Durante a narrativa falou das multiplas infegdes respiratorias que teve,

muitas delas com necessidade de internamento.

Descreve um quotidiano onde a concretizacao das a¢des de autocuidado higiene, vestir e
mobilizar-se acontecem com grande dificuldade, sempre com cansaco presente. Refere que a andar
faz um esforgo enorme para conseguir respirar, o que o deixa “completamente exausto”. Considera
que se encontra limitado a 50 passos por dia. Sente-se encurralado pois ndo vé saida para a sua
situacdo. Para Francisco o seu dia estd reduzido a zero. Apenas a possibilidade de continuar a
conduzir Ihe da alguma liberdade, embora néo consiga sair do carro porgue s6 esse movimento o
cansa. Diz que ja comprou uma trotinete a bateria para se deslocar em centros comerciais e zonas
planas, mas ndo consegue p6-la no automével porque ndo pode com mais do que 2kg. Tinha a
esperanca de poder viajar mais e de voltar ao Ribatejo, onde esta a casa dos pais, mas comeca a

ver esse sonho desvanecer-se.

Francisco sente que qualquer movimento pode ser motivo para descompensar € morrer.
Termina a sua narrativa referindo que se sente tramado pelo tabaco. Embora se tenha sentido
““gente”” quando comegou a fumar, a verdade € que hoje percebe que o seu quotidiano esta muito
limitado por uma escolha errada que fez no passado.

‘Naive Reading’ da narrativa de Francisco

A narrativa de Francisco mostra um presente muito distante do seu passado e do seu desejo
em termos de autonomia. O autocuidado quotidiano ndo sé esta condicionado pela forma como
sente o seu corpo, mas também pelo OLD que utiliza. Esta terapéutica ndo o permite estar fora de
casa muito tempo, tendo em conta que sozinho s6 consegue transportar 1 bala de oxigénio e estas
avariam muito. A sua condicao exige um maior planeamento das suas atividades de vida, quer nos
habitos que ainda mantém, quer naqueles que ainda esta a adquirir. Esta antecipacdo nem sempre
é possivel ou porque se distrai ou porque esta dependente de outros fatores que lhe sdo alheios, o
que o deixa irritado e inseguro. Francisco esperava ter uma reforma mais preenchida de coisas que
gosta de fazer, mas a sua condicdo de saude impede-0. Sente-se encurralado numa situagdo em
que, para além de abrandar o ritmo, ndo consegue encontrar solu¢ées de autocuidado que lhe deem
maior autonomia e independéncia. Tem a perce¢do que numa das suas crises pode morrer e sente

gue ndo pode fazer muito para que isso seja evitado.
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3.1.16 JACINTO — “E SO LA [HOSPITAL] E QUE ME SALVAM”
Jacinto tem 72 anos. E solteiro e vive sozinho em meio rural, numa vivenda térrea, contigua

a da sua irmd, também solteira. E a irmd que o auxilia no seu autocuidado quotidiano,
principalmente durante os periodos de crise. Trabalhador rural e moleiro, atualmente reformado,
inclui na sua rotina diaria a toma da medicacéo oral e inalatdria e o0 cumprimento de cerca de 10h
de OLD durante a noite. Gosta de ir ao café para se distrair, combater a tristeza e a solidao, sempre

gue ndo esta frio. Ndo sabe ler, nem escrever.

Jacinto inicia a sua narrativa referindo que as suas maiores crises comegaram de hé 36 anos
para c4, muitas delas motivando internamentos cada vez mais frequentes, embora anteriormente
recorde episddios em que se constipava mas ndo necessitava de recorrer a cortisona. Refere que

atualmente, quando a crise chega, é s6 no hospital que o salvam.

Sente que a DPOC ““atrapalha muito™ a sua vida, pois deixou de conseguir cultivar o
campo. Viu-se obrigado a abandonar as suas terras e, neste momento, nem consegue deslocar-se
apenas para visita-las. Jacinto vive na incerteza da sua condicdo de saude: ora esta bem, ora esta
com necessidade de cuidados médicos. Desta inconstancia resulta um quotidiano entre a casa e o
hospital e 0 hospital e casa. Sente que o pior para si é a expetoragao, pois sempre que ndo consegue
expetorar, ndo consegue lavar-se, vestir-se ou sequer falar, pelo que tem de recorrer ao hospital. A
adesdo a ginastica respiratoria ajudou-o a reconhecer resultados benéficos, mas esta ndo é uma

pratica habitual.

Para se proteger, Jacinto comecgou a estar mais atento as condi¢Ges climatéricas, ndo saindo
de casa quando esta frio, embora reconheca que estar sozinho em casa lhe traz pensamentos que o
deixam triste. Termina a sua narrativa referindo que, com esta doenca e o passar dos anos, se

tornou uma pessoa mais triste.

‘Naive Reading’ da narrativa de Jacinto

A narrativa de Jacinto ancora-se no seu percurso de ter sido trabalhador rural e moleiro.
Sente que as limitacdes provocadas pela doenga lhe trouxeram perdas identitarias importantes,
ligadas a sua profissdo. Mais do que ndo conseguir trabalhar na terra, Jacinto ndo consegue
deslocar-se para ver a terra. Esta limitacdo do movimento ¢é agravada pela forma como o seu corpo

ficou suscetivel a infecdo. No quotidiano ajusta-se as suas necessidades mediante as suas
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possibilidades, mas estas possibilidades estdo muito influenciadas pela instabilidade da saude.
Centra a experiéncia de autocuidado na evicgdo de situagOes climatéricas desfavoraveis que o
colocam em risco, na resposta a situacdes de agudizacdo da doencga ou na ““entrega’ do seu cuidado
nas maos dos profissionais de saude. A tristeza toma conta de si quando percebe que a DPOC e o

envelhecimento lhe roubaram uma identidade marcada pelo movimento e pelo estar fora de casa.

3.1.17 FILOMENA — “AsS VEZES VALE MAIS UMA PESSOA MORRER DO QUE FICAR ASSIM”
Filomena tem 65 anos. E solteira e vive sozinha numa vivenda térrea, em meio rural. E a

mais velha de dez irméos, todos da mesma mée, nem todos do mesmo pai. O seu pai faleceu aos
24 anos com tuberculose. Em jovem, engquanto a mée e o padrasto trabalhavam, foi Filomena que
assumiu a responsabilidade de cuidar da casa e dos irmdos. Apos completar 30 anos, esteve
emigrada em Franga mais de 25 anos, vivendo em casa de uma irmé, a cuidar dos sobrinhos. Desde
as partilhas da mée que os irmaos se desentenderam. Filomena relaciona-se atualmente apenas
com um dos irmaos, que mora noutra localidade perto de si, a visita regularmente e que a vai
buscar ao hospital quando tem alta. Tem varias sobrinhas com que néo se relaciona. Tem uma
amiga e vizinha, com quem convive diariamente, que a visita e lhe da apoio sempre que é
internada. Passa muito tempo sozinha, fechada em casa. Entretém-se a fazer croché. Vai

semanalmente a missa e trés vezes por semana a fisioterapia.

Filomena inicia a sua narrativa referindo que prefere morrer a viver assim. Conta que tem
deformacéo da parede do térax e é asmatica desde a infancia, embora estes diagndsticos e o de
bronquite cronica tenham surgido mais tarde, com cerca de 40 anos, quando ja estava em Franca.
Nessa altura surgiu também a necessidade de iniciar OLD ““24horas sobre 24horas™ e da VNI
(BIPAP). Apds as partilhas da mae ficou sem um espaco seu para viver, pelo que vive, de favor,
na casa de uma das irmas que esta emigrada - com quem praticamente ndo se relaciona - situacao
que a desconforta porque nédo se sente a vontade na casa. Tem autorizacdo da irma e do cunhado
para utilizar apenas o quarto, a cozinha exterior a casa e a casa de banho, de uma casa
aparentemente recente e com mais assoalhadas. Conta que durante o inverno utiliza a cozinha
interior sem a irma saber, para evitar se constipar. Refere que faz o seu comer, embora passe muitas

refeicbes apenas com fruta, pdo ou iogurtes.

Filomena prossegue a sua narrativa descrevendo particulares da sua relacdo conflituosa
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com alguns dos seus irméos. Diz sentir-se muito limitada. Cansa-se muito na concretizagao das
diferentes atividades diarias. Refere ndo dormir bem, apesar de usar o OLD e a VNI. Convive
diariamente com dores osteoarticulares generalizadas. Gostava que as pessoas, nomeadamente a
familia, compreendessem melhor a sua doenca e o seu sofrimento. Entra frequentemente em
agudizacio da sua doenca, necessitando de ser internada. E Filomena que pede ajuda ao INEM
mas receia algum dia ndo conseguir pedir ajuda a tempo. Conta que vive com medo de morrer e
que ja iniciou o processo para ir viver para um lar, pois sente que estar sozinha em casa representa

uma ameaga a sua integridade.

‘Naive Reading’ da narrativa de Filomena

A narrativa de Filomena construiu-se em torno da sua experiéncia de viver com doenca
respiratdria e do seu papel como membro familiar. Filomena sente um progressivo agravamento
da sua condicdo de saude, que a impedem de andar e deslocar-se, 0 que a deixa triste, sem alegria.
Existe também uma perda de “movimento” nas suas relacbes familiares, uma perda do papel
familiar pela rutura de relagdes. Todas estas perdas culminam com o sentimento de perda de um
espaco para viver. O planeamento do seu autocuidado surge centrado na atuagdo em momentos de
crise e na gestao do quotidiano para evitar essas situagdes. Existe uma certa ambivaléncia entre o
querer uma identidade passada, com mais saude e com afeto dos familiares, e a construcdo de uma
identidade reformulada, ajustada a situacao de doenca e sozinha, numa instituicdo de apoio social.
Na vivéncia desta ambivaléncia, Filomena chega a considerar que é preferivel morrer a viver
assim. No quotidiano, o autocuidado reativo as situacdes de crise ocupa um espaco significativo.
Em situacdes de normalidade, Filomena centra o seu autocuidado na adequacéo do OLD ao esforgo
nas atividades quotidianas, na utilizacdo da VNI e na frequéncia da ginastica respiratoria.

Compensa as suas perdas afetivas na relagdo que tem com a vizinha e com um irmao.
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3.2 ‘NAIVE READING’ DAS NARRATIVAS

Apo0s a percecdo da singularidade de cada uma das narrativas é possivel chegar a ‘Naive
Reading’ das narrativas de todos os participantes. A experiéncia de autocuidado dos participantes
inscreve-se num passado caracterizado pela capacidade de desenvolver acfes que traziam bem-
estar, em um espaco de vida amplo, fortemente marcado pela independéncia. A dependéncia do
tabaco vinca a histéria de vida de varios participantes e representa, no entendimento da grande
maioria, a causa da DPOC e até de o motivo de um certo envelhecimento precoce.

No autocuidado quotidiano, os participantes sentem uma progressiva perda de atributos da
imagem, de energia e de capacidade de controlo do corpo, no espaco de vida que vai ficando
progressivamente mais estreito, existindo momentos de grande proximidade com o fim de vida.
Durante esta reducéo do espaco de vida, alguns entrevistados deixam de se reconhecer como sendo

eles, outros reforcam o sentimento de si.

A par da presenca de um cansago permanente, a reformulacdo de papéis, do ritmo de
concretizacdo, da autonomia, da independéncia, da participacao social, do ambiente, sdo elementos
comuns na experiéncia de autocuidado dos entrevistados. As acdes de autocuidado passam a
depender da instabilidade quotidiana de um corpo que tem uma doenca e esta envelhecido. O
autocuidado passa a acontecer num espaco de vida mais restrito, muitas vezes caracterizado pela
soliddo, por um ritmo mais lento, por uma relacdo muito préxima com o divino. Varios elementos
identitarios sdo modificados também pela adocdo de novos estilos de vida, pela adesdo terapéutica,

pela participacdo de cuidadores no autocuidado e por novos sentidos atribuidos a vida e ao morrer.

Alguns entrevistados referem que passaram a planear muito mais o seu autocuidado
quotidiano no sentido de ajustar as suas limitacdes as condi¢des do meio, de evitar situacdes de
crise ou de gerir a crise e, assim, manter a identidade autossuficiente, com o minimo de sofrimento.
Alguns delegam este planeamento e entregaram-no nas maos de cuidadores, 0 que acontece, em

maior ou menor grau, com todos os participantes em situacdes de crise.

A experiéncia de autocuidado parte do desejo dos participantes, sendo este que condiciona
a motivacao e, esta, que origina a acdo. Este querer aparece associado & necessidade que 0s
participantes tém de concretizar o autocuidado recorrendo as experiéncias que lhes trazem sucesso

e Ihes permitem conservar a independéncia e a integridade.
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O desejo de morte como momento de libertagdo do sofrimento ou de aproximagao ao que
consideram “ser humano” foi expresso por alguns como uma forma de ensaiar resultados de bem-

estar, logo, de cuidado de si.

3.3 AANALISE ESTRUTURAL DAS NARRATIVAS

A andlise estrutural das narrativas dos participantes originou uma estrutura global
composta por trés grandes temas: Sentir a vida a sufocar; Desejar estar o melhor possivel; e Fazer
nem sempre como antes (Tabela 2). Cada tema é composto por trés, quatro ou cinco subtemas,

resultantes das expressdes de condensacéo das unidades de significado extraidas das narrativas.

TEMAS SUBTEMAS

SENTIR A VIDA A SUFOCAR Tornar-se familiarizado com o (novo) corpo
O finito mais perto
Restringindo o0 espago de vida a casa

DESEJAR ESTAR O MELHOR POSSIVEL Do desejo de néo repetir o erro do passado: ‘ndo fumo mais’
Do desejo de ser capaz
Do desejo de poder deixar de fazer

FAZER NEM SEMPRE COMO ANTES O mundo envelhecia de repente
N&o posso fazer
Ao meu ritmo
Havia um mundo novo
Vivemos nesta fé

TABELA 2 - Temas e subtemas resultantes da analise estrutural

Os temas apresentados pretendem ampliar a compreensao da experiéncia de autocuidado
da pessoa idosa que vive com DPOC em sua casa, evidenciando a sua influéncia na identidade
pessoal.
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3.3.1 SENTIR A VIDA A SUFOCAR

“Eu ndo consigo sair disto... é dificil...

eu por qualquer coisinha de nada, entro num estado de sufocagéo”
Francisco

No tema “Sentir a vida a sufocar” os participantes mostram um mundo-vivido
completamente modificado pelas mudangas a que a DPOC e o envelhecimento obrigam. A vida
fica impedida de prosseguir livremente o seu curso pelas limitagbes que a doenga imprime no
corpo e na concretizacdo de a¢oes de cuidado quotidiano. A experiéncia de autocuidado passa pelo
Sentir, exige a consciéncia do corpo e da relagcdo do corpo com o mundo onde este esta inserido,
ou seja, das condicOes internas e externas ao autocuidado. De acordo com Orem (1987), é
fundamental que a pessoa clarifique a sua percecao acerca das condic¢des externas e internas que
Ihe s&o significativas para o autocuidado, pois s6 com esta clarificacdo é possivel prossegui-lo.
Assim, parece ser pelo sentir que esta clarificagdo ocorre, sendo pelo sentir a vida a sufocar que
a pessoa se familiariza com o seu corpo (subtema 1), reconhece a proximidade do seu fim (subtema
2) e toma consciéncia da progressiva restri¢cdo do espaco de vida (subtema 3). Nestes trés subtemas
encontramos unidades de significado que mostram um sujeito vigilante, atento ao corpo vivido e
a sua relagdo com o seu contexto de vida, e ao significado que assumem para si determinados

fatores condicionantes do autocuidado.

3.3.1.1 Tornar-se familiarizado com o (novo) corpo
Na voz dos participantes, o autocuidado torna-se dificil de concretizar do modo como cada

um se reconhece, pelas limitagbes que o corpo

. . . . . ““é dificil... porque eu tenho bocadinhos em que
doente e envelhecido impde. E no cuidado julgo que no tenho nada (...) E depois ndo... vou
fazer as coisas e é claro... vou-me a baixo... eu

quotldlano que os participantes percebem a tinha uma vida muito ativa... e agora, as vezes,

imprevisibilidade dos sintomas e a sua inabilidade julgo que ndo tenho nada... agora estou bem, daqui
) o o a bocadinho ja estou com falta de ar... qualquer
para gerir as atividades diarias (Ilustragao 1). cheiro é o suficiente para ficar com falta de ar...”

L. ) (Eugénia).
Eugénia mostra como o seu corpo doente se vai

tornando familiar. E durante o autocuidado ILUSTRAGAO 1 - Excerto da narrativa de Eugénia

quotidiano que esta participante se familiariza com o seu corpo, que percebe que manter a vida
ativa do passado a pode colocar numa situacdo de risco, pela sua intolerancia ao esforco e pela
facilidade com que desenvolve uma crise de dispneia. E igualmente durante o autocuidado que
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toma consciéncia da imprevisibilidade da sua condicdo de saude, bem como da perda do olfato

enquanto funcéo sensitiva protetora.

Na narrativa de Eugénia existe uma tomada de consciéncia de que 0s requisitos do
autocuidado (Orem D. , 2001) sofreram alteracbes n&o apenas por questdes associadas ao
desenvolvimento, mas principalmente pelas questes associadas ao desvio de salde que a DPOC
trouxe. Nos requisitos universais do autocuidado, destaca-se a manutencdo do equilibrio entre a
atividade e o descanso como a area de vida que sofre uma maior interferéncia para o

desenvolvimento de comportamentos de autocuidado (Orem D. , 2001; Sidani, Self care, 2011).

As perdas e limitagdes sdo sentidas com um agravamento progressivo. Domingos centra
este agravamento na CapaCIdade respiratoria “...tenho dificuldades na respiracéo e esta cada

(llustragdo 2). Durante o autocuidado o vez a agravar mais... isto néo ha nada a fazer...
esta a agravar mais...” (Domingos)

movimento de entrada e saida de ar dos pulmdes

; . . 18 ILUSTRACAO 2 - Excerto da narrativa de Domingos
passou a ser percetivel, sendo a dispneia *° o

sintoma que parece ter uma maior interferéncia no quotidiano.

Manter o consumo de ar em niveis fisiologicamente aceitaveis ja tinha sido descrito por
Orem (1976) como um requisito universal importante para satisfazer as necessidades basicas do

ser humano. Existindo alterages neste requisito, _
“...até lavar-me e vestir-me me custa... (...) eu

toda a pessoa esta em necessidade e todo o quero respirar e ndo consigo... Tem alturas que

. . ) . nem falar consigo...” (Jacinto)
autocuidado fica comprometido (llustracdo 3).

. . . ILUSTRACAO 3 - Excerto da narrativa de Jacinto
Para além das trocas gasosas eficazes, também o

bem-estar se constitui um requisito universal do autocuidado, que interfere no desenvolvimento
de acdes de autocuidado, logo, no funcionamento e desenvolvimento humanos (Orem D. , 2001).
A questdo do ““querer respirar e ndo conseguir’, referida por Jacinto, faz salientar a estranheza
que os participantes sentem em relacdo ao seu corpo durante a concretizacdo do autocuidado. O
mesmo sintoma € verbalizado pelos participantes, recorrendo a diferentes expressfes: “fico
cansado” (Tomé, Jaime, Serafim, Francisco, Mario, Domingos, Eugénia, Simone, Afonso, Rall,
Jacinto e Manuel), “fico com falta de ar”” (Mario, Leonor, Serafim, Eugénia, Manuel, Filomena),

18 A dispneia cronica é uma sensacdo subjetiva de desconforto, uma dificuldade em respirar, que inclui a percecgéo de
inabilidade para respirar e a reacdo a essa percecao (Gysels, Bausewein, & Higginson, 2007; Rafael H. , 2011; Gysels
& Higginson, 2011).
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“fico tapada, sufocada, aflita” (Eugénia), ““ndo consigo respirar” (Francisco, Mario), ““parece
que tenho uma linha na garganta’ (Francisco), “fico ofegante™ (Serafim), *““sinto obstru¢ao™
(Mério), “sinto fadiga” (Serafim), “tenho comichdo na garganta” (Manuel), “fico com

broncoespasmo” (Simone).

A precedéncia do verbo ficar a expressdo que algumas pessoas idosas usam para explicar
a sua dispneia — ‘fico’ — remete para a existéncia de um estado momentaneo que 0 corpo passa a
apresentar durante o autocuidado, diferente do existente no passado e, por vezes, diferente do
existente em repouso. Apesar desta expressao dar a unidade narrativa uma conotagéo transitoria,

para alguns participantes ela assume um caracter = —
porque 0 cansago, esse, esta ca sempre... estou

de permanéncia, dada a sua Ocorréncia repetida e sempre cansada, as vezes estou mais, outras vezes
] ) ] estou menos, mas eu ja nem fago caso, porque este

persistente. Esta condigéo de ficar frequentemente cansaco esta ca sempre...” (Eugénia)

com dispneia leva a que o exercicio do ILUSTRAGAO 4 - Excerto da narrativa de Eugénia

autocuidado esteja condicionado por um corpo doente, em descompensacdo respiratoria. A
experiéncia de autocuidado, associada ao ““Querer respirar e ndo conseguir”, “‘sentir-se

cansado™, ““sentir-se sufocado’, torna-se uma forma de Ser (llustracéo 4).

O comportamento de se autocuidar permite identificar varias situacbes como sendo
potencialmente geradoras de dispneia: diferencas de temperatura, exposi¢do ao fumo do tabaco,
inalacdo de detergentes ou tinta. A experiéncia de autocuidado nas pessoas idosas que vivem com
DPOC entrevistadas é também uma experiéncia de reconhecimento dos respetivos fatores
desencadeadores de descompensacdo da doencga. Estes, que no passado incorporavam o mundo
dos participantes como elementos aparentemente inofensivos, sdo redefinidos como fenémenos a
evitar, de acordo com a experiéncia de cada um (Gullick & Stainton, 2008). Cada participante
passa, assim, a tomar a deciséo sobre o seu autocuidado valorizando mais o requisito universal que
se relaciona com a prevencdo de riscos para a vida e funcionamento humanos (Orem D. , 2001),
pois as complicacdes que decorrem de uma nao valorizacdo daqueles fatores podem levar a uma

complicacdo que ameaca 0 bem-estar e, até, a vida.

A experiéncia de autocuidado surge associada a uma possibilidade de agéo
substancialmente mais ampla do que aquela que o corpo deixa concretizar. Apesar de subsistir a
percecdo de que varias situacbes podem desencadear a crise, 0s participantes envolvem-se nessas
situagdes, o que é revelador da rutura do corpo vivido no espaco onde existe. A identidade passada
de conseguir fazer sem dispneia ndo é completamente substituida pela identidade de Ser com a
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dispneia, num sistema de autocuidado independente, total ou parcialmente compensatorio (Orem
D., 2001). Daqui decorre o sentir o corpo como sendo estranho, insubordinado, que age de forma
desarticulada com a vontade, um sentir-se limitado perante as exigéncias que cada um coloca a si
mesmo. Morse, Bottorff & Hutchinson (1994), nos seus trabalhos acerca da fenomenologia do
conforto, ja tinham identificado o corpo desobediente como um dos temas que refletia o conceito
de corporalidade nas pessoas com doenca cronica e que constituia a base para identificar formas

de alcan(;ar conforto.  Nas pessoas idosas “olhe aqui h& uns dois meses deitei-me bem, eram

entrevistadas, esta insubordinacdo do corpo néo ai umas Sh da noite. As 11h levantei-me com uma
comichdao na garganta, comecel a tossir e
esta presente apenas quando o participante comegou-me a faltar o ar, foi uma aflicdo, fiquei

roxo...” (Manuel)

empreende em agdes que acaba por ter dificuldade
] 3 L. ILUSTRACAO 5 — Excerto da narrativa de Manuel

em concretizar, ela surge também de forma subita e

inesperada (llustracdo 5). Esta imprevisibilidade de ocorréncia da dispneia leva a que as pessoas

vivam numa grande incerteza (Nicholls, 2003; Gullick & Stainton, 2008) e que desenvolvam

acOes de autocuidado sempre na procura de assumirem o controlo da tomada de deciséo (Thorne,

Paterson, & Russel, 2003).

Também a convivéncia com outros sintomas, como a presenca constante de expetoragao, é

uma realidade para alguns participantes (llustracdo “Portanto esta expetoragdo comegou a aparecer

6) Se para a|guns a diferenga no corpo decorre nos Ultimos 5 anos, ou coisa do género, e pronto
) ) era uma expetoracdo que me desaparecia ao fim da
essencialmente dos efeitos da doenca, para outros manha, era mais no periodo da manha, tal como

hoje, essa expetoragdo nunca mais me abandonou,
ainda tenho e vou ter sempre, cada vez pior, quanto
mais velho sou...”” (Jodo)

0 corpo € mudado ndo sé pela doenca mas também

pelo processo de envelhecer.

ILUSTRACAO 6 - Excerto da narrativa de Jodo
Esta mudanca é entendida por Afonso como parte do seu processo de vida (llustracdo 7). Este

participante refere-se ao seu envelhecimento com sentimento de tranquilidade, reconhecendo-se

no seu corpo envelhecido. Todo o autocuidado é S R N e e

desenvolvido tendo por base a percegéo da parece, engano imenso... por vezes fico a pensar
nisso: tenho muita idade, néo é? (...) Depois tenho
imagem e da capacidade de um corpo que as coisas da idade: isto aqui [aponta para pregas

L L abdominais), perda de musculatura’ (Afonso).
naturalmente foi ficando limitado. ; - —

ILUSTRACAO 7 — Excerto da narrativa de Afonso

Ja Tomé descreve esta mudanca com algum desespero e com um sentimento de estranheza,

de quem olha para o espelho e nao se reconhece (llustracdo 8). Este participante revela uma total
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perda de controlo sobre a sua imagem, o que Ihe d& um sentimento de inseguranca face a aparéncia

e as capacidades do corpo. Vé-se invadido pela
tristeza e pelo sentimento de que ja ndo é ninguém.
Todo o autocuidado é desenvolvido tendo por base
uma percecao de possibilidade do corpo que acaba
por ndo se concretizar, 0 que origina sentimentos

tristeza, desilusdo e constrangimento.

““eu até choro quando olho para as fotografias de
quando eramos (...) olha para isto [aponta para
bragos]... so peles... eu nem me vejo ao espelho a
nao ser para fazer a barba (...) pensei que era
sempre novo... (...) hoje ndo sou ninguém... agora
é um trapo que anda ai... se vocé me visse ha uns
anos atras... se visse o meu cabelo... tinha aqui
uma popa... era bonito... agora ndo... sou feio, tou
careca, tou velho...” (Tomé).

ILUSTRACAO 8 — Excerto da narrativa de Tomé

Perante uma situacdo em que a doenca e a incapacidade mudam a relagdo da pessoa com o

corpo, independentemente da sua vontade, a pessoa responde com apreensao, incerteza, ansiedade,

frustracdo e embaracgo (Morse, Bottorff, & Hutchinson, 1994).

Alguns participantes percebem o autocuidado dependente de um corpo débil, facilmente

suscetivel a infecdo, a ansiedade, as alteragdes ambientais, ao cansaco, o que os faz sentir

encurralados, limitados, sufocados, e ter
precaucdes especiais no dia-a-dia para recuperar
0s sentimentos de controlo e de alguma liberdade.
Admitem que a suscetibilidade do corpo estd

aumentada para situacOes de infecdo respiratoria,

“tenho que ter muito cuidado para ndo apanhar
uma constipagdo... ja estou atreito a pneumonia,
qualquer constipacdo vai logo buscar a
pneumonia...” (Jaime)

ILUSTRACAO 9 - Excerto da narrativa de Jaime

uma situacdo que implica perda de bem-estar, necessidade de mais cuidados, reducédo

capacidade para o autocuidado e perda de autonomia (llustracéo 9).

Esta percecdo de suscetibilidade surge em
paralelo com o sentimento de medo, uma
consciéncia de perigo ou de ameaca a integridade,
a perda de controlo sobre o seu corpo, tal como

expressa Domingos (llustracao 10).

“A recaida é que eu tenho mais medo, isso
preocupa-me, é as gripes... porque a gripe entope-
me isto tudo (...) a tosse é um horror... a tossir, a
tossir... sinto os pulmdes pesados e tenho
expetoracao” (Domingos)

ILUSTRACAO 10 - Excerto da narrativa de Domingos

da

Quer a dispneia, quer a presenca de expetoracdo, quer a sensagdo de um corpo com maior

suscetibilidade a doenca, quer mesmo os efeitos produzidos pelo envelhecimento, percebidos na

execucdo do autocuidado, constituem mudancas que originaram o sentimento de que o0 corpo que

eu sou e reconheco - 0 meu corpo - estad estranho, diferente, tornou-se num corpo débil, com

dispneia, que sufoca, envelhecido, com producdo frequente de expetoracdo, um corpo

desconhecido - o corpo do outro que habita em mim - que obriga a mudangas no autocuidado.
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Por vezes, os participantes partem da nogdo de corpo-objeto para se referirem a si. Jodo

refere-se ao seu pulmédo doente utilizando a _ L
“Eu costumo dizer, o meu pulmdo estd quase

metafora do incéndio. A perda em relacdo a metade, uma pessoa com um FEV1 normal tem pelo
. . L menos mais de 70... portanto eu tenho metade do
funcionalidade deste 6rgdo é comparada por este pulméo que esta queimado, estd como uma arvore

que sofreu um incéndio, metade esta verde e

participante com um incéndio (flustragdo 11). Em metade esta queimada , assim s&o 0s meus pulmdes.

toda a unidade narrativa é possivel perceber um S6 que essa metade que esta verde € muito forte...
quando nasci 0s meus pulmdes eram de a¢o. (Jodo)
sentimento de alguma familiaridade com o seu :

ILUSTRACAO 11 - Excerto da narrativa de Jodo
corpo (“o meu pulméo”), apesar deste ter uma doenca

que ndo existia quando nasceu. A comparac¢do da arvore ao pulmao ocorre pela objetificagdo do
corpo. A arvore parece sugerir ndo s6 a morfologia, como também as fun¢des do pulmao. Tal
como o pulméo, a arvore apresenta-se como um emaranhado de ramos (brénquios, bronquiolos),
unidos a um tronco principal (traqueia), que s6 se mantém funcional quando produz oxigénio e
transporta nutrientes (realiza trocas gasosas). Tal como o pulmdo estda em relagdo de
interdependéncia com o resto do corpo e 0 ambiente que o rodeia, também o ‘funcionamento’ da
arvore deve ser entendido num ecossistema proprio, singular, onde existem interdependéncias. E
desta relacdo interior-exterior que surge o incéndio que queima a arvore. A “area ardida”
representa uma perda irrecuperdvel, ndo da morfologia, mas da funcéo. Deste modo, o corpo de
Jodo deixou de ter em funcionamento metade de um dérgédo que Ihe € essencial a vida e condiciona
a concretizacdo de diferentes acBes de autocuidado. A utilizacdo da expressdo “SO que” na
narrativa deste participante, deixa transparecer a ideia de que existe um Eu que se sobrepde a esta
perda e se manifesta (atraves de si) na metade do seu pulméo saudavel, um Eu integro, motivado

para lutar e enfrentar a perda dos ramos da arvore que estdo queimados.

Também Clancy, Hallet e Caress (2009), num estudo realizado na Inglaterra, procurando
explorar as experiéncias existenciais dos doentes com DPOC com oxigénio de longa duracao
prescrito, interpretam que viver com sintomas associados a DPOC é um a luta constante para

respirar, manter a independéncia e completar atividades.

Para alguns participantes, a DPOC faz-se notar no autocuidado diario, € algo que € externo

a0 corpo, algo Que “apareceu, que se “carrega as “a DPOC apareceu-me assim e ca ando eu com ela

costas”, que é estranho, com o qual se convive e S8 BLAEE (IDOMLIgEE):

causa sofrimento (llustracdo 12). ILUSTRAGAO 12 - Excerto da narrativa de Domingos

Quando o corpo se torna estranho, a pessoa pode necessitar de ajuda no autocuidado através
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de acbes que compensem ou suportem as perdas e aliviem o sofrimento ou de ac¢des de educacao
que auxiliem a adaptacdo ao novo corpo (Orem D. , 2001). Estas a¢Oes pretendem contribuir para
0 que Backman e Hentinen (1999) designam de autocuidado responsavel, um tipo de autocuidado
que tem implicita uma orientacdo positiva para o futuro e a intencionalidade de bem-estar em todas
as atividades de vida diaria e de cuidado com a salde e doenga. A pessoa idosa que assume este
autocuidado adota um estilo de vida saudavel, mesmo que tenha uma doenca cronica, e responde
prontamente aos sinais do seu corpo de que algo esta errado, procurando a sua integridade e a
integracdo dessa diferenca na sua identidade. Concordo com Eloffson e Ohlen (2004) que
concluem que a pessoa com DPOC é obrigada a abandonar o self e estilo de vida passados para
comecar a laboriosa tarefa de reconfiguracéo da vida dentro dos limites da capacidade do seu novo

corpo.

3.3.1.2 O finito mais perto
A experiéncia do autocuidado é sentida como sendo uma experiéncia de frequente

proximidade da morte, uma experiéncia que “torna o finito mais perto” (Simone). A morte e o
morrer tornam-se, portanto, fenOmenos mais presentes a consciéncia, 0 que acentua a
vulnerabilidade dos participantes. Especificamente a sensagdo de que se esta a morrer faz parte do
quotidiano das pessoas que vivem situa¢fes de agudizacdo da sua doenca respiratoria.

No quotidiano qualquer acdo que seja
““no outro dia tentei apanhar o comboio (...), corri

concretizada fora do ritmo possivel, ainda que seja il o W0 G, ai e dme o

proxima do habito passado, pode conduzir a uma = omboio, parecia que ia morrer sufocado, uma
coisa terrivel, o comboio pds-se a andar e eu ali a

situacdo de  descompensagdo  respiratoria arfar...'queres ver que eu vou morrer?' (...) dava a
. . . impressao que alguém me estava a tapar a boca e
(llustracdo 13). Nestas circunstancias, o corpo a dizer 'meu amigo agora, vais morrer

. . sufocado'...” (Jodo
altera-se de tal forma que deixa de ser possivel (lodo)

concretizar o autocuidado da forma habitual, o ILUSTRAGAO 13- Excerto da narrativa de Jozo
que, em alguns casos, pode colocar a vida em risco. A incapacidade em prevenir estes riscos coloca
em causa um dos principais requisitos universais do autocuidado (Orem D. , 2001), deixando a

pessoa mais exposta ao perigo de morte.

Para Jodo, correr para apanhar o transporte pablico — uma acdo que faz parte do quotidiano
de muitas pessoas (e até do seu passado) — constitui uma situacao de risco para si; Uma situacao

gue o coloca frente a morte e o faz perceber que o0 ‘outro’ — o seu corpo que nao lhe obedece —
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toma o comando da sua vida (do seu Eu), trazendo-o para uma situagdo de quase morte. Tudo isto
acontece, enquanto tudo o resto a sua volta continua a movimentar-se, a funcionar. O ““comboio

[a vida] p[6e]-se a andar’, ndo altera o seu percurso, nem abranda a sua velocidade.

Estar a margem do que é normal € também

sentido por Radl como uma marca que o distingue “tive outra pneumonia em setembro do ano
passado... podia ter morrido [risos]” (Raul)

do resto da sociedade (llustracdo 14). Enquanto
outros suportam, sem grandes danos, uma infecéo ILUSTRAGAO 14~ Excerto da narativa de Rall
respiratoria, COmo a pneumonia, este participante sente que esse acontecimento € o suficiente para
coloca-lo em risco de vida. Este facto leva a que todo o seu autocuidado tenha de ser desenvolvido

com especial cuidado para evitar ser colocado perante estas situacoes.

Alguns participantes percebem que a sua situacdo de salde se tem agravado
progressivamente, o que reflete uma perda gradual de capacidades e, por consequéncia, uma maior

proximidade da morte (llustracdo 15). Também

L . . “Eu apercebo-me que cada da dia estou mais...
num estudo qualitativo que investigou pessoas estou a sentir que a coisa esta a desgastar-me...
naturalmente eu tenho que chegar ao fim... o fim

idosas que vivem com DPOC severa com 0 . L
vai ter de chegar... quando é ndo sei, mas

objetivo de descrever as suas percecdes em apercebo-me que agora as crises sao mais
frequentes e mais fortes... tenho consciéncia que o
relacdo ao fim de vida, concluiu-se que 0s fim esta perto (...) mas a pessoa esta em vida tem

. . .. , . de se cuidar...”” (Manuel)
entrevistados viviam e assistiam ao seu proprio

declinio, experienciando perda de capacidades, ILUSTRAGAO 15 - Excerto da narrativa de Manuel
sem conseguir falar abertamente da morte (Hall, Legault, & C6té, 2010). Contrariamente aos
resultados deste estudo, Manuel enquadra a sua perda de capacidades no processo de
envelhecimento e fala abertamente sobre a sua morte, aceitando-a como algo natural. A
consciéncia de que o fim esta perto ndo o leva, contudo, a abandonar o autocuidado, pelo contrério,
relembra-o que cuidar da sua vida é um dever. Este participante entende, assim, que a
responsabilidade pelo autocuidado é algo que esté inerente a vida, portanto, deve fazer parte do

seu quotidiano.

Apesar da DPOC colocar Manuel muitas vezes em situagdes-limite (préximo da morte),
este participante sente que esta é uma situacdo natural, que faz parte da vida. Viver com DPOC
pode, entdo, ser entendido pelas pessoas idosas como uma forma de vida, em que o trajeto de vida
se confunde com a propria doenca, cuja normalidade é interrompida perlas situacdes de
exacerbacao (Pinnock, et al., 2011).
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O confronto com a incapacidade do corpo é entendido pelos participantes como estando

associado ao declinio provocado pelo processo

“Eu estou convencido que vou estar ca pouco
natural de morrer (||UStra(;510 16) Perde-se a tempo, ja ca estou ha tempo a mais. Ndo me penso
em matar, hd? Mas os anos contam, ndo é? Eu ja

capacidade de assegurar 0s requisitos de o penso durar muito tempo” (Alberto)

autocuidado de desenvolvimento, ou seja, de N
ILUSTRAGCAO 16 — Excerto da narrativa de Alberto

assegurar as condicgdes (de satde ou capacidade) que

previnam, minimizem ou superem os efeitos nocivos do desenvolvimento (Orem D. , 2001). Para
Alberto, a sua idade é determinante para entender o seu quotidiano como sendo uma fase que
antecede o fim da sua vida. O significado que atribui & sua doenca, e ao momento do
desenvolvimento em que esta surge, parece contribuir para que se sinta desmotivado para o
autocuidado, deixando esta responsabilidade para a sua esposa. Apesar de manter capacidades para
desenvolver algumas ac¢des, como assegurar o cumprimento do OLD, este participante abandonou
esta (e outras) responsabilidade(s) (Backman & Hentinen, 1999). Os requisitos de autocuidado no
desvio de saude também se encontram afetados neste participante, pois deixa de conseguir

reconhecer e responder eficazmente aos efeitos da doenca e do desenvolvimento (Orem D. , 2001).

Pensar sobre a sua propria morte é algo que varios participantes referem fazer parte do seu
quotidiano, principalmente se vivem situagdes de agudizagdo da doenca, em que as capacidades
para exercer 0 autocuidado se encontram reduzidas. O aparecimento dos momentos de crise é
referenciado por varios participantes como sendo momentos de grande imprevisibilidade. As
pessoas vivem com medo da proxima exacerbacdo (Pinnock, et al., 2011; Hall, Legault, & C6té,
2010). Este facto acaba por contribuir para a

“Eu sei que estou sujeito a ir de repente, num
tomada de consciéncia da vulnerabilidade da vida, momento qualquer e fico-me...” (Francisco)

uma vez que a morte pode surgir a qualquer ILUSTRAGCAO 17 - Excerto da narrativa de Francisco
momento, de forma inesperada (llustragdo 17). Filomena mostra a impoténcia que sente no
autocuidado quando ocorre uma situagéo de crise

“Eu morro aqui sozinha, ndo sei como é que eu ei-
respiratoria. Esta incapacidade de dar resposta as de fazer!”” (Filomena)

(novas) exigéncias do corpo doente e ILUSTRAGAO 18- Excerto da narrativa de Filomena
envelhecido, origina 0 medo que acaba por paralisar esta participante, conduzindo a sentimentos
de inseguranca (llustragéo 18).
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Nos momentos de exacerbacdo da doenca o sofrimento acaba por ndo ser apenas fisico, ele

atinge todas as dimensdes humanas (llustracéo
“passei aqui noites e noites... que eu julguei

19). Tomé deixa transparecer na, sua narrativa, a morrer... eu gritava para a mulher ... estava na
L. ] . Gltima (...) pensava que ia morrer e nunca mais via
angustia e 0 medo que as crises respiratorias lhe ninguém... pensava em pessoas que j& morreram...

(...) tenho medo de morrer... porque depois ja ndo

trazem. A morte ameaca, Nao apenas o Corpo vejo a minha mulher e os meus filhos... [chora]”

fisico, mas também a perda de possibilidade de (Tome)
relacdo com pessoas significativas, a perda de ILUSTRAGAO 19 - Excerto da narrativa de Tomé
identidade.

Sentir a morte proxima faz alguns participantes imaginarem a vida sem eles (llustracéo 20).

Manuel manifesta a sua preocupac¢do com a sua
““Se eu partir primeiro que a minha esposa, ela vai

esposa, também idosa, que depende de si para ter grandes dificuldades... a minha esposa usa
meias elasticas, sou eu quem as calca todos os dias
porque ela ndo pode, sou eu que lhe lavo os pés e
Ihe corto as unhas...” (Manuel)

algumas acfes de autocuidado. Também o0s
participantes no estudo de Hall, Legault, e Coteé

(2010) revelaram ndo querer deixar 0S Sseus ILUSTRAGCAO 20 - Excerto danarrativa de Manuel

familiares e amigos em uma situacdo de dificuldade, ap0s a sua morte.

Ja  Simone, tomada pela mesma —

“a minha filha e 0s meus netos passaram a estar

consciéncia que Manuel, decide valorizar os em primeiro lugar, porque ndo sei até quando € que
. posso estar com eles, sabe?... ““ (Simone)

momentos que passa com a filha e os netos,

ILUSTRACAO 21 - Excerto da narrativa de Simone

enquanto lhe é possivel (llustracdo 21).

Se alguns participantes centram o seu medo nos momentos depois na morte, outros
participantes revelam ter medo ndo da morte mas do morrer, ou seja de estar com faltar de ar

durante o processo de morte (llustragdo 22). O
) Lo “tenho medo é do que estd antes do fim... por
sentimento de medo em relagao a forma como se exemplo eu estar af a ver-me mesmo aflito, aflito...

isso é que custa ”” (Manuel)

morre ja tinha sido identificado em outros estudos,

nomeadamente o medo de morrer de falta de ar ou ILUSTRAGAQ 22— Bxcerto da narrativa de Manuel

sufocacédo (Gardiner, et al., 2009).
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Alguns episodios de agudizacdo podem conduzir a situacGes de internamento, onde a

sensacdo de que se estd mais proximo da morte .. aquilo comecou a entrar o mal... e eu fiquei

traz o sentimento de que a vida acabou e de que se Mesmo mal... & eu ia morrer... eu queria morrer,
eu queria mesmo morrer... porque eu sel que la

entrou num processo de morrer (llustracdo 23). mesmo morrer, morrer para mim é ganho, eu n&o
. L. sou daqui, eu ndo vou ficar aqui para semente,

Manuel SentIU 0 escuro da. mOI'te maS, ao Contrarlo ninguém fica () eu passei mesmo pe|0 escuro da

de outros participantes, ndo sentiu medo porque morte (Manu?l)

sentiu que Deus estava presente. Manuel refere-se ILUSTRAGAQ 23 - Excerto da narrativa de Merel

ao “‘escuro da morte” para lembrar o “vale da sombra da morte™ referido na escritura biblica do
Livro dos Salmos. Este salmo (Salmo 23*°)é um cantico de fé, de confianga em Deus, que envia
bondade e misericérdia todos os dias da vida e até ap6s a morte.

O sentimento de que a morte estd proxima leva a que alguns participantes procurem

preparar a sua morte no respeito pela sua

] ] . . ““outro dia dei por mim a fazer o meu testamento
identidade (llustragdo 24). Simone fez o vital (...) com toda a calma, acho que a gente tem
gue pensar nestas coisas é quando esta... [0s meus

Testamento Vital onde, de acordo com a Lei n.° : : ) i
filhos] sabem que estd na mesinha de cabeceira

25/2012, pode manifestar “antecipadamente a sua uma carta para eles, para abrirem assim que eu
] ] . adoecer... ndo precisam que espere para morrer,
vontade consciente, livre e esclarecida, no que se eu tiver uma coisa grave, esta la... esta la

. , . escrito as minhas intengoes...” (Simone)
concerne aos cuidados de salde que deseja

receber, ou nio deseja receber, no caso de, por ILUSTRACAO 24 — Excerto da narrativa de Simone

qualquer razéo, se encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente”?°, Para
esta participante, uma situacdo em que haja impossibilidade de cumprir o autocuidado de forma
independente e de conseguir tomar decisdes deve motivar a consulta da sua declaragéo antecipada

19 10 Senhor é o meu pastor; nada me faltara.

2 Deitar-me faz em pastos verdejantes; guia-me mansamente a aguas tranquilas.

3 Refrigera a minha alma; guia-me nas veredas da justica por amor do seu nome.

4 Ainda que eu ande pelo vale da sombra da morte, ndo temerei mal algum, porque tu estas comigo; a tua vara e o
teu cajado me consolam.

°Preparas uma mesa perante mim na presenca dos meus inimigos; unges com dleo a minha cabeca, o meu calice
transborda.

¢ Certamente que a bondade e a misericérdia me seguirdo todos os dias da minha vida, e habitarei na casa do Senhor
por longos dias” (LIVRO SALMOS)

20 De acordo com a Lei n.° 25/2012. DR n.° 136, Série |, “Podem constar do documento de diretivas antecipadas de
vontade as disposicdes que expressem a vontade clara e inequivoca do outorgante, nomeadamente: a) Ndo ser
submetido a tratamento de suporte artificial das fun¢des vitais; b) Nao ser submetido a tratamento futil, indtil ou
desproporcionado no seu quadro clinico e de acordo com as boas praticas profissionais, nomeadamente no que
concerne as medidas de suporte basico de vida e as medidas de alimentacéo e hidratag&o artificiais que apenas visem
retardar o processo natural de morte; ¢) Receber os cuidados paliativos adequados ao respeito pelo seu direito a
uma intervencéo global no sofrimento determinado por doenca grave ou irreversivel, em fase avancada, incluindo
uma terapéutica sintomatica apropriada; d) N&o ser submetido a tratamentos que se encontrem em fase experimental;
e) Autorizar ou recusar a participacdo em programas de investigacao cientifica ou ensaios clinicos™.
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de vontade.

Estar preparado para morrer € integrar no seu autocuidado ac¢des que reflitam o seu nivel
de autonomia em relacéo ao seu desejo de ndo ser uma sobrecarga para 0s outros, caso o seu estado
de salde se agrave (Hall, Legault, & C6té, 2010).

Varios participantes manifestam a preocupacéo em deixar os seus bens em condicoes de se

fazerem as partilhas com os herdeiros (llustracéo e P AR TSI NS R

25). Manuel preocupou-se em deixar os seus bens mais dia, menos dia, eu nao sei se ca estou e eu
tenho de preparar tudo para os que ca ficam (...)

financeiros preparados para que a sua filha possa quero deixar as coisas organizadas...” (Manuel)

usufruir deles apds a sua morte. ILUSTRACAO 25 — Excerto da narrativa de Manuel

A proximidade do fim da vida leva a que alguns participantes definam os seus objetivos

para os (poucos) dias de vida que ainda restam _ _
“Preocupa-me uma coisa: as partilhas... todos os

(||ustra(;ao 26), Para Afonso tornou-se dias penso nisso e tenho que resolver este ano...”
(Afonso)

fundamental integrar no seu quotidiano ac¢Ges que, .
. ILUSTRAGCAO 26 — Excerto da narrativa de Afonso
a curto prazo, permitam dar resposta a um problema

familiar de partilhas.

A experiéncia do autocuidado em pessoas com DPOC é uma experiéncia de tomada de
consciéncia de que o fim da vida se encontram préximo, que implica ndo apenas a preparacdo do
proprio, mas também a preparacdo de tudo o que constitui a sua circunstancia. O corpo vai

sufocando, perdendo amplitude de movimento, até a morte.

3.3.1.3 Restringindo o espaco de vida a casa
A semelhanca do que se passa com o corpo, também o espaco vai ‘sufocando’. A pessoa

idosa que vive com DPOC descreve uma perda progressiva da sua amplitude de movimento nos
diferentes lugares de cuidado: a casa, 0 bairro, os servicos de satde, os locais de prética de desporto
ou atividade associativa, os locais de viagem para segundas habitacGes ou outras regides do pais e
outros paises. No passado, este movimento era mais dilatado, permitia a diversos participantes

percorrer varias regies do pais e até a deslocacao a outros paises (Figura 2).
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FIGURA 2 - Espagos utilizados pelos participantes no passado

O envelhecimento, o agravamento da DPOC, o tratamento e 0s momentos de maior
instabilidade, determinam uma amplitude de movimento progressivamente mais contraida, no

sentido da permanéncia em casa mais tempo (Figura 3).
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FIGURA 3 - Espagos utilizados pelos participantes no presente
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A experiéncia do autocuidado passa por estar pronto para responder a um corpo que
facilmente entra em estado de sufocagdo. A perda de amplitude no espaco é habitualmente
acompanhada da perda de contactos sociais. Uma vez que a conectividade social e o0s

relacionamentos significativos tém o potencial de
“ndo fecho a porta, estou aqui um bocadito e tal ...

preservar e aumentar a motivagdo pessoal e de vez em quando passa um carro para cima ou
. . . i pedes e se aparece uma ou outra pessoa conhecida
integridade no autocuidado (Halding, Heggdal, & “bom dia!”, “Oh Alberto, estd bom?”... bom dia

ou boa tarde... de maneira que é assim que eu

Wahl, 2010), alguns participantes contrariem o passo 0 dia...” (Alberto).

isolamento a que estdo sujeitos, reforcando relacdes ILUSTRACAO 27 Excerto da narrativa de Alberto
e lagos afetivos ja existentes (llustragdo 27). Alberto procura a sua interacdo social sentando-se a
porta, a ver quem passa. Este comportamento assume um simbolismo importante no seu
autocuidado diario. A porta representa uma possibilidade de interacdo social e de contacto com o
mundo exterior, um mundo que Ihe é familiar, que deseja e, a0 mesmo tempo, que o ameaga®. O
mundo l4 fora convida a sair; a experiéncia de doenca convida a ficar. E nesta tenso, entre a
aventura de sair e a prudéncia de ficar em casa que Alberto permanece parte do seu dia neste local
de passagem, que separa a ameagca da seguranca, a interacdo social do isolamento, o ritmo rapido

do ritmo brando. E é neste local-limite que vai estabelecendo contacto com 0s outros.

A restricdo do espaco de circulagéo foi a opgdo de Afonso para que pudesse recuperar o
controlo sobre a sua vida (llustracdo 28). Viver com DPOC ja tinha sido identificado por EKk,
Sahlberg-Blom, Andershed e Ternestedt (2011)

““a vida entretanto modificou-se radicalmente para

como uma condicdo que constitui uma luta para mim. Para mim foi um choque, porque eu estava
. ) muito habituado a circular... passava muito tempo
proteger valores da identidade num espago fora... depois a minha mulher reformou-se... e n6s

a maior parte nao estavamos ca em Portugal... e

altamente limitado. Os autores concluiram ainda D (T T © e e v ()

ILUSTRACAO 28 — Excerto da narrativa de Afonso

que esta limitacdo pode ser atenuada ou agravada
pela dependéncia de outros ou pela utilizagcdo de
dispositivos médicos. Os participantes deste estudo tornam-se pessoas com a capacidade de
respirar diminuida, o que lhes limita a habilidade de autocuidado. O mundo-vivido fica
progressivamente mais encolhido e a consciéncia do movimento do corpo transforma-se num estilo
de vida (Gullick & Stainton, 2008).

21 Recorda-se que Alberto recusa-se a sair de casa com oxigénio.
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Os entrevistados descrevem pequenas alteragdes que necessitaram de fazer dentro das suas

casas em resposta as mudancas sentidas no corpo - —
“pode ver o meu quarto e as minhas maquinas...

vivido. O funcionamento do corpo esta mais () tenho aqui o aparelho da tensao, tenho o
. . flutter, (...) ndo tinha nada disto...tive de por isto a
suportado por tecnologia, que passa a integrar o jeito... pus o oxigénio [concentrador] la fora

[quarto anexo] porque aquilo faz muito

mobiliario das diferentes divisdes da casa. Eugénia barulho...esta a ver? Esté tudo organizado... a

descreve como exerce a autonomia na organizagao 31 G5 1) BT GRIEID) LTS e
0 oxigénio, 0 BIPAP, o flutter, tenho os vapores se

da sua casa atraves da definicdo e composigédo de forem precisos... tenho tudo aqui.”” (Eugénia)

cada area da sua casa, preparada para o exercicio ILUSTRACAO 29— Excerto da narrativa de Eugénia

do autocuidado (llustragéo 29).

Também Raul se refere a sua casa como

estando preparada para que tudo o que precisa “eu por exemplo levanto-me com o BIPAP posto,
tenho ao lado o meu portétil, encho o meu portétil

esteja acessivel. A escolha dos locais para colocar [OLD liquido], quando o portatil esta cheio sento-
. . . me na cama...mas ndo desligo o meu BIPAP,

os dispositivos de que necessita, bem como a forma deixo-me estar um bocadinho, como estive de pé a

fazer forca... quando estou calmo, desligo o BIPAP

como descreve 0 seu movimento na casa denotam e ligo aqui o coiso [OLD]...” (Radl)

uma organizacgdo prévia no sentido de um esforgo

- . o ILUSTRACAO 30 - Excerto da narrativa de Ral

minimo durante o autocuidado (llustracéo 30). ¢
Num estudo realizado na Suécia com quarenta pessoas idosas que vivem sozinhas em suas

casas, com idades compreendidas entre os 80 e os 89 anos, concluiu-se que a casa se transforma

num local de suporte a salde (Fange & lvanoff, :
“as condicoes, em termos de saude, que temos

2009). De acordo com estes autores, a casa é um encontrado aqui s&o superiores ao que tinhamos no
. . . Entroncamento... o hospital é aqui ao pé, a
ambiente funcional, planeado, organizado e farmécia é ali na esquina, o centro de sadde ali ao

topo, a minha filha mora do outro lado da
praceta... com esta doenca eu ndo posso andar

preferéncias de cada um. Esta funcionalidade, que muito... tudo vem mesmo a calhar™ (Manuel)

adaptado de acordo com as necessidades e

garante o cumprimento das rotinas diarias com o ILUSTRAGAO 31 - Excerto da narrativa de Manuel
minimo de dispéndio de energia, assume importancia ndo apenas no espaco interno a casa, mas
também no exterior da casa no espaco comunitario (llustracdo 31).

Para Eugénia, ter casa assume-se CoOmo um L -
““Sou capaz de gastar o dinheiro nestas coisas, mas

projeto de vida, uma possibilidade de conduzir a comigo € s o essencial. O dinheiro que eu ganhei

.. . B a trabalhar foi todo para a casa... (...) por isso eu
propria existéncia de um modo autonomo e tenho muita amizade & minha casa™ (Eugénia)
comprometido com a sua dignidade (llustragao ILUSTRAGCAO 32— Excerto da narrativa de Eugénia
32).
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A casa representa um elemento de continuidade: toda uma vida foi conduzida com o
objetivo de ter um dia uma casa. Apessar do caracter de possesdo material enfatizado por esta

participante, a casa que refere é mais do que a casa que tem é também a casa que faz parte de si.

Abicar do que é supérfluo para si, para ter a sua casa, para Ser na sua casa, nao deixa de
ser uma marca distintiva da individualidade de Eugénia, que inevitavelmente se traduz em
diferentes solugdes de autocuidado. O seu autocuidado passa também pelo cuidado para com a sua
casa, tem um valor preservador: cuida da casa para preservar o espaco que lhe permite cuidar de
si, e cuida de si para preservar a saude necessaria para cuidar da casa. Tal como Gustafson (2001)
defende, os locais podem assumir significados pessoais, associados a continuidade de uma
trajetdria de vida, e, simultaneamente, constituir um meio de autoidentificacdo. A casa de Eugénia
para além de ser uma forma de se apresentar aos outros, representa também algo que recorda ter
acompanhado Vvérias fases da sua vida: a juventude, a vida de casada, a doenga e morte do marido,
a vida de vilva, a vida de doente. A casa é elemento de continuidade, de especial significado na

experiéncia de existir cuidando de si.

Num estudo sueco com 0 objetivo de investigar os aspetos que trazem satisfagdo com a
vida envolvendo pessoas com mais de 78 anos, a receber cuidados domiciliarios, concluiu-se que
“estar em casa” trazia sentimentos de satisfacdo, seguranca e bem-estar pois permitia estar perto
de coisas familiares, sentir-se confortavel e manter rotinas diarias. Pelo contrario, ndo estar em
casa traz um sentimento de desconforto, que afeta negativamente toda a situacdo de vida
(Andersson, Hallberg, & Edberg, 2008).

Filomena, uma mulher de 65 anos que viveu emigrada e que se apresenta como alguém que
dedicou uma vida inteira aos outros, cuidando dos irméos e dos sobrinhos, refere ndo ter casa. Para

Filomena, a casa sempre foi local de interacdo e de

. . . ‘“...antes quero estar num lar do que estar aqui
exercicio do cuidado de outros (llustracdo 33). Os sozinha... (...) eu quando for para Ia [lar] tenho
com quem conversar, € aqui ndo tenho, tenho

sentimentos negativos de tristeza e desvalorizagéo o
companhia...” (Filomena)

relacionados com o facto de viver sozinha e néo ter 5
o ILUSTRACAO 33 - Excerto da narrativa de Filomena
casa colocam em causa toda a sua existéncia, a sua

identidade.
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Salienta-se que “ter casa” ultrapassa a ideia de possuir uma habitacdo, ganha sentido no

contexto da casa enquanto local de relagdo com os

““eu ndo tenho nada [casa], ... eu s6 queria era um
cantinho naquilo da minha mée para mim, porque
se eu la tivesse um cantinho nunca se dava o que se
tem dado assim [ndo ter casa, estar a viver por
empréstimo na casa da irma que esta emigrada]...
ndo tenho nada, por isso também nao me interessa,
nao me importa de ir para um lar, antes quero do
que estar aqui sozinha™ (Filomena).

outros e de cuidado com a existéncia humana.
Filomena vive um momento em que sente que ndo
tem um espago de autocuidado que dignifique a sua
existéncia. E na procura de alternativas para esta

ameaca a existéncia que Filomena ensaia uma

solucao que assenta no desinteresse do projeto de ILUSTRACAO 34— Excerto da narrativa de Filomena
ter uma casa sua e na possibilidade de continuidade do Ser na relacdo com o outro, através da sua

transferéncia para um espago-comunidade (llustragéo 34).

A auséncia de um sentimento de pertenca em relacdo a casa surge associada a negacao da
autonomia no cuidado do espago e a um certo desinvestimento na individualizagdo do mesmo.
Porque a casa funciona como uma extensdo da pessoa idosa, sempre que esta vive num espago em
que se sente estrangeira ou estranha, esse facto confronta com a sua identidade (Fange & Ivanoff,
2009). Assim, para esta participante o autocuidado constroi-se num espago, marcado pela solidéo,
com a espectativa de poder vir a encontrar o seu lugar noutro espaco. O autocuidado assume aqui
um valor mediador entre o0 espago que habita e o lugar que deseja. Para Filomena, € a manuten¢éo
de acOes de autocuidado que permite manter a vida e alcancar o seu desejo, aquilo para a qual esta

motivada.

Também para Leonor — uma idosa de 100 anos que se vé sozinha e com limitagdes de
movimento no seu apartamento de sete assoalhadas — o autocuidado poderia assumir o valor de
mediador entre o espago que habita e o lugar que deseja. O tempo do verbo poder aplicado no

futuro do pretérito composto (poderia) é

““...uma pessoa que ndo vé bem, ndo ouve bem,

intencional, pois, de facto, o autocuidado poderia
ser mediador se o lugar que deseja ocupar no
mundo ndo fosse obstaculizado pela sua perda de
independéncia  (llustragdo 35). Para esta
participante, prosseguir a sua existéncia significa
movimentar-se em espagos concéntricos a sua
casa, num registo de interacdo com pessoas que lhe

sdo proximas, o que ndo acontece.

anda mal, esta sozinha... (pausa)... acha que é
viver? Eu ndo acho, acho que é vegetar, acho-me
uma coisa, ndo me acho uma pessoa... nao tenho
convivéncia com ninguém... (...) Olhe [sinto-me] a
pessoa mais estipida, mais aborrecida do
mundo!... Oh filha ent&o eu néo fago nada, estou a
olhar para as paredes, mal vejo a televisdo... sou
uma coisa, ndo sou uma pessoa... SoU uma coisa
que esta aqui... s6 come e dorme...” (Leonor).

ILUSTRAGAO 35 — Excerto da narrativa de Leonor
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Contrariamente a Filomena, em Leonor o dialogo interno entre os requisitos ao autocuidado
e a necessidade de desenvolvimento das habilidades essenciais a sua concretizagdo produz um
conflito que gera falta de motivacéo para o autocuidado. Para esta participante, este dialogo interno
assume-se como uma reflexdo, um questionamento contante, cujas respostas deixam o autocuidado

desprovido de sentido no contexto da sua existéncia.

As relacbes com o outro, nomeadamente as relacbes de vizinhanga, passam a ser

determinantes na defini¢do da casa enquanto lugar
“Aqui com os vizinhos todos... s@o todos bons

gue marca distintivamente a forma de autocuidado vizinhos. As pessoas estdo em casa também e se eu
preciso ou de ir as compras ou de qualquer coisa,
0s vizinhos ajudam muito... E muito bom, aqui o
nosso canto (...) Mesmo quando eu vim para casa
[depois de sair do hospital] nunca me faltava ca

(llustracdo 36). Para Eugénia, os vizinhos s&o

pessoas que conhece, a quem pertence, a quem esta

|igada’ pois integram 0 mesmo “canto”. Ser nada. Era uma, outra a saber se eu gqueria uma
. . sopinha, se eu queria que me lavassem roupa, se eu
conhecido e conhecer 0s outros sdo aspetos que queria isto, se eu queria aquilo...” (Eugénia)

permitem distinguir a “casa” da “ndo casa” -
o ] ] ILUSTRACAO 36 — Excerto da narrativa de Eugénia

(Molony, 2010). Nesta participante fica evidente a

importancia que a interacdo com o0s outros assumia na construcdo do lugar de autocuidado, da sua

casa. Gustafson (2001) e Gillsjo, Schwartz-Barcott e Post (2011) corroboram desta ideia ao

considerar que os locais se tornam significativos devido a relacdo que se estabelece com os que

que ali vivem, sendo esta relacdo que contribui para a construgdo da casa enquanto lugar de

pertenca.

A casa torna-se num espaco familiar, o centro das vivéncias quotidianas, um local

confortavel, meticulosamente recriado e adaptado
. . . . ““se sinto uma coisa qualquer [em casa]... sei 0 que
as necessidades de autocuidado da pessoa idosa. devo fazer...” (Eugénia) .

Os participantes mostraram que se tornaram ILUSTRAGAO 37— Excerto da narrativa de Eugénia
competentes para 0 autocuidado a partir do
conhecimento incorporado que foram adquirindo da relacéo de intimidade construida com a sua

casa (llustracdo 37).
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Tal como Orem (1987) destaca, para que o autocuidado se concretize, é fundamental que
cada pessoa detenha conhecimento para distinguir o que é bom do que é mau, o que é desejavel do
que é indesejavel. Esta participante consegue descrever o que faz perante um conjunto de sintomas

da sua DPOC, criando as suas proprias regras de — = .
resignei-me... h& coisas que a gente ndo pode

funcionamento. A implementagéo de regras lutar... estou adaptado e nem sempre... a maioria
do tempo nem sempre muito angustiado... a

facilita o sentimento de mestria e contribui para maioria do tempo esqueco-me que tenho isto tudo,
] esqueco-me que ando com o fio, que tenho isto

permanecer em casa mais tempo (Molony, 2010). [OLD]... habituei-me... em casa é como se nio

usasse nada, habituei-me completamente...”

Esta nocdo de mestria estd bem evidente na
(Afonso).

verbalizacdo de resignagéo de Afonso (llustracdo -
ILUSTRAGCAO 38 - Excerto da narrativa de Afonso

38), que atribui um valor de reconciliagdo ao

autocuidado.

Também Molony (2010) se refere ao ‘sentir-se em casa’ associado a sentimentos de
autorreconciliagdo, ao sentimento de poder pessoal, de independéncia, de responsabilidade e de
utilidade. A casa €, assim, entendida por alguns participantes como o lugar que se constitui

elemento identitario central no autocuidado. Uma

“a doutora mandou-me embora, mas nao me
deixou sair sem eu ter o oxigénio em casa (...). O
oxigénio naquela altura era muito forte, depois é
que foi diminuindo — agora esta a 2 [I/m], naquela

adequada gestdo do ambiente da casa, de acordo
com a percecdo do nivel de vulnerabilidade de

cada um, permite criar condi¢des que suportam a alturaeraa5e6 [I/m] (...) Eladizia-me [a médica]
. . ““Se ndo se sentir bem, vem imediatamente para ca
capacidade para manter o bem-estar, num clima de que eu arranjo-lhe ai uma cama”... e eu queria la

. . . . . ir para la outra vez!”” (Eugénia
autonomia, independéncia e privacidade. O P (e

sentimento de regresso a casa apds um episodio ILUSTRAGAO 39— Excerto da narrativa de Eugénia

de internamento hospitalar, manifestado por alguns participantes vem evidenciar o papel que o
autocuidado no espaco-casa assume na continuidade da identidade pessoal (llustracdo 39). Na
perspetiva de Molony (2010), este regresso mostra a integra¢do do Eu no ambiente, deixando em
aberto a possibilidade de crescimento pessoal.

Nas referéncias ao “estar em casa” os participantes fazem, portanto, alusdo ao ambiente

que circunda a habitacdo, 0 que nos mostra que “Depois venho almogar e depois vou ali para o

meu jardim, ponho uma luva, apanho umas

ervazinhas... (...) sinto-me aqui bem... ocupo o

da habitacdo e incluem todo o ambiente que a Meu tempo assim e ndo quero mais nada...”

. . (Eugénia)

rodeia (llustracao 40). : . — —
ILUSTRACAO 40 - Excerto da narrativa de Eugénia

este “estar em casa” ultrapassa as paredes externas
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E no espaco que circunda a sua habitacio, que ainda chama de casa, que Eugénia se ocupa
realizando atividades proximas das que realizava antes de se reformar. Cultiva produtos para dar
aos seus vizinhos, reforcando, também desta forma, as relagdes de vizinhanca e cuidando da sua
casa, aplicando, aqui, um sentido mais lato ao termo, ndo centrado apenas na extensdo geogréafica
da habitagdo, mas também num ambiente simbdlico e histdrico onde aquela se implanta

(Gustafson, 2001). Em Leonor, este ambiente

““gostava de andar mais, de ir passear até a Baixa

simbolico fica bem evidente quando esta _
como antigamente...”’(Leonor).

participante descreve uma vida sem movimento e - _
ILUSTRACAO 41 — Excerto da narrativa de Leonor
sem significado, num espaco altamente restrito,

circunscrito apenas a algumas divisdes da sua casa (llustragdo 41).

Ter de estar em casa, sem possibilidade de manter atividades fora de casa, como era habito,
representa uma perda de autonomia, de identidade. Neste caso, a casa passa a ser entendida como
o local que deixou de ser governado pelas suas proprias regras, onde deixou de ter liberdade de
acao, onde esta sozinha, onde se sente presa e convive com a soliddo. Em Leonor esta solid&o,
interrompida por ac¢6es de autocuidado, que acontecem na dependéncia de outros, fa-la sentir ndo

uma pessoa, mas uma coisa pois ndo consegue fazer nada sozinha.

A questdo do sentimento de seguranca associado a casa emerge em muitas narrativas dos
participantes deste estudo. A casa é um local onde as agressdes do meio envolvente estdo atenuadas

e tém pouco impacto na pessoa. No delineamento _ _ _
“Quando esté frio? Néo saio de casa...” (Jacinto)

de acOes de autocuidado, a casa surge como < : :
ILUSTRAGCAO 42 - Excerto da narrativa de Jacinto
resposta a protecdo contra alteracdes climatéricas

(lustracéo 42).

Estar em casa permite ganhar um maior controlo sobre a situagdo de doenca e evitar
agudizacOes ou gerir de forma mais célere as descompensacfes da sua doenca, mobilizando os

recursos que a casa tem ao seu diSpOI’ no seu P—— - .
j& ndo tenho vontade de fazer coisas como tinha

autocuidado. Este sentimento de seguranca esta, antes. Sinto que estou a perder essa vontade de
. ] o sair... agora fechei-me, digamos assim, agora
portanto, muito ligado & possibilidade de tomar recuei, recuei para estar no meu castelo, para estar

sossegadinho... eu ndo posso andar a batalhar com
uma coisa que é assim! E estupidez e eu de esttpido
nédo tenho nada...”” (Domingos)

ILUSTRACAO 43 — Excerto da narrativa de Domingos

decisdes livres sobre a sua propria vida num espaco
que lhe é familiar. Também Domingos se refere a
este sentimento de seguranca e protegéo utilizando
a metéfora do castelo para descrever como sente a sua casa (llustracéo 43). Para Domingos, a casa
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é um espaco de segurancga onde se pode defender da sua doenga. Sair de casa implica perder o

comando sobre a sua vida, numa luta contra a doenca, € como sair do castelo para batalhar.

A ideia de viver em um contexto de incerteza e de ‘poder sempre voltar a algum sitio’ que
da seguranca estd também presente nos trabalhos de Dahlin-lvanoff, Haak, Fénge e Iwarsson
(2007). Esta capacidade de conseguir, em casa, desenvolver o autocuidado no sentido da
manutencdo e protecdo da integridade estrutural e funcional, do desenvolvimento e manutencéo
de um autoconceito realista e do desenvolvimento humano é uma forma de preservar a
normalidade (Orem D. , 1986), a continuidade na identidade pessoal. Este sentimento de protecéo,
de reflgio, é também evidenciado pelos idosos vilvos entrevistados no estudo de Dahlin-lvanoff,

Haak, Fange e Iwarsson (2007).

Para alguns participantes é possivel perceber uma certa ameaca deixada pela situacdo de

estar em casa e pela incerteza que este facto origina _ -
““eu ndo estou bem em casa sozinha. Tenho muito

(lustragéo 44). Apesar da casa funcionar como um medo...tenho medo de tudo, sou muito esmorecida,
L . comego-me logo a afligir toda e pronto (...)
local de reconciliacdo, por vezes pode verificar-se Preocupo-me em encontrarem-me aqui morta

. A . . ~ . algum dia...” (Filomena
a dissonancia nas situagdes de mestria. Esta  .oumdia..” (Filomena) —

ILUSTRACAO 44 - Excerto da narrativa de Filomena

dissonancia manifesta-se por expressdes que
polarizam o empoderamento, o refgio, a relagdo com os outros e a autorreconciliacéo, o que pode
resultar numa rutura que impede a experiéncia de continuidade de si na sua casa (Molony, 2010).
Para a pessoa idosa que vive com DPOC, estar sozinho em casa pode representar, portanto, ndo

conseguir obter socorro atempado, em caso de = , ————
... ah mas isso comigo é dificil acontecer [morrer

agudizacéo do estado de satde. Ciente deste facto, sem ninguém dar conta] porque a minha irma liga-
me todos os dias, se eu ndo atender da logo por

Eugénia descreve um conjunto de estratégias falta... e depois também tenho os meus vizinhos que
i L tém a chave ca de casa e qualquer coisa, se eles

adotadas para garantir que minimiza (controla) no me virem, podem abrir a porta porque eu

nunca deixo a chave por dentro... podem abrir a

esse risco, contando um episodio de um vizinho o
porta e entrar...” (Eugénia)

que morreu sozinho em casa e foi encontrado -
. . i ILUSTRACAO 45 - Excerto da narrativa de Eugénia

morto pela policia (llustracdo 45). Esta ameaca €

reveladora de inquietacGes e preocupacdes sobre o futuro e de que o autocuidado pode assumir um

valor protetor e simultaneamente um valor mediador entre 0 que se tem e 0 que se deseja.

A casa configura-se como “campo de cuidado”, um lugar (de natureza fisica e existencial)
fundamental para o desenvolvimento do autocuidado, que se constr6i num processo a partir das

vivéncias quotidianas.
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3.3.2 DESEJAR ESTAR O MELHOR POSSIVEL

““Chateia-me ndo poder fazer aquilo que eu era capaz de fazer

e que eu gostava de fazer”
Raul

As pessoas idosas que vivem com DPOC, participantes deste estudo, evidenciam que a
experiéncia de autocuidado contempla o desejo de se autocuidar a fim de “estar o melhor
possivel”. Nalguns entrevistados, existe o desejo de autocuidar-se como for possivel, integrando
as mudancas trazidas pelo envelhecimento e pela DPOC e néo repetindo erros; noutros a aspiracao
de desenvolver o autocuidado préximo daquilo que foi o vivido sem DPOC; noutros ainda o desejo
é de ndo ser necessario 0 autocuidado. A experiéncia de autocuidado na identidade pessoal e,
portanto, uma experiéncia que pressupde Desejar, exige a consciéncia daquilo que se quer

concretizar no cuidado quotidiano, sempre numa perspetiva de valorizar o potencial existente.

Neste tema, incluimos trés subtemas: a) Do desejo de ndo repetir o erro do passado: nao
fumo mais; b) Do desejo de ser capaz e ¢) Do desejo de poder deixar de fazer. Nestes subtemas,
encontramos unidades de significado que mostram um sujeito que esta atento a sua existéncia e

que procura enquadrar 0 seu autocuidado num movimento entre passado, presente e futuro.

3.3.2.1 Do desejo de nao repetir o erro do passado: ‘ndo fumo mais’

Os entrevistados ex-fumadores centralizam as suas narrativas na questdo do tabagismo.
Para estes entrevistados, fumar foi um habito que controlou as suas vidas durante muitos anos e
continua a controlar depois deste comportamento ter deixado como marca principal a DPOC.
Algumas narrativas centram a experiéncia de autocuidado nas tentativas de cessacao tabagica e
consequentes recaidas, evidenciando o desejo de ndo fumar mais como antecedente das diferentes

tentativas.

Assim, na procura de descrever o seu autocuidado, algumas pessoas idosas que vivem com
DPOC entrevistadas, recuam aos tempos em que que o habito de fumar fazia parte do quotidiano,
para mostrar o nivel de dependéncia que existia do tabaco e como a luta contra este vicio tem feito

parte cuidado que tém diariamente consigo (llustracdo 46). Mario descreve um percurso de
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tabagismo, interrompido por tentativas de abandono do tabaco que sé se concretizaram quando

assumiu, para si, que “ia deixar de fumar”.

A motivacdo para 0 autocuidado ¢€
reconhecida como um impulso para a agao que esta
associado a reflexdo e envolve o desejo de alcancar
0 que € bom (Orem D. , 2001) e como um fator
psicossocial que antecede o autocuidado (Sidani,

Self care, 2011). Em Maério é evidente 0 momento

““eu vou recuar um bocadinho para se perceber um
pouco como é que cheguei la [a DPOC]. Comecei
a fumar com 17 anos, aos 42 fiz uma tentativa para
deixar de fumar e durante 2 anos consegui. Depois
fui operado a um ouvido e aquele stress da
operacao levou-me a fumar novamente durante 2
anos. Ao fim desses 2 anos, por insisténcia dos
meus dois filhos (...) eu comecei a aperceber-me
que ja tinha psicologicamente assumido que ia
deixar de fumar” (Mario)

ILUSTRACAO 46 — Excerto da narrativa de Mario

em gue sente este impulso para abandonar o tabaco, muito motivado pelos filhos.

Tambéem em Afonso € percetivel que a sua
decisdo de abandonar o tabaco foi fortemente
determinada por uma forgca gerada a partir do
“horror” (grande quantidade) de cigarros que
fumava e, simultaneamente, do cansaco que sentia
e do “cheiro execravel” deixado pelo fumo na casa

(lustracéo 47).

A experiéncia de autocuidado de alguns participantes centra-se na luta contra a
dependéncia do tabaco. Para Jodo, a partir de determinada altura, o autocuidado tinha como fim

abandonar o cigarro, no entanto, o seu vicio atingiu
proporcdes que tomaram conta de si (llustracédo
48). Este participante via-se dominado pelo medo
de ndo conseguir trabalhar e ndo conseguir pensar
sem o tabaco. Utiliza a metafora do “vendaval que
ndo da paz” para explicar o que representava a sua
experiéncia vivida quando procura abandonar o
tabaco. Tal como a forga de um vento tempestuoso,
que se sente e ndo se controla, também o tabagismo
se torna numa forca dificil de dominar que imprime
uma clara ambivaléncia no desejo (ndo fumo-

fumo). Esta experiéncia de ambivaléncia permite-

nos perceber a forma como este vicio vincou a vida de Jodo, sendo possivel reconhecer o

“eu era um grande fumador, fumava 4 magos por
dia... de inicio fumava menos, comecei a fumar aos
12 anos, depois comecei a fumar mais... era um
horror... Eu deixei de fumar muito antes do
diagnoéstico... comecei-me a cansar e achei que era
um cheiro execravel que ficava em casa...”
(Afonso).

ILUSTRACAO 47 - Excerto da narrativa de Afonso

“Eu quando fumava, pensava 'vou deixar de
fumar'... mas tinha sempre a sensacdo que, se
deixasse de fumar, nunca mais conseguia
trabalhar, portanto eu achava que o cigarro era
essencial para eu conseguir pensar... quer dizer se
eu deixasse de fumar entrava um vendaval dentro
da cabeca que ndo me deixava quieto, estd a
perceber?... Um vendaval que ndo me dava paz, era
a sensacao que eu tinha, naquelas curtas horas em
que eu deixava de fumar, (...) nos ultimos 10 anos
eu fumava a comer, 0 meu vicio era tdo grande ja,
que estava a comer e muitas vezes acendia um
cigarro... eu ndo era capaz de deixar de fumar, eu
ndo era capaz! Ja tinha tentado deixar de fumar
muitas vezes, muitas vezes... eu conseguia deixar
de fumar mas era, assim, umas escassas horas (...)
o0 tabaco tomava conta de mim... isto é para ver a
dependéncia que eu tinha do tabaco!”” (Jodo).

ILUSTRACAO 48 - Excerto da narrativa de Jodo
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sofrimento originado pela incapacidade de fazer cumprir o desejo de promover a salde, de

autocuidar-se.

Em alguns participantes, a cessacdo tabagica sO aconteceu quando estes foram

confrontados com as alteragcbes que este héabito
produzia na sua saude (llustracdo 49). Na narrativa
de Francisco é possivel perceber que 0 momento
em que se encontra com o tecnico de saude foi
determinante para que desejasse ndo cometer 0s
erros que foram cometidos no passado, a fim de
evitar, enquanto ainda ha tempo de vida, o que 0
“operador” acabou por ndo concretizar no seu

discurso.

A ocorréncia de sintomas fisicos que os participantes associam ao tabagismo parece ser

determinante na formulacdo do desejo e na concretizacdo do abandono do tabaco. Em Maério, a

opcdo por ter fumado converte-se numa forma
“desprotegida e pouco cautelosa” de gerir a vida,
que afasta o bem-estar (llustracdo 50). A ideia de
que a doenca se trata de “um aviso™ deixa no ar a
possibilidade de uma segunda oportunidade, de
gue algo ainda pode ser prevenido se o0s
comportamentos forem ajustados a uma resposta
melhorada de salde. A cessacdo tabagica surge,

entdo, como uma agéo de autocuidado que parte do

“nos anos 90 apanhei uma crise e fiz a primeira
TAC, e diz o operador ‘O Sr. ainda fuma?’ e disse
‘Olhe, fumo, estou farto de tentar deixar de fumar,
mas ndo consigo (...) o operador diz-me ‘Fume,
fume que dura mais um dia ou dois’... Nao queira
saber a chicotada psicolégica que foi?... de 14 até
hoje pus dois cigarros na boca... levei um esticdo
psicoldgico... e nunca mais fumei... hoje fumam
ali a porta e € um massacre e chego-me a
insurgir...”” (Francisco).

ILUSTRACAO 49 - Excerto da narrativa de Francisco

““eu comecei a aperceber-me... antes de tomar esta
decisdo, de que de manhd apanhava expetoracio
(...) e as duas por trés eu ja tinha vémitos, entdo
isso contribuiu bastante para dizer ao meu colega
‘a partir de hoje ndo fumo mais’ (...) Eu tenho
pensado nas consequéncias da doenca... até
poderei pensar que isto é um aviso a forma
desprotegida e pouco cautelosa que demos ao uso
de determinadas cosias. O tabaco, por exemplo, é
coisa que eu acho que deve estar na base deste meu
problema. Nao sinto culpa por isto, porque eu vivo
é para a frente, ndo posso estar preso ao passado,”
(Mério)

ILUSTRACAO 50 - Excerto da narrativa de Mario

reconhecimento de que o tabagismo prejudicou a

salide e do desejo que a situacao de salde ndo se agrave mais.

O agravamento ou agudizagdo da DPOC, o confronto com o resultado de exames médicos,
gue mostravam o estrago deste comportamento na salde, ou a vivéncia da morte de alguém que
também tinha este habito, foram situacbes que contribuiram para que o desejo de deixar de fumar

dos participantes se convertesse numa acéo efetiva.

Para Mario parece ter sido essencial sentir o seu corpo mudado em consequéncia do seu
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habito tabagico para que tomasse consciéncia de
que queria deixar de fumar e para que desejasse
ndo cometer mais esse erro. Também Simone
precisou de ser confrontada com a possibilidade
de ficar dependente de oxigénio para tomar a
decisdo de deixar o habito de fumar e desejar que
esse habito ndo dominasse mais a sua vida

(lustracéo 51).

Alguns participantes denotam um sentimento de revolta quando recordam os habitos

tabagicos e as sequelas que estes Ihes deixaram em termos de salde. Sentem-se enganados pela

sociedade, que passava a mensagem de que, se
houvesse salde, se podia fumar. Os participantes
mostram ter sido seduzidos pela sociedade para

iniciarem este habito e, depois, constatam que

“a pneumologista disse-me “ou vocé larga o
cigarro ou daqui a um bocadinho esta com uma
botija de oxigénio as costas”... e eu como tenho
netos pequenos e tenho esta vida ativa, gracas a
Deus, achei que tinha mesmo que largar o cigarro
e meti uma data na minha cabeca e larguei o
cigarro, ndo com serenidade, mas sem ajuda
nenhuma... achei que era eu que tinha que
controlar a minha cabegca e que era eu que
mandava e consegui’” (Simone).

ILUSTRACAO 51 — Excerto da narrativa de Simone

“julga que isto [tabaco] da prazer? Nao da coisa
nenhuma, s6 nos da cabo da vida!... quando
comecei a fumar até parecia que me sentia gente,
ndo é? Mas a verdade é que me tramou.”
(Francisco)

ILUSTRACAO 52 - Excerto da narrativa de Francisco

foram levados para uma situacdo que o0s

prejudicou e retirou a vida (llustracdo 52). Francisco refere sentir-se enganado, como se tivesse
constatado que o tabaco se tratava de uma armadilha na qual tinha caido, pois veio a verificar que

constituia um perigo para a sua saude.

Se estivessem mais conscientes dos maleficios do tabaco, provavelmente a atitude dos

participantes em relacdo a este habito teria sido
“...se eu sei da realidade eu nunca tinha fumado...

nunca tinha fumado... se me tivessem confrontado,
feito pensar... o que eu resolvo, faco. Eu sei que
isto foi com a minha mao, com a minha mao e com
um certo “laissez faire, laissez passer”...
(Serafim)

permanecesse. A utilizacdo da particula Se remete — . —
ILUSTRACAO 53 - Excerto da narrativa de Serafim

outra (llustracdo 53). Serafim manifesta
igualmente uma certa culpa por ter permitido, de

forma voluntéria, que o habito se instalasse e

para a ideia de que, noutras circunstancias (mais

informacao), o resultado (comportamento) seria diferente.
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No entanto, apesar da “pressao” social e da
moda associada ao habito de fumar, Jodo
reconhece que a Ultima decisdo foi e que nao teve
a capacidade de abandonar o tabaco quando ainda
ndo existiam implicacbes em termos de saude

(llustracéo 54).

““...acho que ha uma grande dose de estupidez da
minha parte (...) eu devia ter tido a inteligéncia que
alguns tiveram para deixar isto (...) € uma mistura
de que fui enganado com alguma culpa, porque a
certa altura eu ja ndo era enganado e podia ter-me
rebelado contra a coisa e ndo rebelei... sentia que
era dificil até o prdprio tabaco vergar-me (...) eu
nunca pensei cair com os cigarros, julguei que
aguentasse.” (Jodo)

ILUSTRACAO 54 — Excerto da narrativa de Jodo

Vaérios participantes acompanharam o desenvolvimento da consciéncia social dos riscos do
tabaco para a saude, assim como a implementacdo de politicas de controlo sobre os locais onde o
tabaco passou a ser proibido. Transitou-se de uma situacdo onde “apenas ndo se fumava na igreja”
(Jodo) para uma situacdo onde apenas se fuma na rua ou em alguns locais especialmente
preparados; de uma situacdo em que fumar era sinonimo de poder e emancipacdo, para uma
situacdo de tomada de consciéncia de que “O TABACO MATA”, o que inevitavelmente contribui
para a estigmatizacdo dos fumadores e, consequentemente, para sentimentos de culpa (Shin, et al.,
2014).

O sentimento de culpa também se apresenta
a consciéncia de Tomé, quando este avalia 0s seus
atos de forma negativa, sentindo-se responsavel
pelos erros que cometeu (llustracdo 55). O
sentimento de culpa aparece associado ao habito de
fumar e de trabalhar com tintas sem qualquer tipo

de protecéo respiratoria.

“Eu fui pintor de automéveis durante 30 ou 40
anos... estava a pintar e a fumar ao mesmo
tempo... ndo usava a mascara porque aquilo
abafava uma pessoa e eu ndo gostava... se fosse
hoje arranjava outro trabalho... (...) um homem é
novo ndo pensa... apareceu-me isto... o culpado fui
eu... Ndo posso censurar ninguém... fui eu o
culpado... e ndo tenho mais que fazer sendo
aguentar (...) larguei quando ja ndo ha remédio...”
(Tomé)

ILUSTRACAO 55— Excerto da narrativa de Tomé

Deixar de ter paladar ou olfato, cansar-se nas diferentes atividades, como o banho ou a
atividade sexual, e perceber que isso se devia ao seu habito tabagico, foram aspetos determinantes
para que alguns participantes abandonassem o tabaco. Foi igualmente marcante na experiéncia de

autocuidado a forma como se envolveram as

“E entdo contei aos meus superiores e pedi-lhes
ajuda, disse que se eles ndo se importassem de vez
em quando tinha que circular, sair a rua... (...) e
assim foi, eu trabalhava, sentava-me a secretaria a
trabalhar, de repente, dava-me aquela pancada,
levantava-me e vinha para a rua, eu dava a volta e
depois ia trabalhar outra vez e era assim, foi assim
que venci ...”” (Jodo)

pessoas que estavam & sua volta nesta mudanga
(llustracdo 56). Nos diferentes participantes, o
outro, que estava mais perto (esposa, colega de
trabalho, técnico  de

chefe, médico,

imagiologia...), assumiu o papel de testemunhar

. . ILUSTRACAO 56 — Excerto da narrativa de Jodo
0 momento em que a pessoa comunica o seu deSGJO
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de ndo voltar a fumar e assume 0 compromisso consigo mesmo (e com o outro) de que aquele que
era 0 seu desejo ia passar a acdo. Varios estudos confirmam que os outros, nomeadamente 0s
outros significativos, assumem um importante papel no suporte a pessoa que pretende deixar de
fumar, o que funciona como preditor do sucesso da intervencdo (Shin, et al., 2014; Park, Tudiver,
Schultz, & Campbell, 2004; Sun, Guo, & Chen, 2009).

Nalguns participantes, o desejo de ndo repetir o erro do passado € expresso através da

persomflca(;ao do tabaco (Ilustragao 57)' Joao “néo tenho medo de recaidas porque eu subjetivei

atribui qualidades ao tabaco, como se de uma 0 tabaco..eu tornei o tabaco uma pessoa, um
L . qualquer que anda ai na rua, que é um grande filho
pessoa se tratasse, para justificar porqué que da P, estd a perceber? Um ordinario estad a

perceber? Alguém que ndo presta, um gajo de
porcaria, que gozou comigo, que me subjugou, que
me espezinhou... portanto esse gajo nao tem mais
chances comigo, acabou-se” (Jodo)

deixou de se “relacionar” com ele. O tabaco é

alguém que gozou com ele, que o enganou, que 0

humilhou e, como tal, ndo cabe mais no seu

s . ILUSTRAGAO 57 — Excerto da narrativa de Jodo
circulo de amigos”.

O tabaco levou a que este participante ultrapassasse 0s seus limites e revelasse as suas
fraquezas, expondo a sua vulnerabilidade (llustracdo 58). De acordo com o0 Modelo das Crengas

em Saude de Rosenststook, Strecher e Becker —— o . . .
passei 0 meu limite e ai chamei ao de cima aquilo

(1994), a percecao da vulnerabilidade das pessoas que estava no escuro que eram as minhas
. fraquezas... eu também sou fraco, portanto bem
as ameacas a Ssua saude determina o0s gerido o tabaco eu hoje era fumador ainda’ (Jodo)

comportamentos saudaveis (Rodrigues & Pereira, |LUSTRAGAQ 53 - Excerto da narativa do Jodo
2005), pelo que a percecdo de vulnerabilidade

aumentada pode ter contribuido para o construcao/reforco do desejo de néo voltar a fumar. Jodo
ultrapassou o limite que o0 seu corpo suportava em termos de tabaco. Considera que se néo tivesse
fumado tanto, ainda hoje poderia fumar sem ter problemas de saude, deixando claro que voltar a

fumar é um erro porque 0 seu corpo ndo vai suportar, por isso, deseja ndo cometer mais esse erro.

O desejo de ndo repetir os erros do passado faz parte da experiéncia de autocuidado dos
participantes. Apesar da cessacdo tabagica ter acontecido, o autocuidado quotidiano integra um
conjunto de acdes significativas de luta pela manutencdo deste habito no sentido de dar

cumprimento ao desejo de uma melhor saude.
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3.3.2.2 Do desejo de ser capaz

Os participantes expressam um quotidiano impulsionado por um desejo de ser capaz de
concretizar acdes de autocuidado que lhes séo significativas, evidenciando a ideia de que existem
perdas que eram um bem (de extrema importancia) para a pessoa, que esta gostava de recuperar.
E em direcio a este bem perdido (ou em vias de se tornar perdido) que se orienta o desejo de
eficacia, o desejo de ser capaz.

O desejo de eficacia pressupde a consciéncia do movimento do corpo e das implicacoes
sociais e emocionais da DPOC (Gullick & Stainton, 2008). Para uma melhor compreensdo do
vivido, os participantes ancoram as suas narrativas num passado caracterizado pela atividade e
pelo movimento, valorizando aspetos mais ligados ao trabalho e ao lazer, um passado de grande
atividade que foi interrompido. Este passado foi apresentado como algo que foi ficando impedido

pela DPOC e pelo envelhecimento.

Todos os participantes deste estudo interromperam a atividade laboral precocemente, na

maioria dos casos, devido a incapacidade causada
“Eu tinha muita genica, cheguei a andar a

pela doenca. O recurso frequente ao tempo verbal
pretérito imperfeito, do modo indicativo, ¢ bem
elucidativo de que acbes, habitualmente
concretizadas num contexto de grande envolvimento
e vitalidade, ficaram inacabadas (llustragdo 59). As
narrativas mostram que, em relacéo a participagdo no
mundo do trabalho, a sua historia de vida ficou

incompleta (llustracdo 60).

Eugeénia apresenta-se como uma pessoa que

tinha muita “genica”, uma energia que conseguia

trabalhar com muita gente... 0 campo é uma coisa
dificil, mas também é uma atividade muito alegre,
porque distrai...” (Eugénia)

ILUSTRACAO 59 - Excerto da narrativa de Eugénia

“...eu tinha uma vida extremamente stressante,
trabalhava numa multinacional... muito exigente, e
por isso € que a escolhi, onde se faziam excelentes
carreiras, mas onde ndo ha free lunch, ndo ha
almocos de borla, a gente tem de merecer o almogo
e portanto trabalhei, muito, muito, muito... eram 9,
eram 10, eram 15, cheguei a trabalhar 48 horas
seguidas...”” (Raul)

ILUSTRACAO 60 - Excerto da narrativa de Ral

suportar o dificil trabalho do campo, cumprir as tarefas domésticas e ainda cultivar uma terra sua.
Também Raul mostra um passado de uma vida profissional muito exigente, onde era necessario
trabalhar mais do que as habituais 8 horas para ver o seu trabalho reconhecido. Para este
participante, trabalho era sindénimo de exigéncia,

produtividade, competéncia e,

consequentemente, possibilidade de progressdo na carreira.

Para estes participantes, o trabalho assume um peso significativo nas suas vidas, sendo, por
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isso, parte importante das suas identidades. Era composto de movimento, um movimento que lhes
agradava, que os fazia felizes, ligados ao Mundo. Era pelo trabalho que se definiam, sendo através
do trabalho, ou da possibilidade de trabalhar, que sentiam bem-estar. Pelo trabalho os participantes
mostram que a vida vivida ndo era vulgar, era uma vida dificil, fisicamente exigente, sujeita a
stress ou a muito movimento. Em alguns casos, uma vida onde a capacidade de conviver com

circunstancias adversas tornam o quotidiano extraordinario, quase sobre-humano.

Alguns participantes relembram atividades do passado, ligadas ao lazer, para mostrar a
forma como o envelhecer com DPOC impediu que aquelas se concretizassem. Passear, conviver

com amigos e praticar exercicio fisico, foram S I e e T

algumas das atividades que se perderam. Mais uma arranjava sempre qualquer coisa para fazer...
quando ndo tinha nada que fazer, metia-me no

vez, aqui, o tempo verbal empregue é o passado na autocarro, ia até a Baixa, dava uma volta nas ruas
i i L da Baixa e voltava para casa, ia aos leildes, ia aos

fOfma Imperfelta, |ndlcand0 que 0 prOCGSSO de Besourosl @ a todo o sitio ... iﬂéfeira da |adra’ @

envelhecer com DPOC tem vindo a condicionar ~2Praia..” (Leonon)

também a area do lazer. Leonor descreve algumas ILUSTRAGAQ 61 - Excerto da narrativa de Raill
das suas atividades de lazer perdidas, mostrando um misto de entusiasmo e saudade, evidenciando
que aquele fazer lhes trazia um bem-estar capaz de se perpetuar até ao momento da recordacao

(lustracéo 61).

Em algumas pessoas idosas entrevistadas, a utilizacdo do tempo verbal na forma imperfeita
do passado, seguido do pretérito perfeito ou do presente do indicativo, também revela um fazer
gue esta terminado, sem que essa fosse a expectativa, uma identidade passada, interrompida pela
DPOC e pelo envelhecimento. A vida ficou impedida de prosseguir com a devida normalidade,

alterando o seu rumo no sentido de uma descontinuidade do ser.

O facto dos diferentes eventos serem relatados no passado, quase que nos deixa adivinhar
que o presente se vem opor a uma vida de movimento, de atividade, de alegria, de exercicio fisico.
No presente, a capacidade de concretizacdo do autocuidado aparece muito mais reduzida, em

alguns casos convertida na necessidade de ajuda de outros.
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Na sequéncia de diferentes perdas ligadas ao trabalho ou ao lazer, que ameagam a perda de

integridade e 0 aumento da vulnerabilidade, pela
perda da independéncia, surge o desejo de
recuperar a energia do passado. A narrativa dos
participantes parte do desejo de ser capaz de
concretizar o autocuidado na forma como

conheceram no passado. Para varios participantes,

“eu fiz tudo, sei 14, eu fiz remo, natacdo, eu joguei
futebol, héquei, andebol, basquete... fiz muita coisa
e nunca tive problema nenhum, cansava-me
algumas vezes mas era um cansago normal... tive
uma vida muito agitada, fui para fora varias vezes,
em servigo... constantemente, para tras para
diante...” (Domingos)

ILUSTRACAO 62 — Excerto da narrativa de Domingos

como Domingos, este desejo € manifestado pela repetida expresséo da perda (llustracao 62).

A falta de ar pode levar a um cansaco frustrante que prejudica a capacidade de continuar
atividades laborais e de lazer, uma vez que as pessoas necessitam de aumentar os periodos de

descanso devido a diminuicdo da resisténcia do corpo (Gullick & Stainton, 2008).

Nas diferentes atividades de autocuidado quotidiano, os participantes confrontam-se

permanentemente com dificuldades que néo
existiam no passado. Nao poder fazer o que se era
capaz de fazer é uma situacdo que deixa
sentimentos  de

frustracdo e impoténcia

(lustracéo 63).

““depois comecou-me a faltar... quando subia um
bocadinho ja ndo conseguia... e ai é que eu
comecei a entrar em stress... ndo era por estar
doente, era por ja ndo conseguir jogar tdo bem
como jogava [golf] (...) eu tenho pena, entristece-
me, chateia-me, ndo poder fazer aquilo que eu era
capaz de fazer e que eu gostava de fazer ... a minha
qualidade de vida esta muito limitada™ (Raul)

A dificuldade em caminhar e deslocar-se, ~ -USTRAGAO63-Excerto danarativa de Raul

mesmo dentro de casa, é referida por alguns participantes, estando muito presente, sendo o desejo

de recuperar essa capacidade marca distintiva em muitos participantes A capacidade de andar esta

ligada a0 movimento, representa a possibilidade
de contacto com os outros e de atuar sobre o
Mundo, a vida e ao bem-estar. (llustracdo 64).
Para Leonor, é pelo andar, pelo deslocar-se, que €

possivel aceder ao mundo. Ver, ouvir, andar e

conviver com outros sdo, para esta participante, os pilares que a definem como pessoa e que a

permitem fazer algo.

““Ai canso-me muito, agora canso-me muito, estou
tao cansada... e ndo faco nada! Eu ndo posso fazer
nada! Eu ndo vejo, eu ndo ando...custa-me muito a
andar... fico muito cansada... gostava de andar

mais... agora ndo vivo, estou parada’ (Leonor)

ILUSTRACAO 64 — Excerto da narrativa de Leonor
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A par da dificuldade de andar, surge a dificuldade em outros autocuidados. Tomar banho,

pentear-se, lavar os dentes, fazer a barba, vestir- =
eu para tomar banho... tem de ser sem pressas...

se, sentar-se e levantar-se, tornam-se porque levantar os bragos para lavar a cabega é
uma canseira...comprei uma cabine com banco
autocuidados extremamente exigentes (llustracédo para tomar banho sentado... tive uma hora ou duas
para me arranjar... € um esforco tremendo... a
65)- mulher ajuda-me a lavar as costas no final... fazer

a barba é outro problema (...) eu ja ndo consigo
calcar as meias, tem de ser a mulher... ja s6 uso

A Investigagao ja nos tinha evidenciado sapatos de enfiar, sem atacadores...” (Francisco)

que, para al gumas  pessoas idosas, viver com ILUSTRACAO 65 — Excerto da narrativa de Francisco

DPOC, significava conviver com um corpo doente e

envelhecido, com perda de funcionalidade?? gradual, que impde limites & independéncia (Eloffson
& Ohlen, 2004; Fraser, Kee, & Minick, 2006; Williams, Bruton, Ellis-Hill, & McPherson, 2007,

Ek & Ternestedt, 2008; Avsar & Kasikg¢i, 2011), originando restri¢des na marcha, e nas atividades

de lazer (Williams, Bruton, Ellis-Hill, & McPherson, 2007) e uma maior necessidade de tempo

para a realizacdo de atividades de vida diérias ou dependéncia na concretizacdo das mesmas

(Odencrants, Ehnfors, & Grobe, 2005; EK & Ternestedt, 2008).

Para alguns entrevistados, subsiste 0 desejo de ser capaz de concretizar o autocuidado

preservando a independéncia que ainda resta,
“[A incapacidade] é néo ser capaz de me bastar a

gerindo o melhor possivel as limitagdes existentes mim préprio... eu posso ter muitas limitag&es, mas
N . B . tenho que continuar a ser autossuficiente,
(llustracdo 66). O desejo de ser capaz € o desejo da independentemente do como... ** (Serafim)

autossuficiéncia, de se bastar a si proprio, ndo S
ILUSTRACAO 66 — Excerto da narrativa de Serafim

apenas no campo fisico, mas também no campo

social, econédmico e moral.

220 conceito de funcionalidade &, aqui, aplicado numa perspetiva multidimensional. Corresponde a capacidade que
cada pessoa, familia ou grupo, tem de desenvolver as diferentes atividades para assegurar uma resposta a uma
necessidade que diz respeito a vida (Colliere, 1989).
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Porque os desejos se criam na base das possibilidades abertas pela convivéncia humana

(Renaud, 1999), Eugénia formula o desejo de ser
capaz de manter a habilidade (fisica, cognitiva,
psicossocial) para concretizar acGes de
autocuidado ligadas a alimentacdo, a higiene
pessoal e ao cuidado da casa, estabelecendo
pequenas metas para serem concretizadas “um dia

de cada vez” (llustracdo 67).

Abandonar atividades que se constituem demasiado exigentes e adaptar as diferentes acGes

as possibilidades sdo formas encontradas pelos participantes para dar cumprimento ao desejo de

preservar a sua independéncia (llustracdo 68).
Raudl aprendeu que, mais importante do que a
forma como desenvolvia a sua atividade de lazer,

era tirar partido da atividade em si. O desejo de

manter a independéncia, ou seja, de continuar a jogar

“eu ndo penso em “‘eu gostava disto ou gostava
daquilo™... eu penso é que é um dia de cada vez e
pronto. E tentar estar o melhor possivel... nem
penso em fazer isto ou fazer aquilo. Se eu fizer a
minha comidinha, a minha higiene e estar na minha
casa ja é muito bom... se eu continuar assim, ja ndo
€ mau... desde que eu va fazendo as minhas
coisinhas...” (Eugénia)

ILUSTRACAO 67 — Excerto da narrativa de Eugénia

‘““agora ja nao conduzo, ja vou relax... ja da tempo
para recuperacao entre as pancadas... eu andava
nos circuitos nacionais, mas ja ndo faco golfe de
competicdo...”” (Raul).

ILUSTRACAO 68 — Excerto da narrativa de Ratl

golf, cumpre-se pela adaptacdo da modalidade as possibilidades do participante.

A preservacao da independéncia € algo que os participantes desejam no futuro, ndo so por

si, mas também porque ndo querem ser sobrecarga
para os seus filhos. Simone da significado a sua
independéncia pela preservacdo da capacidade de
se autocontrolar. Para esta participante, o desejo de
ser capaz de realizar o autocuidado concretiza-se

através do autocontrolo e da preservacdo da sua

“Eu sou muito independente e tornar-me
dependente é uma coisa que nem quero nem
pensar, ndo quero nem pensar percebe... é assim
eu controlo-me muito e de maneira nenhuma quero
ficar dependente de ninguém, muito mais dos
filhos, ndo posso ser sobrecarga para ninguém...”
(Simone)

ILUSTRACAO 69 - Excerto da narrativa de Simone

independéncia em relagéo aos seus filhos (llustragéo 69).

Para alguns participantes a experiéncia do autocuidado é também uma experiéncia de

desejo de otimizar o autocuidado no sentido de
impedir a progressdo da doenca. Assim, no
confronto com a dificuldade na concretizacao dos
diferentes autocuidados, os participantes desenham
melhorar a sua

solugbes no sentido de

performance. Afonso manifesta o desejo de

‘“...fago cinesioterapia duas vezes por semana e
fago muito em casa... se ndo tiver para o lado caldo
— porque é o termo — ... ainda ontem dizia a minha
mulher “eu nunca tenho tempo para fazer
exercicio”... porque aquilo ndo é preciso ir Ia...
faz-se em casa... a gente habitua-se e faz...”
(Afonso)

ILUSTRACAO 70 - Excerto da narrativa de Afonso_
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incorporar no seu quotidiano o habito de realizar ginastica respiratoria em casa de forma regular

(llustracéo 70).

A experiéncia do autocuidado €, entdo, uma experiéncia de desejo de ser capaz de
recuperar, preservar ou promover o autocuidado, com vista a independéncia. Esta é entendida pelos
participantes, ndo apenas como uma independéncia fisica, mas também como a possibilidade de
preservar a autonomia. Tal como Davies, Laker e Ellis (1997) referem, quando falamos de
independéncia, podemos falar de independéncia associada ao ciclo de vida, independéncia fisica e
psicoldgica, independéncia politica e independéncia econdmica. As pessoas idosas podem, em
muitas situacOes, estar dependentes em mais do que uma destas dimensdes, o que néo significa

gue ndo consigam ser autGnomas.

3.3.2.3 Do desejo de poder deixar de fazer
A experiéncia de autocuidado é sentida por alguns participantes como uma experiéncia de

desejo de poder deixar de fazer, de poder deixar de
“as vezes acordo cansado, la esta, cada vez

concretizar o autocuidado (llustragdo 71). No acontece mais... sinto que estou a fazer as coisas
. . . quase de obrigacdo, como se ‘ai se eu pudesse
confronto com a incapacidade no autocuidado deixar de fazer!’... sento-me, faco as minhas
. . . - necessidades... depois primeiro que me levante...”
quotidiano, o desejo de ser capaz substitui-se pelo : . i
(Domingos).
desejo de poder deixar de fazer. Domingos deseja ILUSTRAGAO 71 - Excerto da narrativa de Domingos

que o seu “EU” deixe de fazer, que outro EU o faga, ou seja, existe o desejo de uma maior
dependéncia. Para este participante, as condigdes fisicas e o sofrimento com que continua a
desenvolver o seu autocuidado fere a sua integridade e coloca em risco a propria dignidade

humana.

Deseja-se uma situacdo em que deixe de ser necessario o0 proprio realizar o seu
autocuidado, dado existir uma grande ameaga a dignidade humana com a continuidade do seu
desempenho. O cansago durante a concretizagdo do autocuidado conduz a situagdes de sofrimento
ndo apenas fisico, mas essencialmente espiritual e moral, pelas perdas da liberdade pessoal, da

dignidade e da expectativa no futuro (Seamark, Blake, Seamark, & Halpin, 2004).

124



Parte |1l — Na Voz dos Participantes

Para algumas atividades de vida, poder deixar de fazer tem subjacente um certo desejo de

ter rede social significativa que suporte a —— - - .
consigo ir a pé ser for alguém comigo a

incapacidade, que suporte o quotidiano com as conversar, passear, paramos os dois ali, mas
ninguém estd para ter esse trabalho

limitacGes impostas pelo envelhecimento e pela (Domingos)

DPOC (llustracdo 72). Para Domingos, o suporte ILUSTRAGAO 72— Excerto da narrativa de Domingos

desejado ndo pretende ser apenas uma substituicdo nas diferentes atividades diarias que deixou de
conseguir concretizar, antes alguém que esteja presente e 0 acompanhe no dia-a-dia. Neste sentido,
também a manifestacdo do desejo de poder deixar de fazer €, em certa medida, um apelo a
interacdo social significativa, de alguém a quem o isolamento impede de se adaptar, de se

reconstruir.

Por outro lado, o desejo de ‘deixar de fazer’ aproxima alguns participantes do desejo da
morte, do desejo de libertarem a autonomia aprisionada num corpo que limita a acdo (llustracéo

73). Alberto, um idoso que vive com a esposa, _ _
““j& vou fazer para o més que vem 81 anos e ja estou

também idosa, e depende desta para a c& a mais, a meio caminho ja devia ter ido... (...)
. N L. . se eles dizem que ha Deus, ele deve estar zangado
concretizacdo de varios autocuidados, entende que comigo. N&o h& meio de me chamar... o que eu

penso € isso (...) eu por mim nem punha oxigénio,
nem tomava os comprimidos (...) desejando estou

perder capacidades e autonomia. Para este eu que tu [esposa] te esquecas € disso [OLD e
medicacéo].” (Alberto)

o0 tempo que viveu foi demasiado, pois tem vindo a

participante, a morte seria uma forma de se libertar
ILUSTRACAO 73 - Excerto da narrativa de Alberto

do castigo que Deus Ihe envia todos os dias, que é
viver. Poder deixar de tomar os comprimidos ou de fazer oxigenoterapia representa uma forma de

desistir de viver e de dar cumprimento a este seu desejo.

Na impossibilidade de ver o seu fazer suportado por outros, nos preceitos que consideram

compativeis com a sua dignidade, deseja-se a que

““eu assim ndo tenho interesse nenhum pela vida...
estou a desejar € que ela [morte] venha! Assim, ndo

a luta termina, a paz ¢ alcancada e o fazer deixa de me interessa nada ca estar...” (Leonor)

a vida chegue ao fim (llustragdo 74). Nessa altura,

ser necessario. Ficar ‘assim’ ou estar ‘assim’ é algo “as vezes vale mais uma pessoa morrer do que
ficar assim” (Filomena).

que Leonor e Filomena ndo querem e, portanto,

desejam a morte como uma SO|UQ§.O que devolve a ILUSTRACAO 74 —Excertos das narrativas de Leonor e
Filomena

dignidade da identidade pessoal.
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Com as perdas associadas ao processo de envelhecimento, os participantes ficam mais

sujeitos a crises existenciais e ao sofrimento que
“h& uma coisa que me faz impressao... eu tenho

dai passa decorrer (llustragdo 75). A anélise das fotografias de um tipo deitado, desesperado,
agarrado a um tubo de oxigénio [ventilador]...
prefiro, prefiro mesmo ter uma paragem cardiaca
(...)... eu ndo vou aguentar, ndo vou passar por
ai... a minha familia sabe, o meu filho... quando eu

narrativas dos participantes parece deixar clara a

ideia de que a progressdo e 0 agravamento dos

sintomas conduz a transicdo do desejo de n&o estiver satisfeito comigo cé, eu posso suicidar-
] ] ] me... é assim (...) Assusta-me muito essa
continuar a viver enquanto agente de autocuidado realidade... de ficar incapacitado... quando me

sentir proximo dessa situagdo de incapacidade eu

(ativo) para o desejo de ‘deixar de fazer’. Tal el @ e = (i)

como Serafim expressa, ndo ha compatibilidade .
) ) ) ILUSTRAGCAO 75 — Excerto da narrativa de Serafim
entre uma situacdo de incapacidade e a sua

identidade.

A experiéncia de autocuidado envolve também o desejo de poder deixar de fazer. Este é o
desejo de maior dependéncia na concretizagdo do autocuidado; é a vontade de ter uma rede social
significativa de apoio, que substitua a pessoa no autocuidado de acordo com diferentes niveis de
ajuda (dependendo do nivel de dependéncia); e é a aspiragdo de morrer, como forma de recuperar

a sua dignidade.

3.3.3 FAZER NEM SEMPRE COMO ANTES

*“...desde que eu va fazendo as minhas coisinhas...”
Eugénia

Para os participantes a experiéncia do autocuidado em pessoas idosas que vivem com
DPOC ¢ o fazer, a capacidade de realizar acfes destinadas a manter a salde e 0 bem-estar. No
tema “Fazer, nem sempre como antes”, a experiéncia de autocuidado é narrada sob a forma de
atos individuais ou sistemas de a¢des (Orem D. , 2001) que se vdo mudando ao longo do tempo.
Estas mudancas confrontam os agentes de autocuidado, participantes deste estudo, com novos
requisitos ao autocuidado e desafiam-nos a procurar novos significados e novos sistemas de a¢0es
de autocuidado, que produzam eventos e condi¢des que ndo existem no momento em que foram
iniciados (Orem D. , 2001).
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3.3.3.1 O mundo envelhecia de repente
Na tentativa de preservar a identidade, varios participantes descrevem situacées em que o

eu incorporado desenvolve um conjunto de acdes

“a vida de trabalho, a vida econémica, ndo se
compadece com doengas... quem esta doente, esta

possibilidades, como que mostrando, a si e aos fora... tem de ser ativo™ (Afonso)
ILUSTRACAO 76 — Excerto da narrativa de Afonso

de autocuidado até ao limite das suas

outros, quem tem o poder de dominar o corpo, que
dia-a-dia vai ficando mais limitado. Esta afirmacdo da autonomia estd muito presente nos
momentos que antecedem a saida do mercado de trabalho. Nas narrativas é assinalado pelos
participantes a importancia de “ter de se ser ativo™ (llustracdo 76), de se mostrar ativo e negar a
fragilidade trazida pelo envelhecimento e pela doenca, para sobreviver no mundo do trabalho. Esta
imposicdo, na perspetiva de Afonso, encontra-se muito condicionada pela cultura economicista
vigente, onde sdo valorizados a juventude, a forca e a independéncia, e onde o envelhecimento e

a doenca sdo rejeitados, negando a prépria vulnerabilidade humana.

As diferentes tentativas de manter o comportamento habitual tornam-se, nas palavras de
Jodo, um ‘tormento’. Esta ideia de sofrimento, persistente e autoinfligido, como forma de preservar

a sua autoderminacdo e identidade é também — _ _
“aos 55 anos fiquei incapacitado de trabalhar...ainda

descrita por Radl, quando este se refere aos ndo tinha OLD... tinha oxigénio em casa, fazia aquelas
o . . 15h e depois de manha parecia que havia um mundo
ultimos tempos de vida laboralmente ativa. novo, mas ao fim do dia 0 mundo envelhecia de repente

e eu ficava um farrapo entdo... ndo podia subir escadas,

Para este participante, o desempenho do seu ndo podia ir mais depressa para uma reunido ou uma

papel social rapidamente se converte em entrevista...”(Radl).

momentos humilhantes. De repente, “o ILUSTRAGAO 77 — Excerto da narrativa de Rall

mundo envelhece”, dando a ideia de que existem um conjunto de perdas que se instalam de forma
inesperada (llustracdo 77). A metafora “o mundo envelhece de repente” surge, portanto, ndo
apenas associada a perda de capacidades do corpo, mas também a perda de funcionalidade do

corpo-vivido no mundo que integra.

Jaime assinala a sua experiéncia de autocuidado quotidiana na intersubjetividade, vincando

a importancia de se mostrar jovem e forte a si w — <
a gente sabe que nao e novo, mas nao se pode mostrar

e aos outros (llustracdo 78). Neste que € velho... porque a medida que agente pensa que &
velho ainda vai ficando pior e assim a gente diz que ““é
participante é percetivel a sua necessidade de novo™ e “est4 valente™... vivemos numa certa ilus&o e na

. . . o e ilusdo também se vive...”” (Jaime).
administrar a impressdo de jovialidade ° — —
ILUSTRACAO 78 — Excerto da narrativa de Jaime

mostrando que, para si, na ilusdo também se
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vive. Jaime vem evidenciar a forma como manipula a sua identidade na sequéncia da discrepancia

gue existe entre a sua capacidade e a expectativa social.

O constrangimento social é também
) . “Ha uma coisa (...) que ndo me agrada muito... quer
referido por Afonso, que se deixa surpreender dizer agrada-me e ndo me agrada... as pessoas tentam
ajudar-me... mas eu ndo preciso... mas tentam ajudar-

com a identidade de coitadinho que alguns lhe L e I e
me... “quer isto?”, “quer aquilo?”’, “quer que ndo sei 0

fixam (llustracdo 79). Reconhece que qué?”.... por simpatia... e eu ndo posso ser malcriado,
. ndo é?! Mas ha dias em que pareco coitadinho... é o
algumas pessoas tentam ajuda-lo por coitadinho... isso surpreende-me... facilitam-me as

passagens e isso até da jeito... mas o resto eu ndo

simpatia, no entanto sente-se minimizado e preciso...” (Afonso)

reduzido na sua autonomia quando 0 ILUSTRACAO 79 - Excerto da narrativa de Afonso

substituem.

A perda de capacidade respiratoria manifesta-se na comunicacéo verbal com os outros,
qualquer gque seja o contexto. Jodo abandonou a declamagéo de poesia, por ndo conseguir conciliar
a sua respiracdo com as pausas exigidas pelo

“ quando estou muito tempo a falar, as tantas ja ndo

texto e por ndo ser capaz de imprimir uma posso falar mais, comego a tossir... (...) tive deixar de
dizer poesia, sobretudo quando a poesia tem que ser um

maior intensidade na voz em poemas que 0 bocado vibrada, n&o consigo” (Jo&o).

xigiam (llustraca . Par 40, mesm - -
exigia ( ustracao 80) ara Jodo, mesmo ILUSTRACAO 80— Excerto da narrativa de Jodo

sem falar, estar em frente aos outros tornou-se

constrangedor, quando comecou a ter necessidade de expetorar com frequéncia.

A coordenacéo da respiracdo com o funcionamento do aparelho fonador deixou também
de ser possivel para alguns participantes. Simone, por exemplo, deixou de dar aulas na Associa¢ao
Profissional que fundou e de falar em congressos porque se cansava. Este foi um periodo dificil
para si, pois esta era uma atividade a qual esteve ligada durante muito tempo. Durante um largo
periodo da sua vida a sua identidade esteve ligada & sua imagem publica e & sua ligacdo com a
Associacdo. O seu autocuidado quotidiano concretizava-se também com a intencdo de mostrar-se
membro desta associacdo. Para Simone, confrontar-se com a incapacidade de poder participar de
forma ativa, representando publicamente aquela organizacdo, foi “uma luta” que s6 conseguiu
vencer porque teve a oportunidade de deixar essa atividade de forma gradual e também porque

sentiu sempre o0 apoio e protecdo das colegas.

128



Parte |1l — Na Voz dos Participantes

Falar num tom de voz mais alto, para um publico mais alargado, é sentido pelos

participantes como um fator desencadeante da
dispneia, e, por isso, passam a evita-lo. A tosse
surge e agravava-se a medida que se passa
mais tempo a falar. Tal situacdo vem interferir
com o desempenho do papel social e com a

afirmacéo da identidade (Ilustracdo 81).

Para alguns participantes (llustracdo 82) néo sentir vontade ou ndo ser capaz de fazer as

habituais atividades € sentido com tristeza, o
que evidencia uma perda de continuidade na
experiéncia pré-reflexiva do autocuidado.
Raul expressa esta tomada de consciéncia

através de um sentimento de tristeza,

“Canso-me muito a falar e as vezes as pessoas
apercebem-se... porque estamos ali cem, cento e tal
pessoas numa congregacao... se eu me esforgo mais um
bocado, comego a tossir, comego a ndo conseguir falar
mais... € a Unica coisa que eu gostaria de fazer e ja ndo
consigo...era pregar mais” (Manuel)

ILUSTRACAO 81 — Excerto da narrativa de Manuel

“a vida ficou mais triste... é uma prisdo... ha uma
impossibilidade, a gente sente que ndo €é capaz... [esta
doenca] Limita-me muito... significou para mim uma
grande incapacidade, uma prisdo total... embora néo
impega em pequenas coisas... nestas coisas da mente...
0 corpo prende-me... um pouco uma vida de luta... a
Unica coisa que me incomoda na vida é sentir-me preso,

porque tinha um passado de muita liberdade e de muita
autonomia... uma vida cheia de coisas, recheada de
coisas interessantes e outras menos interessantes...”
(Radal).

associado ao sentimento de prisdo, deixando a

ideia de que ndo é o estar doente que o

entristece, mas aquilo que deixa de conseguir —
o ILUSTRACAO 82 - Excerto da narrativa de Radl

fazer, e que lhe dava gozo. Este participante

deixa clara a ideia de que a doenca e o enveljecimento Ihe reduziram a liberdade de movimento e

a autonomia.

Com o avancar do tempo e a evolugédo da doenga, as mudancgas que ocorrem no corpo e na
funcionalidade humana deixam de afetar apenas a esfera social e passam a afetar também toda a
esfera privada. Assiste-se a perda de interesse na participacdo em atividades que habitualmente
traziam interesse e agrado. Progressivamente as pessoas idosas que vivem com DPOC
participantes deste estudo foram deixando de frequentar a casa de amigos, deixando de ter vontade
de sair de casa, deixando de ter vontade de ir ao cinema, perdendo a iniciativa de ir ao café e
aumentando o grau de dificuldade de autocuidado ao nivel da locomocao, dos cuidados de higiene

ou vestir-se e despir-se. Existe uma perda de controlo em diferentes areas da vida.
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Francisco identifica a incapacidade deixada pela DPOC como a principal causa para ter

deixado de viver (llustracdo 83). Em algumas .
“... Isto é um problema quando se chega a este estado

passagens da narrativa deste participante é porque eu sempre gostei de viver... gosto de viajar... eu
ia a4 para a terra e aquilo era bom, era fresquinho...
possivel entender que este analisa as suas agora ndo... e fico chateado... o meu dia esta reduzido a
Zero... ... isto agora é uma grande limitacdo... 0 meu

condigdes internas e constata, resignado, que grande problema é n&o haver nada que me dé uma

estas sdo impeditivas de ter uma vida sem autonomia para ndo me sentir encurralado...”
(Francisco).

esforco respiratério. Na sua narrativa mostra .
ILUSTRACAO 83 — Excerto da narrativa de Francisco

que a concretizacdo de algumas atividades,

como tomar banho, calcar as meias, fazer a barba, levantar, andar, viajar, ir a espetaculos, o
evidenciam como Ser limitado, em eminente sufocacdo. No discurso de Francisco é possivel
perceber que existe uma deslocacdo de uma situacdo em que corpo e EU eram um sé, para uma
situacdo em que o corpo se torna um objeto que impede 0 EU de ser independente sem limitacdes.
Esta condicéo torna-se numa forma de Ser e fa-lo sentir encurralado, reduzido a zero, preso num
corpo que o impede de viver, de se relacionar e de concretizar algo que lhe permita reganhar o
controlo sobre a sua vida. Tendo em conta que a necessidade de ligacdo e apoio de outros é
fundamental para sustentar o autocuidado, a esperanca e a confianca (Halding & Heggdal, 2012),
a restricdo social acaba por condicionar o estabelecimento desta premissa. Por outro lado, a ndo
adesdo ao regime terapéutico proposto, o facto de Francisco seguir um regime terapéutico
estabelecido por si, pode ser entendido como uma forma de afirmacdo de poder no contexto da

sua situacdo de vida.

De um corpo que aprisiona, por vezes surge a dependéncia de outros. Nos entrevistados, a
perda de independéncia no autocuidado diario é percebida como algo que se instala gradualmente,
a par da perda de capacidade de movimentacdo. O aumento da vulnerabilidade e da
imprevisibilidade tornam as pessoas com DPOC dependentes na assisténcia das atividades de vida
diérias, no conforto e no suporte moral (Giacoejean, Smeonov, & Smith, 2012).

O conjugue (esposa), também idoso, € quem assume, na maioria dos casos, 0 papel de

cuidador. Em situacdes de crise respiratéria, a _ _
““eu tornei-me um bocado dependente da minha mulher...

dependéncia aumenta para necessidades téo eu fago tudo, mas n&o gosto de estar sozinho, n&o gosto
. . . de estar sozinho, porque tenho medo! Tenho receio...
basicas, como o banho ou vestir/despir. No tenho medo de ir & rua... geralmente ando com ela (...)

mas sinto que a prendo um bocado...” (Afonso)

entanto, nem sempre se assiste a uma

dependéncia fisica, por vezes a dependéncia ILUSTRAGAO 84— Excerto da narrativa de Afonso
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assume um caracter psicoldgico, muito associado ao sentimento de medo de estar sozinho
verbalizado por alguns participantes (llustracdo 84). Em quaisquer dos casos, o cuidado prestado
pelo familiar é sentido como um gesto de protecdo, um espaco de afeto. Alguns entrevistados, por
outro lado, centram a questdo da dependéncia na perda de capacidade de deslocacdo para os

servigos de saude ou para atividades de distrag&o e lazer.

A perda de independéncia ndo acontece apenas nas atividades de cuidado ao corpo, mas

também no acesso e gestdo dos recursos técnico-
“eu queria comprar mas ndo se encontra com

terapéuticos disponiveis. Alguns entrevistados facilidade & venda, era um aparelhozinho de
) oxigénio para eu ter em casa para ter oxigénio
passaram a ter a sua vida dependente das empresas quando eu queria... ligava e pronto, jA esta. (...) Eu

se comprasse uma coisa daquelas, ndo precisava
deles...” (Jaime)

ILUSTRACAO 85 - Excerto da narrativa de Jaime

que fornecem oxigénio ou ventiladores. Deslocar-

se dentro ou fora do pais implica um contacto e

planeamento prévio com a empresa a que estdo
filiados. Neste sentido, vérias atividades passam a ter de ser concretizadas com a coparticipacao
da empresa com quem estabeleceram contratos. Esta perda de independéncia no movimento e na
participacao social € sentida pelos participantes como uma completa perda de privacidade e até de

autonomia (llustracéo 85).

A experiéncia de autocuidado das pessoas idosas entrevistadas evidenciam, assim, a ideia
de que a acdo é desenvolvida com base num corpo que encurrala e numa possibilidade que ndo se
concretiza, que apresenta limitagdes que impedem a pessoa de continuar a ter o seu padrdo de vida

habitual, independentemente da sua vontade.

Alguns participantes sentem este aprisionamento na expressdo da sua sexualidade. Ter
relacOes sexuais passa a ser dificil e, para alguns, uma experiéncia de proximidade com a morte

por sufocacdo. Por este motivo, alguns
. . 5 a minha mobilidade cada vez era pior, e
entrevistados passam a evitar ter relagdes nomeadamente a minha vida sexual com a minha mulher,
que era uma chatice, que eu evitava, era um grande
esforco, € igual a correr a apanhar um autocarro, coisa
isso lhes causa (Ilustra(;éo 86). que hoje ndo sou capaz de fazer (...) tinha grandes
dificuldades em realizar o ato sexual com a minha
mulher, era uma chatice e quando chegava ao fim eu caia

A I’lOQéO progressivamente mais clara para o lado eu parecia que ia morrer, ficava ali a tentar
recuperar...” (Jodo)

sexuais com os seus conjuges pelo esfor¢co que

de que a mobilidade era “cada vez pior” e de .
ILUSTRACAO 86 — Excerto da narrativa de Jodo

que acOes que traziam bem-estar e prazer

comecam a trazer sofrimento, constrangimento e medo de n&o conseguir reestabelecer o seu padrao
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respiratorio, conduzem a sentimentos de perda de controlo. Os habitos de expressao da sexualidade
que se encontravam sedimentados na identidade de cada um (Ricoeur P., 1991, 1990) comecam a
ser postos em causa. Na tentativa de recuperar o controlo sobre o seu cuidado, Jodo passa a evitar
0 ato sexual ou a concretiza-lo de uma forma diferente do habitual. Neste participante assiste-se a

uma perda progressiva dos seus papéis sociais, que se estende até ao seu papel sexual.

Também o relacionamento com o conjugue na experiéncia de autocuidado quotidiano é
notado por um participante. Em Tomé, o

sofrimento que decorre da sua condi(;éo de “digo tanta coisa a mulher... eu ralho com ela... ela

amua, ndo diz nada e eu enervo-me mais ainda... parece

salde causa-lhe angustia e condiciona ) . I )
que ja faz de propdsito para eu andar assim...” (Tomé)

situacbes de agressividade a sua esposa = _
ILUSTRACAO 87 — Excerto da narrativa de Tomé
(llustracdo 87). Na narrativa de Tome parece

existir a desunido entre o casal, que representa a desunido que este participante sente em relacéo a
si. Eloffson e Ohlen (2004) concluiram que a experiéncia de envelhecer com DPOC severa é, ela
propria, uma experiéncia de quem esta a morrer, a desligar-se da vida, num grande sofrimento
emocional. Também Taylor (2014) identificou a perda de espontaneidade e de reciprocidade e a
rejeicdo em casais onde um dos conjugues vivia uma situacdo de doenca e de fim de vida. Nestes

casos, ndo era sO a pessoa que estava a morrer, também a relacdo do casal ia morrendo.

Em Serafim, a nova forma encontrada para expressar a sua sexualidade esta longe daquilo

que considera ser a sua sexualidade, portanto,

) . . , “eu vivia para o sexo... trabalhei muito para ter as
muito longe da sua identidade sexual. E por mulheres queria... ter bons carros, levar uma mulher a
passar o fim-de-semana a Madrid... embora agora seja

esse motivo que refere que faz alguma muito menos importante do que ja foi, essa parte ainda

coisa”, dando a ideia de que 0 que faz é estaca... (...) eu neste momento ndo mantenho atividade

sexual, eu faco alguma coisa (...) tenho adaptado o meu
imperfeito e, portanto, o fazem sentir um Ser esforco a perda de capacidades... sinto essa perda de
] . ; capacidades... olhe a fazer amor tenho que p6r a mulher
incompleto. A sua masculinidade € colocada por cima (...) se queremos ter alguma coisa a sério temos

de ser honestos... eu tenho que falar com a minha mulher
porque eu dou o bafo.... e assim a coisa organizou-se

poder iniciar e comandar o ato sexual. Estas perfeitamente...” (Serafim)

em causa, quando perde a possibilidade de

mudangas parecem ter interferido na sua ILUSTRAGAO 88 — Excerto da narrativa de Serafim

identidade sexual e condicionado a uma reformulacdo (llustracdo 88). A tomada de consciéncia
das perdas no desempenho sexual permite que se alcance salde sexual, ou seja, que se integre 0s
aspetos emocionais, intelectuais e sociais de forma a enriquecer positivamente a personalidade, a

comunicagdo e o amor (WHO, 1995). Neste participante, a mudanca na expressdo da sua
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sexualidade parece estar acompanhada do desenvolvimento da confianga e intimidade entre o
casal. Desenvolveram habilidades comunicacionais e ganharam novas formas de comunicagao que
permitiu ao casal compreender-se melhor. Também Taylor (2014) reconhece que a sexualidade e
a intimidade séo vividas entre casais, em que um dos membros esta em fim de vida, como
momentos em que se sentem ligados, pertenca um do outro, sem esperar nada em troca. Eloffson
e Ohlen (2004) identificaram, igualmente, uma maior ligacédo da pessoa idosa que vive com DPOC

severa a sua familia na experiéncia vivida de envelhecer com esta doenca.

Os participantes ficam impedidos de funcionar nos grupos sociais de acordo com 0s seus
padrbes de normalidade (Orem D. , 2001), ndo apenas porque ndo conseguem controlar os seus
sintomas respiratorios, ou porque deixam de conseguir falar da forma como Ihes era habitual (sem
interferéncia desses sintomas), mas também porgue o movimento nas diferentes atividades de vida

perde espontaneidade.

3.3.3.2 Néo posso fazer

A experiéncia de autocuidado nos participantes conduz a consciéncia de que ser idoso com
uma doenca respiratoria cronica é uma situacdo de suscetibilidade a doenca e a incapacidade. Os
participantes tomam consciéncia dos varios fatores que se constituem ameaca e aumentam a
suscetibilidade a descompensacgdo da doenca. Desta tomada de consciéncia resulta a ideia de que
a pessoa se deve pré-ocupar na criagdo de um plano de acdo de contingéncia que estabeleca a¢oes
preventivas ou reativas a fase instavel da doenca, quando existe manifestacdo mais exacerbada dos

sintomas da doenca.

Varios participantes concretizam o autocuidado vivido como uma experiéncia de ““ndo
posso fazer™, ou seja, uma experiéncia de ndo poder cumprir o que efetivamente desejam porque
sabem que se o fizerem podem ser confrontados com adversidades. Sempre que ndo podem fazer
0 que desejam, os participantes séo levados a planear fazer de outra forma, ou seja, sdo levados a

tomar consciéncia de acOes que até entdo eram concretizadas sem pré-reflexdo.
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Se 0 autocuidado acontecer num ritmo proximo do passado, surge a exacerbacao da doenga
(llustracdo 89). A prevencdo desta exacerbacdo passa pela mudanga no ritmo ou no grau de

participacao no autocuidado. Neste sentido, a pessoa
“... ndo_se pode levantar depressa, ndo pode

idosa que vive com DPOC planeia desempenhar o comer depressa, quase que nem pode pensar
. . depressa... estd a ver, temos 0S NOSsOS ritmos,
seu autocuidado de uma forma mais lenta ou com sendo a gente cansa-se, ficamos nervosos,

stressados e isto depois é um ciclo vicioso... a gente
estd nervosos, fica mais stressados, stressados

dependente. A execucdo das varias acbes de sente-se pior, fica mais stressado, etc....” (Radl).

ajuda na sua concretizagdo, tornando-se mais

autocuidado ndo pode acontecer depressa pois 0 ILUSTRACAO 89 - Excerto da narrativa de Radl

risco de ficar cansado e desencadear uma crise de dispneia esta muito presente.

E a percecdo das limitagdes na concretizagdo do autocuidado que determina que 0s

participantes passem a planear muito mais a “Passei a planear muito mais a minha vida...

[sua] vida”, de forma a evitar o confronto com a Completamente... isso por um lado tem que ser
assim, infelizmente, da-me um pouco de conforto,

adversidade (llustragdo 90). Se por um lado, este por outro lado é uma prisdo e uma angustia... as
N vezes penso “e se ha uma coisa qualquer de

planeamento confere a sensagao de conforto, pela repente? E se eu precisar de sair de repente?”...

repare se for de noite... tenho que me vestir, tenho
de encher o oxigénio... pushhh... € uma coisa

quotidiano, por outro lado, também permite impossivel... e se estiver nervoso, nem quero
pensar!... (Afonso)

seguranga e controle que imprimem no

substanciar que sem planeamento o autocuidado .
ILUSTRACAO 90 - Excerto da narrativa de Afonso

ndo é possivel. Ou seja, a pessoa ndo esta preparada

—nem tem condicdes — para reagir a situacOes inesperadas. Cada vez que a pessoa esta a construir

um plano de agéo, ela confronta-se, portanto, com a sua extrema vulnerabilidade.

E por tentativa e erro que alguns participantes descobrem o que constitui ameaca para si e

quais as reais possibilidades. Jaime fica w .
a gente tem de aprender a viver com ela

disponivel para que o seu corpo o oriente no [doenca]... a pessoa adapta-se a medida das
necessidades... a gente vai fazendo experiéncias...

planeamento do autocuidado que faz no tenho que fazer assim, tenho que fazer assado... se
. . .. eu me via cansado em certa coisa, eu evitava... (...)
quotidiano (llustragdo 91). Este participante temos de fazer um estudo de nés proprios e ver o

que € que 0 organismo quer e o que é que ele pede

salienta a importancia de aprender sobre si para . . e
e como é que a gente se sai melhor... ““ (Jaime)

CONSEQUIT prosseguir a sua vida. ILUSTRACAO 91 - Excerto da narrativa de Jaime
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Esta necessidade de constante planeamento leva a que o0s participantes percam a
espontaneidade nas ac¢Oes de autocuidado. Uma qualquer acdo de cuidado passa a exigir que se

pense sobre ela, que se anteveja 0s recursos

L. ) . ““se me apetecer “agora vou ao café”... tenho que
necessarios para a concretizar, que se preveja as tirar isto [aponta para 6culos nasais], tenho que
por a botija... chego ao carro tenho que por a
botija atras... é uma confusdo... tem que se pensar,

meios para dar resposta as exigéncias tem que se ter uma anteviséo do que se vai fazer...
ndo é assim “vou jantar”... (Afonso)

ameacas que podem surgir e que se disponibilize

perspetivadas (llustracdo 92). O planeamento do - _
ILUSTRAGCAO 92 - Excerto da narrativa de Afonso
autocuidado implica, portanto, ndo apenas o

autoconhecimento do que cada um é capaz fazer, mas também a habilidade de anunciar

antecipadamente os cuidados que devem ser implementados.

Para concretizar o autocuidado-higiene, os participantes ensaiam diferentes estratégias para
garantir um menor dispéndio de energia. Tomar banho utilizando éculos de OLD num débito mais
elevado, permanecer sentado, introduzir pausas durante a atividade, ter os produtos de higiene
disponiveis a altura do tronco e utilizar um robe de turca para se secar, sdo estratégias adotadas
pelos participantes para conservar a energia disponivel para concretizar a sua higiene. Em alguns
casos, a pessoa adaptou a casa de banho, eliminando a banheira e colocando uma base com o
chuveiro fixo na parede, noutros casos a pessoa conta com a ajuda do cuidador para auxiliar a

concretizacao desta atividade.

Alimentar-se passa a exigir especial
. “A alimentacdo mudou ndo porque tivesse que
aten(;é.o. Este autocuidado gera cansaco € surge mudar-... é que eu agora ndo consigo comer como
comia... ndo é por causa do apetite, porque eu

acompanhado de um elevado risco de continuo a ser um ledo a comer... é que engasgo-

engasgamento, dada a necessidade de coordenar me, canso-me muito a comer... enho que respirar
e mastigar e engolir a0 mesmo tempo... & um dos

ciclos respiratérios mais frequentes com a problemas que tenho... por exemplo as torradas ou
L . o pastel de nata... aqueles bocadinhos de casca,
degluticdo. Alguns alimentos passam a ser aquela crosta... cola-se na glote ou por aqui...”

. . \ Raul
evitados, uma vez que tendencialmente aderem a (Radl)

orofaringe, provocando uma tosse irritativa que ILUSTRAGAQ 93 - Bxcerto da narrativa de Rl
desencadeia a falta de ar e contribui para aumentar o risco de aspirac¢ao de fragmentos alimentares

(lustracéo 93).

O momento da refeicdo torna-se demorado, requer pausas frequentes, o que pode originar
sentimentos de raiva ou frustracdo por ndo conseguir ‘o fazer’ na forma desejada. Durante a

refeicdo as pessoas com DPOC lutam com as suas dificuldades fisicas, como o cansaco e falta de
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ar, a saciedade precoce, a distensdo abdominal, infe¢Ges fungicas, a boca seca e a falta de apetite
(Odencrants, Ehnfors, & Grobe, 2005).

Embora grande parte dos participantes tenha desde sempre dependido de alguém para a
compra dos alimentos, existiam alguns que tiveram necessidade de se tornar dependentes também

nestas tarefas, dadas as limitagdes fisicas impedirem a deslocagédo carregando pesos.

No autocuidado quotidiano a pessoa foi aprendendo a identificar as situacdes que
constituiam ameaca e passaram a evita-las. Sair de casa quando as condi¢fes climatéricas sao
adversas, estar exposto a agentes irritantes das vias areas ou contactar com pessoas doentes, sdo

exemplos de algumas ac6es que os participantes referem “nédo poder fazer”.

O quotidiano passa a ser programado de uma forma mais criteriosa e simultaneamente
flexivel e dindmica. Raudl, ex-programador informatico, mobiliza as suas competéncias

profissionais para arquitetar o seu quotidiano no o _
““eu programo-me... “amanhd ndo vou jogar golfe,

sentido de evitar expor-se a situacbes de risco vai chover, vai estar frio, vai estar vento...” e
. o . depois vejo ““52 feira vai estar bom™... porque até
(lustracéo 94). Este participante mostra como € posso trocar a minha fisioterapia com o golfe... eu

. . . . vou-me regendo por ai’” (Radl).
Importante sincronizar o seu autocuidado com os . g ( )

. . . ILUSTRACAO 94 — Excerto da narrativa de Ral
diferentes fatores do ambiente onde se insere (em

permanente mudanca). O “planear a vida™ assume, assim, um caracter dindmico, esta sujeito ao

efeito dos seus resultados e ao consequente reforgco ou reformulagao.

As condicbes climatéricas adversas

““as piores coisas para mim é o frio... 0 que me

representam uma preocupagdo, a principal causa preocupa mais € o frio... se apanho frio, constipo-

de descompensacéo da doenca e determinam que me, comeca-me a encher logo os pulmdes...
pronto... tenho de ir para o antibidtico, cortisona e

0s participantes se refugiem em casa, as vezes ndo chega, tenho que ser internado... s6
o 3 L. venho a rua se estiver este tempo [quente], se for
contribuindo também para um maior isolamento inverno nem venho  rua e deito-me logo s 5h...

. . . . do esté frio? Nao saio de casa!” (Jacint
social. Jacinto, com receio da agudizacio da sua | Quande estafrio? Nao saio de casat™ (Jacinto)

doenca permanece o inverno em casa (llustragdo ILUSTRACAO 95 — Excerto da narrativa de Jacinto
95).
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Sair de casa quando as condigBes sdo adversas € algo que se torna proibido. E, assim,
necessario conhecer quando o ambiente é hostil para poder evita-lo. Raul refere-se a meteorologia
como algo merecedor de respeito como se de uma pessoa se tratasse (llustracdo 96). Para este

participante a interagdo com o estado do tempo é —
““a meteorologia é muito importante porque a gente

tdo significativa que “a meteorologia” se tem de se proteger, a gente tem de saber qual é o
. i . ambiente hostil para o evitar...sabe?... é preciso
personifica em alguéem mais poderoso, sendo respeitar a meteorologia... eu sei que héa dias em

que ndo devo sair de casa... ““ (Raul)

desejavel que ela seja respeitada para que a

convivéncia seja pacifica. Ter respeito pela ILUSTRAGAO 96 — Excerto da narrativa de Radi
meteorologia implica estar submisso e ter temor, cumprir um conjunto de regras de interacéo

pessoa-meteorologia, desocultadas no autocuidado diario.

O quotidiano passa a ser programado em funcdo das previsdes meteorologicas. A

temperatura, o grau de humidade, a precipitagéo

passam a ser conhecidos ao detalhe. O tempo frio “eu sei qual € a humidade de hoje, qual é a
. , temperatura, qual é a presséo atmosférica...eu fiz
e 0 tempo seco passam a ser evitados. Raul, na um gréfico para saber quando eu me sentia mal,

onde é que estava a temperatura, a humidade, a

procura de recuperar o controle no autocuidado Ry e — Y ——

quotidiano, fez  um gréfico para fazer por exemplo, humidades abaixo dos 50% para mim
sdo excelentes, mesmo que a temperatura chegue

corresponder a forma como se sentia com o estado aos 30 ou aos 40°C.. portanto, tempo
. . . seco...temperaturas  abaixo dos 18°C s&o

do tempo. Concluiu que a humidade, para si, deve péssimas...depois até aos 35 sdo temperaturas

. . . . excelentes... (Radl).
ser inferior a 50% e a temperatura ideal situa-se ntes... (Rad) -

ILUSTRACAO 97 - Excerto da narrativa de Ral

entre os 18°C e os 35°C e organiza 0 Seu
autocuidado diério em funcédo destas conclusdes (llustracéo 97).

Tambeéem exposicdo a floracdo das plantas, a determinados odores, ao fumo ou ao ar
condicionado séo referidos por alguns participantes como fatores que desencadeiam falta de ar e,
por isso, todas as agOes que envolvam estes elementos passam a ser evitadas. A utilizacdo de
produtos de limpeza nas tarefas domesticas, por exemplo, passa a ser um constrangimento que
determina que os participantes tenham de ser substituidos nestes trabalhos, mesmo que detenham

forca fisica para os concretizar.
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Na procura de recuperar algum controle,

. . L. *“eu faco broncospasmo com frequéncia (...) agora
os participantes desenvolvem estratégias de as tintas s30 uma coisa horrorosa... as lareiras, os

fumos... as estrelinhas do bolo (...) Isso acabou-se,
percebe? Essas coisas a gente pode perfeitamente

eviccdo dos varios fatores ambientais que sdo controlar...” (Simone)

cuidado que passa pela identificacdo precoce e

responséveis pela origem da descompensa(;éo da ILUSTRACAO 98 — Excerto da narrativa de Simone

doenca (llustragéo 98).

A percecéo de que o corpo vai ficar corrompido se sair da zona de seguranca, para lugares
que possam oferecer algum tipo de ameaca, determina que os participantes evitem hospitais ou

habitacGes com pessoas doentes. As saidas de casa . . . .
gosto muito de viajar, mas ndo o posso fazer de

sdo, portanto, altamente planeadas, uma forma natural... sou capaz de o fazer, mas com
) . sacrificio e ndo vale o sacrificio, porque quero
preferencialmente acompanhadas por terceiros, estar tranquilo e sossegado” (Domingos).

tendo sempre em atencdo ndo apenas quem podera — — —
L. A A ; ILUSTRA(;AO 99 — Excerto da narrativa de Domingos

constituir-se um risco para si, como também a

distancia que é previsivel caminharem. Domingos, a semelhanca de outros participantes, deixou

de poder viajar em excursdes ou de ir a espetaculos porque é preciso andar muito, ou porque o seu

OLD portétil ndo é suficiente para estar muitas horas fora de casa (llustracdo 99). Ainda que seja

possivel participar neste tipo de atividades, tal acontecerd de uma forma diferente daquilo que

eram o0s seus habitos, com sacrificio e sem tranquilidade, o que determina que as evitem.

O cansago facil deixa prever que sera impossivel o envolvimento em acfes ainda mais
exigentes, como andar na areia ou nadar. Alguns participantes particularizam o “néao posso fazer”
nas idas a praia, porque simplesmente ndo toleram caminhar na areia. Pisar a areia, uma atividade
que era prazerosa no passado, deixa de ser possivel pelo esforco que exige. Existe um desejo de

ser capaz, mas o corpo € de tal forma limitativo que impede o desejo de se concretizar.

Em Raul, o medo de perder o controlo
“uma coisa que eu gostava muito e € um grande
sobre o corpo impede-o de fazer o que gosta — desgosto porque deixei de fazer, é nadar... eu este
ano ainda s6 fui ao pé da piscina... 0 ano passado

nadar (llustragéo 100). A experiéncia previa de que i 0l [RURCRER. [EE G5 S R GES

uma vez afetado o equilibrio, existe a possibilidade = conseaui vencer [o medo]...” (Rad)

de entrar numa espiral de incapacidade para niveis ILUSTRAGAO 100 - Excerto da narrativa de Rai
inferiores a existente no inicio da exacerbacdo, origina sentimentos de medo e condiciona a

execucgdo do desejado.
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Também a percecdo de que a ansiedade pode ser um fator interno que desencadeia a

doenca, deixa Tomé alerta para a eviccdo de . o . .
quando me enervo € que fico muito mal disposto...

situacdes que a podem desencadear (llustracdo eu queria uma coisa que tirasse 0s nervos, porque
0s nervos é que fazem tudo [a falta de ar]... canso-
101). me muito, mesmo a falar canso-me muito... enervo-

me, pior ainda...”” (Tomé).
Mantendo uma ldgica preditiva, alguns | ILUSTRA(;A-O_l_(-)l—EX_certo da nar;ativa_de Tomé
participantes propéem, em jeito de plano de acdo, um conjunto de alternativas ao autocuidado
regular para fazer face a situacOes de exacerbacdo da doenca. A imprevisibilidade da ocorréncia
de crises respiratorias leva a que as pessoas precisem de estar sempre preparadas para estas
ocorréncias. A opcao pela utilizacdo de broncodilatadores de acdo rapida, como o salbutamol, é
referida por alguns participantes como a acdo de autocuidado de primeira linha, em caso de crises

respiratorias.

Jacinto definiu um plano de acdo que esta condicionado a forma como a crise respiratoria

se apresenta e evolui. Quando surge a falta de ar,
“eu agora posso estar aqui bem e daqui a

este part|C|pante comeca por fazer gmastlca bocadinho ou amanha ela [falta de ar] pode vir

respiratoria, recorre a sua medicacdo habitual e CULTE! e Ell 130 @ TSGR, (2150 & A,
meto a cortisona e se ela nao obedecer... tenho que
inicia cortisona. Caso estas a¢des néo resultem, ou arrancar para o hospital... ndo ha mais nada que

eu possa fazer aqui...”” (Jacinto)

perceba que esta numa situacdo de infecédo

. L, ) ILUSTRACAO 102 - Excerto da narrativa de Jacinto
respiratoria, a opcdo é por recorrer aos servigos de

saude (llustragéo 102).

Em situacOes em que se constipa, Jodo comeca por ter rinorreia. Nessa altura habitualmente

opta por utilizar corticoterapia em spray nasal e

““se eu a certa altura do dia chegar a concluséo que

cetirizina em comprimidos, o que habitualmente o .
me estou a assoar ja muito, carrego |sso[nasomet e

resolve a situacdo (Ilustracdo 103). Quando tal ndo cetirizina] e basta uma vez, basta tomar um
] ] comprimido e deitar-me no outro dia acabou-se,

acontece, fica com mais expetoracao do que O ndo ha nada, estou impecavel” (Jo&o).

habitual, o que o leva a iniciar um expetorante ILUSTRACAO 103 — Excerto da narrativa de Jodo

(acetilcisteina), e, se a expetoracdo adquire uma coloragdo esverdeada, recorre ao antibiético que

tem habitualmente em casa.

Numa situacdo de exacerbacao da doenca, Eugénia planeia recorrer rapidamente ao OLD
e a aerossoloterapia, reduzir a sua atividade e colocar uma almofada aquecida sob a base do

pulmdo. Também Raul prevé restringir a sua atividade, evitando pesos e aumentado a sua
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dependéncia de outros na deslocagdo automavel.

O recurso aos servicos de saude é, para Leonor e Filomena, que vivem sozinhas, a acéo de
autocuidado de primeira linha, em caso de exacerbacéo da doenca. A primeira participante utiliza
um servico de teleajuda, acionando um comando que traz pendurado no pescoco. Este servico
permite uma avalia¢do da situacdo do doente e, em caso de necessidade, envia um transporte que
o0 leva ao hospital; a segunda participante, dependendo da forma como se sente, ou pede ao seu
médico de familia para vir a sua casa, ou utiliza o seu telemdvel, que esta sempre consigo, para
ligar ao INEM.

Os participantes concretizam o ‘ndo posso fazer’ através do planeamento do autocuidado,
ndo apenas na eviccdo de situacGes de risco, mas também na prevencdo da ameaca. Este
planeamento conduz a uma ampliagdo da tomada de consciéncia de si e das suas possibilidades. E
a experiéncia de tomada de consciéncia das possibilidades que contribui para o autoconhecimento,
e este, para o estabelecimento do nivel e da forma de envolvimento da pessoa nas diferentes acbes

de autocuidado.

3.3.3.3 O meu ritmo
No fazer didrio os participantes precisam de estar detentores de um conhecimento

incorporado e, a partir dai, construir as novas _ _ i
““isto podem passar-se uns minutos 5, 2, 3... ndo

habilidades que compdem o autocuidado tem um tempo preciso... ha dias em que chega a
o . . menos tempo... depois para ir & casa de banho...
qu0t|d|an0. Esta ConStrugaO de novas habilidades n&o posso ir depressa ... tudo tem o seu ritmo... vou

para o pequeno almogo, primeiro tenho que fazer a

tem no seu substrato uma mudanca na estrutura do e PR TEED €9 el [, 15

ritmo das diferentes agBes de autocuidado = camaraexpansora, depoisfaco outro...depois fago
0 pequeno almogo ou ndo — gosto que me fagam o

quotidiano. Cada participante adquire 0 Seu ritmo pequeno-almogo™ (Radl)

(llustracao 104). ILUSTRAGAO 104 - Excerto da narrativa de Rail

A exigéncia de um novo ritmo no autocuidado origina uma experiéncia de descontinuidade
da identidade pessoal, pois o ritmo habitual, que era familiar, deixa de ser possivel. Esta situacdo
coloca a descoberto o sentimento de descontrole sobre 0 Mundo. O ritmo lento do presente, exigido
pela condicéo atual, contrasta com ritmo com que a pessoa se movimentava no passado e, até, com

o0 ritmo do pensamento e do desejo que ainda permanecem. Elabora-se 0 movimento da agéo de
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autocuidado e deseja-se que ela se concretize de uma forma mais répida do que o “novo” corpo

permite.

Tomar banho, por exemplo, € das atividades de autocuidado que passa a gastar mais tempo,

em comparagdo com as experiéncias do passado, “Na higiene & tudo igual, canso-me mais, tomo

e onde fica evidente esta descontinuidade entre o banho mais devagar... diariamente tomo duche e
semanalmente faco um banho de imers&o onde vou

desejo de concretizar a acdo e a concretizacéo escarafunchar o espaco interdigital para minorar
. . ] os fungos... por vezes tenho que fazer isso muito
efetiva (llustracdo 105). Pelas narrativas dos mais lentamente... tomo banho de pé, mas para

participantes é possivel perceber que, no passado, lavar os pes tenho de me sentar..” (Serafim)

os cuidados de higiene eram repetidamente ILUSTRACAO 105 - Excerto da narrativa de Serafim

executados sem que houvesse uma pré-reflexdo do seu ritmo. Esse ritmo passou a ser refletido,
previamente elaborado e ajustado a limitacdo do corpo, ou seja, passou-se para uma situacdo em

que o tempo ganha mais relevancia pela maior demora na concretizacdo do autocuidado.

Também na marcha ou no exercicio fisico os participantes sentem diferencas. Alterar o

ritmo da marcha, altera o padréo respiratério, o

que pode conduzir a uma situa(;éo em que é 0 “eu te_nho problernas,sgmpre que altero a minha
capacidade respiratéria... mas eu tenho que

corpo controla 0 Eu e ndo o contrario. Para conseguir manter a minha capacidade
. . 3 respiratoria... levantar os ombros, nas minhas
Serafim encontrar o ritmo certo ¢ fundamental marchas eu crio aquele ritmo de 2 passos uma

inspiracdo, 2 passos uma expiragdo... sempre
nesta toada, ndo posso passar desta toada e

106). As diferen(;as percecionadas por este acabarei vencido pela fadiga muscular e ndo pela
respiratoria’ (Serafim).

para conseguir manter a sua marcha (llustracéo

participante no autocuidado-marcha colocam-no

numa situacao descontinuidade, que se caracteriza ILUSTRAGAO 106 — Excerto da narrativa de Serafim

por um sentimento de descontrolo. Na procura de recuperar a continuidade e o controlo, Serafim
utiliza a sua componente voluntéaria da respiracdo, dissocia 0s tempos respiratorios, e adota um

conjunto de exercicios que permitem conciliar as exigéncias respiratorias com as suas capacidades.

Em alguns participantes, e para algumas

“Eu ndo entro em excessos, quando Vejo que estou
a cansar, paro. Ninguém corre atras de mim...”
(Mario)

acOes de autocuidado, as limitagcbes do corpo
imprimem ndo s6 um ritmo mais lento, como

também a necessidade de maiores periodos de ILUSTRAGAO 107 — Excerto danarrativa de Mério

pausa. Por vezes, é preciso interromper a atividade de autocuidado, recuperar a energia que se

esgotou ou se esta a esgotar e, sé depois, prosseguir (llustragdo 107).
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Criar um novo ritmo nas a¢des de autocuidado € percecionado por alguns participantes

como uma forma de recuperar o controlo e a ) . .
“la vou andando... tudo mais devagar... estou mais

normalidade. A conquista da normalidade velho... isso € um dado adquirido... Viver com esta
. . ] . doenca é um dado adquirido... vivo com ela... ndo
pressupde que os diferentes movimentos corporais me afeta, as coisas que eu quiser fazer, faco, s6 que

. \ o . é mais lentamente” (Domingos)
associados as acOes de autocuidado sofram

alteraces na duracéo e na forma como se sucedem. ~ '-USTRAGAQ 108 - Excerto da narrativa de Domingos

Tal como refere Domingos, no presente, 0s movimentos associados ao autocuidado sucedem-se
com mais pausas ou maior lentificacdo, comparativamente com o passado, o que sugere ter existido

a necessidade deste participante ter criado um novo ritmo para o seu autocuidado (llustracéo 108).

Também para Alberto a experiéncia de autocuidado passa pelo confronto permanente com

a impossibilidade do seu corpo concretizar acGes
“Qualquer coisa, assim um bocadinho mais a

“mais a pressa”, o que leva a que tenha que criar pressa... canso-me muito... Mas é aquela fase e

. . .- . depois passa” (Alberto)
um novo ritmo no seu quotidiano (llustragdo 109).

Os movimentos associados ao autocuidadoo ILUSTRACAO 109 — Excerto da narrativa de Alberto

surgem intercortados pelas pausas onde este participante recupera a sua energia.

A experiéncia do autocuidado em pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas é

uma experiéncia de permanente aprendizagem e “Eu conhego estas coisas todas porque comecei a

adaptagéo a um novo ritmo de vida. Alguns ser um frequentador assiduo da internet e estudei
imensas coisas sobre a DPOC. (...) [Aprendi]

entrevistados revelam que a percecdo das suas como € que a gente se deve sentar, como é que a
I . i gente se deve deitar, como é que a gente deve tomar
possibilidades e da forma de as utilizar (num ritmo banho, etc (...) ao perceber a doenca, percebe-se

. - como é que se ha-de conviver com ela’ (Radl).
certo) ficou facilitada pelo aprofundamento do : (Radh

conhecimento de estratégias eficazes de ILUSTRAGAO 110~ Excerto danarrativa de Rall

autocuidado. Em Raudl um maior conhecimento (tedrico) da doenga parece ter contribuido para
uma maior compreensao de si. A informagéo produziu um efeito tranquilizador pois permitiu este
participante perceber que existiam outras formas de cuidado, diferentes das suas habituais, que
possibilitavam a independéncia com o minimo de esforgo respiratorio (llustracdo 110). O acesso
a informacdo permitiu mudar a duracdo, a forma e a sucessdo das diferentes a¢fes de cuidado,

produzindo uma real mudanga no ritmo do autocuidado.

Raul afirma que, agora, “0 meu organismo ja sabe que tenho que parar, nao tenho que lhe
dizer nada...”. Quando o corpo, porque tem uma DPOC, deixa de responder as solicitacfes

habituais, criam-se limites, que restringem mais a possibilidade movimento no mundo. Da rutura
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corpo-Eu surge um ajustamento do desejo do Eu as possibilidades do corpo, num ritmo que ambos

aceitam.

Alguns participantes evidenciam o papel dos profissionais de saude, nomeadamente do
enfermeiro, na facilitacdo do processo de construgdo de um novo ritmo para o autocuidado.
Eugeénia entende que a enfermeira teve um papel fundamental na tomada de consciéncia dos seus

recursos pessoais para a gestdo do autocuidado no
“eu dizia-lhe [a enfermeira] assim “Se eu nao

qUOtIdlanO (I IUStraan 111)' Esta participante consigo subir a minha ladeira, como é que eu fico?

salienta a importéncia de ter aprendido Nem consigo ir a casa dos meus patrdes!” ... e ela
dizia-me “vai! D& uns passinhos, para, respira

“pequeninas coisas” que lhe permitem funcionar fundo, e depois vai ver que consegue...”... € assim
. . . . estas pequeninas coisas... e ainda ontem fui la a

melhor no dia-a-dia. A sua autoconfianga fica baixo e parei no meio do caminho para respirar...

parei um bocadinho, respirei uma vez ou duas e

fortalecida pelo desenvolvimento de novas S e el (B )

habilidades incorporadas, como a capacidade de ~ . —
ILUSTRACAO 111 — Excerto da narrativa de Eugénia

controlar melhor a dispneia e o cansago. Melhorar o

controlo da dispneia e a capacidade para aumentar os niveis de atividade sdo importantes

componentes de transi¢fes saudaveis nas pessoas com DPOC (Halding & Heggdal, 2012).

Os enfermeiros sdo identificados como ‘outros significativos’ que contribuem para a
construcdo de um novo eu, reformulado, com novos sentimentos de identificacao relativamente
aos diferentes atributos que a DPOC modifica. Os doentes valorizam o dialogo aberto com o0s
profissionais de salde, com quem estabelecem relacGes de confianca, respeito e igualdade de
poder. O suporte emocional, informativo e instrumental que recebem motiva-os para o autocuidado
(Halding, Heggdal, & Wahl, 2010).

As novas necessidades que decorrem do envelhecimento e da gestdo da doenca levam a
que a pessoa, no cuidado quotidiano, centre a sua atencdo para si. O ritmo imposto pelo
envelhecimento com DPOC determina, entdo, um voltar-se para si proprio, um dedicar o tempo a

si na construcdo do seu ritmo. Eugenia refere este

movimento de se voltar para si com um “tenho que andar sempre em cima! Por isso é que
i . eu digo que ndo tenho tempo para os outros, tenho
sentimento de bem-estar e de reconciliagdo de pensar em mim (...) Eu antes nio tinha tempo

para isto, eu trabalhava, mas agora tenho...

CconsIgo propria, de continuidade, apesar de ter a Ultimamente a minha vida mudou completamente,

DPOC. Ou seja, € a adogdo de um novo ritmo, ndo tenho saude, mas por outro lado estou na
minha casa e ja ndo estou com a preocupacao dos
num tempo em que “trabalha sO para si”, que outros...” (Eugénia).

permite recuperar o controlo sobre 0 seu corpo e ILUSTRAGAO 112 - Excerto danarrativa de Eugénia
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sobre as outras reas de interesse da sua vida (llustracdo 112).

A atencdo a si, na experiéncia de construcao de um novo ritmo para o autocuidado, permite

ampliar a consciéncia da sua vulnerabilidade e, ao
mesmo tempo, aceitar-se como Ser limitado
(llustracdo 113). Para Jodo, (re)centrar a sua
atencdo em si permitiu aproximar-se dos outros,
tomar consciéncia que a sua fraqueza, € igual a
fraqueza dos demais, é a fragueza humana. Esta
tomada de consciéncia humanizou-o e despertou-
0 ndo apenas para a necessidade de cuidar mais de
si, como também para a necessidade de passar a

cuidar dos que se cruzam consigo.

Alguns participantes reduzem de tal forma
0 ritmo do seu autocuidado que ficam
dependentes de cuidadores para assegurar o
cuidado quotidiano. Depender de outros gera um
sentimento de descontinuidade, principalmente se
0 outro tem um ritmo diferente do seu (llustracao
114). Para Radl, a dependéncia s6 é sentida se
guem cuida de si estiver num registo ritmico

diferente do seu. Nestas condi¢des, ndo ser

autossuficiente é altamente stressante e angustiante. Pelo contrario, depender de alguém que tem

um ritmo proximo do seu ndo é dependéncia.

Tambem Leonor, totalmente dependente, sente o cuidado exercido pelos seus cuidadores

formais como estando dessincronizado do seu ritmo, o que a faz sentir-se um objeto (uma coisa) a

quem se fazem coisas (llustracdo 115). Este
desajustamento entre o seu ritmo e o ritmo dos
cuidadores contribui para que a pessoa seja

transportada para uma situacdo de solidao.

“Eu acho que a doenga humanizou-me, ndo quer
dizer que fosse um tipo bera porque nunca fui, mas
era um gajo que (...) punha-me a fumar e as vezes
haviam pessoas que comecavam a ralhar (...) e eu
estava a borrifar-me (...) e tudo isto eu hoje vejo
que ndo devia ter feito... a doenca deu-me uma
ideia de que sou mais fraco do que alguma vez
pensei...(...)a doenca aproximou-me da minha
fraqueza que estava encoberta (ja existia e eu
julgava que n&o) e a0 mesmo tempo aproximou-me
dos outros, como se eu afinal fosse mais parecido
com os que sofrem do que alguma vez imaginei”
(Jodo)

ILUSTRACAO 113 - Excerto da narrativa de Ral

*“...custa-me imenso ndo ser autossuficiente, ter de
depender das outras pessoas... ndo é que seja mau
depender dos outros se 0s outros tiverem o0 nosso
ritmo... agora imagine que tem alguém para o
ajudar... esse alguém esta “é pa despacha-te”,
puxa-nos, levanta-nos, mete-nos no duche, calca-
nos sapatos... entramos num ritmo altamente
stressante (...) isso € angustiante, é a dependéncia,
nao por estar dependente, porque se eu estiver
dependente de uma pessoa que tenha o mesmo
ritmo tenho ali um camarada... eu nem sinto que
sou dependente”.(Raul)

ILUSTRACAO 114 — Excerto da narrativa de Radll

“Aqui sou sozinha... vém fazer-me a toilete, vém
lavar-me, levantar-me e dar-me o almoco e jantar
ali ao pé daquele quarto... vém da Misericérdia...
mas depois ca fico...” (Leonor)

ILUSTRACAO 115 - Excerto da narrativa de Leonor

Quando ““vém da Misericordia™ o isolamento é quebrado, no entanto, de uma forma que nédo é

satisfatoria, pois o cuidado ndo vai de encontro ao “seu ritmo”, nem ao seu desejo de um contacto

144



Parte |1l — Na Voz dos Participantes

mais significativo, revelador de compreensdo pela situacdo que esta a viver e, simultaneamente,
transformador. A interrupcéo pelos que “vém da Misericordia’ cria uma expectativa que é gorada,
deixando Leonor no mundo em que ja estava antes da chegada dos cuidadores, um mundo sé seu,
num ritmo so seu, que 0s que contactam consigo ndao conseguem/querem aceder (embora pudessem

pela sincronizagéo de ritmos).

A tomada de consciéncia de que o corpo vivido deixa de conseguir manter a habitual
cadéncia nas acOes de autocuidado, leva a que os participantes experienciem o autocuidado com o
sentimento de descontrolo sobre 0 Mundo. A recuperacao da normalidade é conseguida por alguns
participantes através da experiéncia de criagdo de um novo ritmo, um ritmo mais brando e

necessariamente pré-refletido.

3.3.3.4 Havia um mundo novo

O autocuidado nos participantes idosos com DPOC que vivem em suas casas € também
uma experiéncia que se caracteriza pela consciéncia da necessidade de monitorizagao constante, a
fim de preservar o sentimento de controlo (re)adquirido. Varios participantes, apds terem
percecionado que “o mundo envelhece de repente”, que perderam elementos identitarios,
conseguem recuperar o0 dominio sobre a sua vida, em varias areas do cuidado diario, devolvendo
0 sentimento de que “existe um mundo novo” para ser vivido, o sentimento de contolo. A palavra
Controlo (ou derivadas com a mesma raiz) é usada frequentemente pelos participantes para
exprimirem como se sentem quando conseguem dominar o0 seu corpo e gerir 0 seu autocuidado
quotidiano. Este é um sentimento que embora ndo permaneca 24 horas por dia em cada
participante, ocupa uma parte significativa do seu quotidiano, enquanto desenvolvem o

autocuidado.
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Para manter atividades de autocuidado que envolvem exercicio fisico e representam a

preservacdo do seu bem-estar e identidade, Raul
aprendeu a monitorizar a saturacdo de oxigeénio e,
a partir dai, compreendeu as possibilidades que o
seu corpo oferecia (llustragdo 116). Monitorizar

significa vigiar, verificar, acompanhar o decurso

‘... hoje tenho que ser muito monitorizado para
conseguir manter-me dentro dos limites... portanto
fago exercicio, faco bastante exercicio, ndo so6
golfe... mas quando ando de bicicleta, quando
levanto pesos... tenho que estar com oximetro... eu
fago muita retengéo de CO2... eu posso viver com

0 oxigénio que tenho e que consigo gerir... 0 meu
normal, com suporte de oxigénio a 1litro em
repouso é 92 [saturagdo]... 92 ndo é muito... eu
até aos 87 de saturagdo ndo sinto a falta de
oxigénio. E as vezes mesmo abaixo desse valor th
ndo sinto...” (Raul)

de alguma operacdo (Houaiss, Vilar, & Franco,
2007), portanto, “ser monitorizado” significa estar

atento (ou que alguém esteja atento) ao corpo em

situacao. ILUSTRACAO 116 — Excerto da narrativa de Ratl

A expressdo ““hoje tenho que ser muito monitorizado™ deixa a ideia de que é necessario
um extremo cuidado no quotidiano e, simultaneamente, a impressdo de que, mantendo esse
cuidado, existe a possibilidade de que o dia-a-dia decorra com alguma normalidade, conservando

0 sentimento de seguranca e de dominio sobre a vida.

Também Manuel salienta a importancia de monitorizar o seu esforgo para perceber os seus

limites a e as suas possibilidades. Este . . - «
[a enfermeira] trouxe-me 14 um cartdo [Escala de

Borg] e esteve-me a ensinar a respirar e a explicar
“olhe esta a ver, o Sr. ndo pode cansar mais do que
isto, quando chegar aqui vocé para, inspira, e
depois expira lentamente, devagarinho”. E
engracado, quando ela disse para eu fazer aquilo
naquela altura eu senti parece que um alivio... e
entdo quando eu vou ai num caminho e me sinto
muito cansado, eu paro, sento-me...”” (Manuel)

participante, através da Escala de Modificada de
Borg?®, aprendeu a interiorizar a capacidade do
seu corpo e, assim, ajustar as acbes de
autocuidado ao ritmo possivel. A intervencdo da

enfermeira parece ter contribuido para que a

pessoa se tenha apercebido das suas ILUSTRAGAO 117 — Excerto da narrativa de Manuel
possibilidades na adoc¢do de novos comportamentos de gestdo de esfor¢o durante o autocuidado.

Contribuiu para imprimir mais motivacéo para o autocuidado e melhorar o controlo.

2 A Escala Modificada de Borg ou CR 10 (Category-Ratio 10 scale) é uma escala vertical, quantificada de 0 a 10, com
tradugdo qualitativa, onde o O representa “nenhum” sintoma e 10 representa sintoma “méaximo”. Esta escala derivou da escala de
Borg, desenvolvida em 1970, originalmente pontuada entre 6 e 20, utilizada para medir a percecéo de esforgo, dispneia, fadiga ou
dor durante o exercicio. Esta escala permite que a pessoa reporte a sua autopercecdo de dispneia, de forma quantitativa ou
qualitativa, por comparacdo com estados anteriores. Estes valores estdo colocados de forma a obter-se uma relacdo linear
quantitativa com os dados fornecidos. A Escala Modificada de Borg estimula a autopercecdo e promove a aprendizagem e a
independéncia do doente (Borg G. , 2000; Rafael H. , 2011).
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No fazer quotidiano, os participantes mais do que monitorizarem o corpo, interpretam os

seus sinais e agem em conformidade. A especial
atencdo que dedicam ao corpo determina o seu
agir na gestdo do regime medicamentoso
(llustracdo 118). Mario ajusta diariamente as
doses da terapéutica inalatéria prescrita tendo em
conta a forma como se sente, o que Ihe transmite
um sentimento de que consegue dominar a doenca

€ ndo o inverso.

Alguns participantes passam a estar atentos a todos 0s sinais do corpo que podem estar

relacionados com a medicacdo que estdo a tomar
(frequéncia cardiaca, volume mamario...) e
implementam um esquema medicamentoso
ajustado, a medida do seu conforto e bem-estar
119).  Raul

pormenorizado

evidencia
de

medicamento e do seu efeito em si. No seu dia-a-

(llustracao um

conhecimento cada
dia ajusta as doses prescritas de acordo com 0s
critérios de seguranca previamente discutidos

com o seu médico. Esta aprendizagem no dominio

“[a médica] receitou-me uma bombinha para por
duas bombadas de manha e & noite e eu fiz durante
um més. Eu disse: ‘E pa que categorial’ (...)
Depois comecei a fazer a gestdo (...) estive agora
trés dias sem tomar e ndo sentia absolutamente
nada. Hoje de manha, tomei s6 uma
bombadazinha... E entdo o que acontece é que eu
consegui gerir esta doenca, se assim se pode dizer,
e consigo controla-la, ela ainda ndo me controla
a mim, eu é que ainda a controlo...”” (Mario)

ILUSTRACAO 118 — Excerto da narrativa de Mério

““eu sei quanto é que posso tomar de teofilina para
ndo comecar a fazer taquicardia, (...
espironolactona, eu sei quando é que posso tomar
e quando é que devo parar, porque faz-me
ginecomastia... com a amiodarona, eu dou-me
como Deus com o0s anjos ... para a funcio
respiratoria, eu tomo  broncodilatadores,
simbicorte, atrovent e, muito raramente, 0
bricanil... também me provoca alteragcdo no meu
ritmo cardiaco, s6 mesmo quando estou muito
aflito... o simbicorte é que s6 posso tomar desde 2
inalacoes até 12, estou a vontade porque ndo tem
efeitos nefastos (...) tomo o lasix por causa da
retengdo de liquidos (...) mas ha alturas em que
ndo é aconselhavel fazer...”” (Raul)

ILUSTRACAO 119 - Excerto da narrativa de Ral

cognitivo (conhecimento, avaliacdo, anédlise e
compreensdo), psicomotor (toma da medicacéo) e afetivo (sentimento de controlo) (Taylor, Lilis,
& Lemone, 2007) revela uma mestria propria do processo de transicao saudavel (Meleis, Sawyer,

Im, Messias, & Schumacher, 2000; Meleis A. 1., 2007).

Esta mestria ndo € apenas expressa no autocuidado “regular”, em situacdes de agudizagéo
da

demonstram dominar a medicagdo e conseguem

doenca, alguns participantes também

“Faco muitas vezes 0 aerossol, as vezes até s6 com
soro... outras vezes com Atrovent®... tenho uma
maquina minha que o meu neto mandou da
Inglaterra... e faco o Ventilan® quando estou mais
aflito... estou tdo habituado com as quimicas, a por
as quimicas... porqué? ... é a minha vidal... Isto é
a minha vida!”” (Manuel)

ajusta-la aos varios sinais e sintomas que estdo a
viver no seu corpo (llustracdo 120). Manuel, que
ndo cumpre a inaloterapia prescrita de forma

regular, por esta ser muito cara, recorre ILUSTRACAO 120 — Excerto da narrativa de Manuel
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frequentemente ao aerossol, com ou sem adi¢do de broncodilatadores (conforme a situacao),
quando sente que a sua dispneia se agravou. Considera mesmo que manipular a medicagéo e geri-
la de acordo com a forma como se sente se tornou na sua vida. Daqui depreendemos que o
quotidiano deste participante é fortemente marcado pela manipulacéo e ajuste das “quimicas”, ou

seja, da medicagéo.

Varios participantes relatam que o seu autocuidado diario consiste na monitorizacdo das

caracteristicas da expetoracdo, nomeadamente cor
e quantidade. Um aumento da quantidade e a
mudanga de cor para esverdeado ou acastanhado
determina o contacto com o médico, que institui
um novo esquema medicamentoso e inicia
internamento

antibioterapia oral ou indica

(llustracdo 121). Alguns participantes tém como

pratica ter em casa uma caixa de antibidtico de reserva, que iniciam autonomamente quando é

necessario.

Uma vez que as mudangas nas caracteristicas da expetoracdo estdo na origem de situacoes

de agudizacdo da doenca, grande parte dos
participantes estd preocupada em implementar
estratégias que permitam promover uma
drenagem das secrecOes eficaz (llustragéo 122).
Raul revela o sentimento de controlo com a

implementacdo de medidas comportamentais nao

medicamentosas, como a ingestdo de agua e a

“O antibiético mais frequente é o acido
clavulamico e a amoéxicilina. E iniciado pelo
controle das secregbes, quando as secrecOes
comecam a mudar de cor, a escurecer... eu Sei
quando ndo passa tenho de recorrer ao
antibidtico... ndo tomo por minha auto-recreacao,
normalmente pe¢o “autoriza¢do”... Quando estou
pior tenho de ser internado, tem de ser
endovenoso” (Raul)

ILUSTRACAO 121 — Excerto da narrativa de Ral

“eu tinha muita dificuldade em promover a
expetoracdo, eram viscosas quando saiam, quase
me saiam os olhos das orbitas, depois eu tomei
durante muito tempo o Fluimucil® para liquidificar
e tal... no entanto, aprendi a beber dgua e tem o
mesmo efeito, é mais barato e mais sdo...
juntamente com a ginastica respiratoria (...)”
(Raul)

ILUSTRACAO 122 - Excerto da narrativa de Ral

realizacdo regular de exercicios respiratérios, que Ihe permitem expetorar.

A introducdo da ginéstica respiratdria conduz a um sentimento de controlo ndo apenas em

relacdo a gestdo da expetoracdo. Vérias sdo as narrativas que referem que a integracdo de praticas

de exercicio fisico ou reabilitacdo respiratoria no
autocuidado quotidiano traz beneficios no bem-
estar, no controle da progressdo da doenca e na
gestdo dos sintomas. Para alguns participantes, o

autocuidado semanal estd organizado em funcéo

“Eu levanto-me, tomo banho, tomo o pequeno-
almoco... nos dias que € para ir a fisioterapia, vou,
as segundas, quartas e sextas... vou ler um
bocadinho, depois ou vou um bocadinho a rua,

caminhar 1h- 1,5h...” (Eugénia)

ILUSTRACAO 123 - Excerto da narrativa de Eugénia
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da hora e dos dias da semana em que acontecem estas sessdes, 0 que € significativo da sua
importancia para os participantes (llustracdo 123).

No ginasio ou no centro de fisioterapia, os participantes aprendem a realizar diferentes

exercicios que reproduzem em casa nos dias que

. . . . . *“... depois faco ginastica respiratdria que aprendi
nao tem tais sessoes agendadas. Alguns tem a Ia no Pulido... flexdes de bicos de pés, fazer pesos,
abrir os bragos, os movimentos de cabeca a

preocupacdo de enriquecer 0S exercicios com ; ]
respirar... faco trés-quatro vezes por semana...

informacdo que recolnem na associacdo de tenho coisas que me manda a RESPIRA com
exercicios respiratorios, e faco... mas fago sentado,
doentes (llustragdo 124). Estes momentos h&, de pé ndo sou capaz de fazer... tento fazer para

. me sentir melhor...”” (Francisco)
parecem contribuir para que cada um encontre 0

. . . . L ILUSTRACAO 124 — Excerto da narrativa de Francisco
Seu ritmo, consiga sincronizar a respiragao com as

acOes de autocuidado que tem de fazer e consiga gerir 0s seus sintomas.

Para alguns participantes, dependentes de e . :
nao sei se viu um Filme que se chamava o

OLD, o sistema de oxigénio torna-se uma Naufrago com Tom Hanks? Ele naufragou e ficou
numa ilha ... 0 avido caiu e ele ficou sozinho numa

presenca necessaria e securizante. Afonso ilha e depois tinha uma companhia que era um
L. ., . . coco... ele pos-lhe uns olhos, pintou-lhe uma boca
personifica a garrafa de oxigénio considerando-a e era 0 Oscar e foi a grande companhia dele, com

quem ele falava, com quem ele viveu (...) de

um amigo, pela presenca permanente. Compara-a . = .
maneira que agora arranjei o meu Oscar que

com o amigo imaginario de Tom Hanks, no Filme ponho no banco de tras do carro, ponho com o
] ] . cinto de seguranca e vai ali todo contente... € um

“0 Naufrago”?*. A bola de volei (amigo Wilson) amigo ausente... ndo pesa” (Afonso)

esta para a garrafa de oxigénio (amigo Oscar), ILUSTRAGAO 125 — Excerto da narrativa de Afonso

assim como Hanks (Noland — o naufrago) esta para Afonso (naufrago). O ““amigo Oscar” faz de
Afonso um sobrevivente de um naufragio, alguém que, sujeito a uma viagem atribulada, esteve a
deriva até encontrar um porto seguro, embora um ambiente ainda nao totalmente conhecido. Na
luta pela sobrevivéncia, o “amigo Oscar” ¢ o aliado que lhe da seguranga num meio que, apesar

de ter “terra firme”, permanece hostil.

24 O Naufrago é um filme americano, langado no ano de 2001. Narra a histdria de um empregado de uma empresa de
transporte expresso de correspondéncias que sofre um acidente de aviacdo e acaba por cair numa ilha desabitada do
Pacifico Sul. Aqui Tom Hanks, ator principal do filme, no papel de Chuck Noland, é obrigado a sobreviver durante
quatro anos, tendo apenas como companhia uma foto da sua mulher e uma bola de voélei, que apelida de Wilson, na
qual desenha dois olhos e uma boca com o seu préprio sangue (Kehr, 2000).
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Para Radul, a utilizacdo de OLD tornou-se tdo importante que Ihe devolveu a sensagéo de

gue havia um mundo novo para ser vivido, apesar
. . . “fazia aquelas 15h [de oxigénio] e depois de
de ter DPOC (llustragdo 126). A utilizagdo do manha parecia que havia_um mundo_novo...”

(Radl)

verbo a haver no pretérito imperfeito do modo

e . L . ILUSTRACAO 126 — Excerto da narrativa de Ralll
indicativo remete para a ideia de que afinal, sem se

esperar, surpreendentemente, existia um mundo para ser vivido, um mundo novo, diferente do
vivido até entdo, um mundo onde é possivel funcionar, apesar das perdas. Este tempo verbal deixa,
entdo, a ideia de que existe continuidade dos acontecimentos vividos no presente, sendo essa
sucessdo assegurada pelo Mundo-vivido. Raudl recorre ainda ao termo ‘parecia’ para mostrar que
0 “mundo novo™ rapidamente pode ser ocultado pelo “mundo envelhecido”, o mundo que

evidencia todas as perdas que o envelhecimento e a DPOC trazem.

Dois dos entrevistados (Tomé e Jaime) a quem esta prescrito OLD 18h horas por dia

referem que gerem 0 seu quotidiano evitando
“Eu agora fago pouco oxigénio... as vezes faco um

colocar oxigénio, pois consideram que néo bocadinho & tarde quando me deito um bocadinho
] N ] ali a sesta... depois a noite, ai por volta das oito e
precisam (llustragdo 127). Para Jaime, estar tal, nove horas, ponho o oxigénio ai até as dez,

depois deito-me, ponho outra vez e ai por volta das

eupneico em repouso € determinante para e ] :
onze e tal, meia-noite tiro... faco ai umas cinco,

considerar que ndo necessita de OLD. Evitar a seis horas por dia... cheguei a estar 18h... e eles
. ) . . agora queriam que eu tivesse mais eu é que acho

utilizacdo do oxigénio da-lhe o sentimento de que que n&o é preciso...” (Jaime)

a forma como implementa o seu autocuidado é a ILUSTRACAO 127 - Excerto da narrativa de Jaime

adequada, embora seja dispar da recomendacdo medica.

Porque estes participantes receiam ficar dependentes de oxigénio, um dia sem cumprir as
18h prescritas cria a sensacdo de que é possivel utilizar menos horas do que aquelas que estéo

prescritas.

Também o recurso a VNI se torna em uma

forma de cuidado cuja experiéncia é reveladora do “ah tenho dois BIPAP’s... faco 13 a 14h de
. . B ventilagdo por dia... é imenso... (...) tem uma
sentimento de controlo (”UStraan 128)- Radl ligeira diferenca, a meu pedido... é que 0 meu ritmo

respiratorio quando estou a dormir, ndo é

evidencia como uma atengdo pormenorizada ao exatamente o mesmo de quando estou aqui a ver

seu corpo Ihe permitiu ajustar o ventilador as suas ielevisdo’ 6 entdo fem ‘aqui uma - pequens
mudanca... isto foi aferido com muitos testes”

exigéncias, deixando claro que existem diferentes (Raul)

necessidades ao longo do dia que carecem de ILUSTRAGAO 128 — Excerto da narrativa de Raul

ligeiras diferencas nos parametros ventilatorios.
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Na concretizacdo do autocuidado quotidiano, o acesso aos cuidados de saude assume um

papel de extrema importancia. A experiéncia dos
participantes denota que o sentimento de controlo
surge também pela possibilidade de poder recorrer
aos diferentes servigos de salde (llustragdo 129).
Eugénia entende 0 acesso e estes servigos como
um recurso importante quando as suas medidas de
gestdo da exacerbacdo da doenca falham. Poder
contar com a sua pneumologista ou com a sua

meédica de familia confere-lhe seguranca.

“se for preciso telefono para o Barro... Se eu
precisar de ser vista pelo médico telefono para a
enfermeira ou para as pequenas do barro
[fisioterapeutas] e elas marcam... por acaso nédo
tem sido preciso, mas elas estdo sempre a dizer que
se for preciso é para ligar... mas se visse que a falta
de ar ndo passava, ligava para elas para elas
verem se havia la um médico para me atender...
(...) ou entdo vou a minha médica no centro de
saude... ““ (Eugénia)

ILUSTRACAO 129 — Excerto da narrativa de Eugénia

Para alguns participantes, é igualmente tranquilizador o facto de poderem enviar 0s seus
cuidadores aos servicos de saude, no seu lugar, para resolver questdes logisticas, como a renovagao
do pedido de cuidados respiratérios domiciliarios (OLD, VNI, nebulizadores) ou do pedido de

receitas médicas.

As narrativas das pessoas idosas que vivem com DPOC testemunham, tal como refere Radl

(llustragdo 130), um inventar de formas para
adaptar alguns héabitos de autocuidado. A
preservacdo de atividades de lazer adaptadas
afigura-se  como uma  possibilidade de
continuidade, de reforco e de reconstrugédo da

identidade pessoal, que cabem nas limitacdes do

corpo que continua a ser. Ainda que de forma adaptada, Raudl continua a jogar golf, o que Ihe da

“Mas eu sou teimoso, continuo a jogar golfe duas
ou trés vezes por semana, vou inventando maneiras
de me defender... (...) um fio muito grande... o
buggie ndo pode ser colocado de qualquer
maneira... ndo vou aos bunkers porque nao
consigo... quando estou em crise saio das
mulheres™ (Raul)

ILUSTRACAO 130 - Excerto da narrativa de Radll

um sentimento de que controla s sua vida, consegue conduzi-la como deseja.

Jodo, que em jovem se dedicou a pratica
do culturismo, vé agora na natagdo e nas
caminhadas a possibilidade de continuar a cultivar
0 seu corpo, ganhando também beneficios na
gestdo da sua doenca (llustracdo 131). Dar
continuidade a préatica da natacdo obrigou a que
este participante fizesse um conjunto de
aprendizagens no sentido de se adaptar a sua nova

“ando muito, fago piscinas uma a duas vezes por
semana, ndo consigo nadar croll, isso é terrivel,
isso € 0o mesmo que correr os 30 metros para
apanhar o autocarro, fago de brugos, mas faco 40
piscinas sem parar, nado uma hora e um quarto
sem parar, levo a algum tempo a fazer as 40
piscinas, 40 piscinas de 25 metros, para mim é
espetacular... (...) o exercicio ajuda... ai sinto-me
belissimo!” (Jodo).

ILUSTRACAO 131 - Excerto da narrativa de Jodo
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condicdo fisica. Utilizar um ritmo mais brando e evitar alguns estilos de natacdo que exijam um

maior esfor¢o, foram as estratégias utilizadas para poder continuar com esta préatica desportiva.

Tambéem Jaime refere a manutencdo de um habito de lazer como sendo importante no
cuidado de si, na preservagao da sua identidade e na conservagéo do sentimento de controle sobre

avida. Para este entrevistado, continuar a cacar faz
*“...mas eu tenho cagado de qualquer maneira...

parte do seu presente. Ainda que com limitacdes, nem que eu compre um burro (...) eu ei-de
continuar a cacar... mas ainda caco e quando
estou cansado sento-me...”” (Jaime).

introduzindo varias pausas no seu percurso de | ;STRACAO 132 Excerto danarrativa de Jaime

Jaime vé-se obrigado a reduzir o seu ritmo,

caca (llustracdo 132).

Numa esfera mais privada, os participantes referem o sentimento de controlo quando

conseguem conservam a sua independéncia. Para . = -

quando o tempo est& bom eu sou autossuficiente...

alguns participantes, o facto de continuarem a faco a minha higiene, visto-me calgo-me, vou ao
golfe...” (Raul)

fazer a sua higiene, vestir-se e cal¢ar-se, ainda que

ILUSTRACAO 133 - Excerto da narrativa de Ral

de uma forma adaptada (hum novo ritmo), é um
aspeto importante na preservacao da sua identidade pessoal (llustragéo 133). Existe um sentimento
de controlo quando se expressa que tais ac0es de autocuidado ainda conseguem ser concretizadas.

Participar na concretizacdo de algumas atividades instrumentais de vida diaria é outro

aspeto valorizado pelos participantes (llustracéo
“Ajudo a mulher a descascar umas batatas para o
almoco, (...) Ao sabado vou a feira e compro fruta

cozinhar, fazer compras ou gerir as financas da ‘3\/?5 Cerl‘;'mos que no supermercado custa 1 euro™
anue

134). Para Manuel, assumir um papel ativo a

casa, representa ser agente da sua propria vida,

.. . . . ILUSTRACAO 134 — Excerto da narrativa de Manuel
participar ativamente no seu cuidado diario.

A manutencdo da independéncia nas acGes de autocuidado estd, na perspetiva dos

participantes, muito relacionada com a forma “e1 4 conhego 0s meus apeadeiros por af abaixo...

como se consegue controlar a respira(;éo é aqui, é na soleira daquela porta, é acola, é na
llustracdo da eletricidade... sento-me ali e respiro

(llustracdo 135). Fazer uma adequada gestdo de com calma...” (Manuel).

esforco, utilizando a componente voluntaria da ILUSTRAGAO 135 - Excerto da narrativa de Mantel

respiracdo para repor oxigénio quando este estda em falta é essencial para conseguir gerir o
autocuidado quotidiano. A experiéncia de autocuidado mostra que é pelo controlo respiratorio que

se consegue controlar a propria vida, é pelo controlo respiratério que se recupera 0 acesso ao
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mundo.

A opcdo pela utilizacdo do automodvel em situacbes em que a reducdo do ritmo do
autocuidado é imperativa parece ser determinante para que alguns participantes consigam manter

a autonomia e a independéncia. Para Francisco, — . . .
Felizmente ainda posso conduzir... quando isso

deslocar-se, movimentar-se, significa a vida e o acapar ndo sei, ndo... tenho que pensar em

suicidar-me, porque ndo ha solugdo nenhuma...
oposto a morte (llustracdo 136). Continuar vivo, isto agora é uma grande limitago...” (Francisco)
mesmo sentindo-se bastante limitado, define-se  1LUSTRAGAO 136 - Excerto danarrativa de Francisco

pela possibilidade de continuar a fazer coisas num espago de vida mais amplo que a sua propria
habitagé&o.

A conducédo do automdvel representa, para alguns participantes, um meio de compensar as
limitagGes impostas pela doencga e de manter um ritmo de autocuidado mais proximo do desejado.
A possibilidade de conduzir € entendida como um elemento essencial naquilo que definem como

sendo a sua autossuficiéncia, pois da-lhes liberdade de deslocacao e de movimento.

Por outro lado, conduzir pode representar um risco & integridade fisica quando a doenca e

o envelhecimento limitam as capacidades para

N ‘“...algumas coisas que gostaria de fazer mas ndo
manter a seguranca (llustragdo 137). Estas faco porque... tenho receio... tenho receio de
guiar... depois tenho receio dos assaltos...

|Imlta(;06$ originam mcapaCIdadeS que assaltam os velhos com mais facilidade... (...) eu

determinam um ritmo de  autocuidado demoro muito tempo a entrar no carro. E a altura
] . propicia para assaltar... é muito perigoso...”
incompativel com a resposta a situagOes (Afonso).

imprevisiveis de exigéncia fisica suplementar. ILUSTRACAO 137 - Excerto da narrativa de Afonso

Estar ao computador, ler, escrever, dar apoio juridico e ouvir musica sdo atividades que
integram igualmente os habitos quotidianos de quase todos os participantes e que, em alguns casos,

representam a possibilidade de prosseguir a vida com normalidade (llustracdo 138).
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A leitura, navegar na net e a masica, para
além de distrair, sdo atividades sentidas como
importantes, que permitem aceder a Mundos novos
e, por identificacdo ou distanciacdo do seu Mundo,

contribuem para a producéo de significados para Si.

Para Afonso, navegar na internet para
planear uma viagem para a neta ¢ uma forma de

recuperar um habito que fazia parte da sua vida

*“...também tenho habitos de leitura, concertos... a
que me dedico... e ainda mantenho, felizmente...
concertos e tal, isso vou a tudo... eu dediquei-me
muito & musica, tenho a minha hora dedicada a
televisdo, mas depois vou para o computador, para
os meus livros... é a minha hora intelectual... gosto
imenso de escrever aos meus amigos, €escrevo
algumas coisas que penso... leio bastante,
felizmente... agora estou a escrever a minha neta
historia da minha vida, por capitulos (...) como vé
entretenho-me, mesmo com esta doenca... “
(Afonso)

ILUSTRACAO 138 - Excerto da narrativa de Afonso

numa altura em que se podia movimentar sem restri¢des. Esta atividade, para além de o permitir
viajar por sitios onde ja esteve ou onde nunca teve possibilidade de estar, faz reaver um certo

controlo sobre a vida e uma certa liberdade de decisao.

A escrita de Mario e Afonso, por ser autobiografica, constitui-se como um pilar na

construgéo de significados (Ilustragdes 138 e 139). . ndo sei se isto [mostra ao investigador livro

com histdria da sua vida] lhe é (til... mas queria
mostrar-lhe que para viver com esta doenca é
preciso ter um bocado de forca de vontade e
imaginagdo também, e perceber porque é que as
coisas acontecem... e depois tentar encontrar
objetivos...”” (Mario).

A selecdo e encadeamento de episddios marcantes
da vida possibilitam a valorizagcdo da identidade
passada, a afirmacdo da experiéncia pessoal

vivida, a construcdo de significados do vivido e a

. ILUSTRACAO 139 — Excerto da narrativa de Mario
descoberta de objetivos para o futuro. ¢

A experiéncia de autocuidado passa também por uma reflexdo acerca o valor das

aprendizagens realizadas e do significado de se
““mas tenho procurado adaptar-me a isso de uma

forma racional (...) eu aproveito aquilo que tenho
sem saudades do que fiz, embora tenha gostado
muito daquilo que fiz... ndo cabe na minha maneira
de estar na vida “ah, se eu ainda’... nessa altura
eu fizo que pude, (...) agora ja passou, agora estou
aviver o agora...” (Serafim)

sentir sob controlo. A tomada de consciéncia das
possibilidades implica que cada participante se
perspetive no tempo, consiga reconhecer o0 seu

passado como pretérito e 0 Sseu presente como 0

agora. Serafim ilustra bem este posicionamento no ILUSTRAGAO 140 - Excerto da narrativa de Serafim

tempo, quando refere que aproveita aquilo que tem, sem saudades do que fez (llustragcdo 140).
Neste participante, o autocuidado é planeado, integrando nas suas a¢les aspetos que conhece
serem seus (elementos da sua identidade pessoal) e componentes que, ainda que lhe sejam
estranhos, s@o acolhidos como possiveis atributos da sua identidade atual. Existe uma abertura
para a mudanca e para o desenvolvimento. A experiéncia de integracdo do autocuidado na
identidade pessoal €, de acordo com este participante, uma experiéncia de tomada de consciéncia
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das possibilidades do agora.

Apreciar 0 aqui e 0 agora, manter-se ocupado, manter-se otimista, aceitar as limitacdes
trazidas pela doenca sdo estratégias usadas para lidar com a culpa, a negacéo, 0 medo e o desespero

em pessoas idosas que vivem com DPOC (Gullick & Stainton, 2008).

A experiéncia do autocuidado nos participantes € uma experiéncia de aprofundamento da

relagdo consigo proprios. Alguns reconhecem que “eu nunca fui mau rapaz, mas tenho tido muito

viver com DPOC, os tem levado a pensar mais € a tempo para pensar...o que somos nés? O que
valemos? N&o é o que temos, é quem somos, aquilo

questionar mais o valor da propria vida, 0 que 0s que a gente pode fazer pelo préximo... Se ndo
poder fazer nada fisico, pelo menos da-lhe

torna em pessoas mais calmas e mais humildes, conselhos, dé-lhe apoio moral (...) [a doenga]

dispostas a olhar o outro como seu semelhante e a b eihule) LT (o Elalt) (G (il Ul
individuo melhor... portanto ndo ha tudo mau na
melhorar na interacdo com ele (llustracdo 141). doenca... também tem as suas coisas boas... ando

. . com a minha consciéncia mais tranquila...” (Raul)
Existe uma procura de equilibrio entre ser e fazer.

ILUSTRACAO 141 - Excerto da narrativa de Ral
Também Domingos reconhece que a sua doenca lhe traz oportunidade para refletir sobre a

sua vida e ampliar a consciéncia sobre si

“eu ndo era nada calmo, eu era um estoira do
(||UStra(;510 142) AS CaraCterI'SticaS da DPOC arco-da-velha, zangava-me por tudo e por nada,
aborrecia-me... (...) hoje chiuuu... vejo os erros

remetem a pessoa para 0 repouso e fazem-na ficar que fiz, penso, digiro-os e... eh pa ndo facas isso,

mais introspetiva, mais calma e mais conformada IS5 (2 816 (0 (2 0E D201,.. GHE0BE TR R (359
mesmo... traz a concentragao... a pessoa comeca a
com a propria vida. Esta reflexdo permite que a acalmar-se e comeca a pensar onde eu arranjei

N isto, como é que foi isto...” (Domingos)
pessoa corrija 0s Seus erros e se encontre como

semelhante ao outro. ILUSTRAGAO 142 - Excerto da narrativa de Domingos

Num jogo diario consigo mesma, Simone entende que a sua experiéncia de autocuidado €

a adaptacdo as suas possibilidades na procura do

“Eu acho que todos os dias tenho que me adaptar

controlo sobre a sua vida (llustragdo 143). Fazer o
porque... todos os dias ha coisas que se alteram,

mais devagar ou com cuidados diferentes sdo que eu ja ndo sou capaz de fazer, ou que tenho que
) o ) fazer devagar, ou tenho que fazer com cuidados
novas formas de cuidado que esta participante vai diferentes.... mas acho que sou perfeitamente

adaptavel e tenho é que ter esta nocdo que tenho
gue me adaptar as coisas... interessa-me € ir-me
adaptando e ir fazer este jogo comigo mesma... e
com esse jogo consigo dominar 0 meu corpo...”

tem de se adaptar” as coisas do seu mundo, (Simone).

integrando nos seus habitos. Para ela, esta

integracéo so é possivel porque “tem a nogédo que

mantendo o dominio sobre o seu corpo. Utiliza a ILUSTRACAO 143 — Excerto da narrativa de Simone

metafora do jogo que faz consigo mesma para dar a ideia de que, para gerir a sua doenca, é
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necessario atender a um sistema de regras e planear o autocuidado antecipadamente. Conhecendo
e respeitando essas regras, Simone consegue dominar 0 seu corpo, vencer 0 jogo, criando um

mundo novo, e até tirar algum bem-estar dessa vitoria.

A experiéncia de autocuidado nos participantes envolve a criacdo de “um novo mundo”,
um mundo marcado pelo sentimento de controlo sobre a vida e pela integragéo de novos atributos

na identidade pessoal.

3.3.3.5 Vivemos nesta fé
Manuel, Tomé, Filomena, Raul, Simone, Domingos e Alberto, cujas religides tém o
Cristianismo de base, enquadram a experiéncia de concretizacdo de a¢des de autocuidado na fé e

na religido que professam de forma organizada ou néo.

Os participantes entrevistados déo significado ao autocuidado e sentido a vida, entendendo-
0s no contexto da sua relagdo com Deus. Assim, a experiéncia de autocuidado e de doenca esta

fortemente influenciada pela espiritualidade e

e e .. L. “e eu creio mesmo que foi Deus que nos dirigiu
religiosidade dos participantes. Deus € Unico, para aqui, porque as condicBes, em termos de
saude, que temos encontrado aqui sdo superiores

supremo, comandante das diferentes ‘direcoes’ da ) o
ao que tinhamos no Entroncamento... o hospital é

vida, colocando a disposicdo recursos de saude aqui ao pé, a farmacia é ali na esquina, o centro de
o . saude ali ao topo, a minha filha mora do outro lado
para que cada um os utilize no seu autocuidado de da praceta... com esta doenca eu néo posso andar

. . . muito... tudo vem mesmo a calhar” (Manuel)
uma forma responsavel e consciente a fim de

melhorar a sua condic&o (1lustracio 144). ILUSTRACAO 144 — Excerto da narrativa de Manuel

Manuel reconhece 0 acesso aos servicos de saude e a filha como aspetos importantes do
seu autocuidado durante os episddios de agudizacao da doenca. Esta motivado e é capaz de tomar
decisOes sobre seu cuidado e envolver-se no autocuidado. A sua espiritualidade, que se apresenta
sob a forma de crenga religiosa, influencia o envolvimento nas operac¢6es de autocuidado: é porque
Deus o dirigiu para ali que, numa atitude de responsabilizacédo, sente o dever de utilizar os recursos

que tem a sua disposicao.
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A crenga de que Deus é detentor de um
amor supremo e simultaneamente o criador de
todo o universo, e, por isso, pode intervir sobre
qualquer um dos seus elementos, leva a que estes
participantes esperem d’Ele uma intervengdo no
sentido do bem-estar. Neste sentido, sempre que
cada pessoa ndo consegue assegurar 0
autocuidado — ndo tem essa capacidade ou comeca
a sentir dificuldades em cumpri-lo na forma

habitual —, existe a crenga de que Deus envia anjos

que facilitam o autocuidado quer este seja realizado

por si ou por profissionais de saude (llustracdo 145).

A existéncia de crencas religiosas parece

reforcar as diferentes componentes do
autocuidado (Orem, 2001). A capacidade que
cada um tem para a concretizacgao do autocuidado
¢ aquela que Deus determina. E nesta perspetiva
que Simone sente que, apesar da sua idade e da

sua doenca, tem uma missdo para cumprir

“[ajuda-me] muito o meu filho Rui que esta ca em
casa, ele é deficiente... que eu chamo o meu anjo
da guarda, que é de uma dedicacdo extrema...
mesmo anjo da guarda (enfatiza soletrando),
fazendo aqui um parénteses... que eu agradeco a
Deus por me ter dado a ventura de ter um filho
assim... quando eles nascem a gente diz “que mal
eu fiz para merecer isto?”... com o tempo a gente
diz “que bem eu fiz para merecer uma joia
destas?”’(Raul)

“Deus até tem anjos e eu estou convicto que algum
de vocés [profissionais de saude] foi um anjo de
Deus posto aqui para me ajudar” (Manuel)

ILUSTRACAO 145 — Excertos das narrativas de Rail e
Manuel

“eu estou ca na vida porque tenho uma coisa a
cumprir (...) Eu sou catdlica e ha uma coisa que
sempre me impressionou que é a parabola dos
talentos (...) acho que cada dia que passa eu vejo
que hd um caminho novo a trilhar, portanto, ha
qualquer coisa que me diz que ainda tenho que
esticar até & ultima (...) ha qualquer coisa em mim
a cumprir.... é muito a nogdo no outro... € muito a
nogdo de que se eu estou ca é porque ha qualquer
coisa que tenho para fazer... (...) faz parte de mim,

- - be?... ¢ a minha miss&o...” (Si
(llustracdo 146). Esta participante utiliza a i

Pardbola dos Talentos 2° para explicar o que ILUSTRAGAO 146 — Excerto da narrativa de Simone
significa para si a sua missdo. Para Simone os dons, capacidades, possibilidades e oportunidades

que Deus coloca a sua disposi¢ao devem ser utilizados da melhor forma. E da sua responsabilidade

%5 “E também serd como um homem que, ao sair de viagem, chamou seus servos e confiou-lhes os seus bens. A um deu cinco
talentos, a outro dois, e a outro um; a cada um de acordo com a sua capacidade. Em seguida partiu de viagem. O que havia recebido
cinco talentos saiu imediatamente, aplicou-os, e ganhou mais cinco. Também o que tinha dois talentos ganhou mais dois. Mas o
que tinha recebido um talento saiu, cavou um buraco no chéo e escondeu o dinheiro do seu senhor. Depois de muito tempo o senhor
daqueles servos voltou e acertou contas com eles. O que tinha recebido cinco talentos trouxe os outros cinco e disse: 'O senhor me
confiou cinco talentos; veja, eu ganhei mais cinco'. O senhor respondeu: 'Muito bem, servo bom e fiel! Foste fiel no pouco, eu o
porei sobre 0 muito. Vem e participa da alegria do teu senhor!" Veio também o que tinha recebido dois talentos e disse: 'O senhor
me confiou dois talentos; veja, eu ganhei mais dois'. O senhor respondeu: 'Muito bem, servo bom e fiel! Tu foste fiel no pouco, eu
0 porei sobre 0 muito. Vem e participa da alegria do teu senhor!" Por fim, veio o que tinha recebido um talento e disse: 'Eu sabia
que tu és um homem severo, que colhes onde ndo plantaste e ceifas onde ndo semeaste. Por isso, com medo, sai e escondi o teu
talento na terra. Aqui esta o que te pertence’. O senhor respondeu: 'Servo mau e preguicoso! Sabias que eu colho onde ndo plantei
e junto onde ndo semeei? Entdo tu devias ter confiado 0 meu dinheiro aos banqueiros, para que, quando eu voltasse, o recebesse
de volta com juros. 'Tirai-lhe o talento e dai-o ao que tem dez. Pois a quem tem, mais sera dado, e terd em grande quantidade. Mas
a quem ndo tem, até o que tem lhe sera tirado. E lancem fora o servo indtil, nas trevas, onde havera choro e ranger de dentes'. (Mt
25:14-30).
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valorizar os “talentos” que lhe foram dados em proveito dos outros. O seu projeto de vida cumpre-
se nas condicOes que Ihe estdo disponiveis, “esticando até a ultima”, até aos limites das suas

possibilidades fisicas e em funcdo do outro.

Ja Manuel da significado a sua experiéncia de autocuidado através da leitura das escrituras

biblicas, nomeadamente os Salmos de David, no —_— .
nés estavamos a ler um Salmo de David... e vemos

Livro dos Salmos% (||US'[I’8.Q5.0 147)' David. rei de que a vida dele é como a nossa, as dificuldades dele
sao as nossas” (Manuel)
Israel no século IX a.c., autor de varios Salmos,

depositou toda a sua confianga na grandeza, ILUSTRACAO 147 — Excerto da narrativa de Manuel

bondade e poder de um Unico Deus (Gorgulho, Storniolo, & Anderson, 2002). Nos Salmos de
David, Manuel encontrou um exemplo para sua propria vida. Tal como aconteceu com 0 povo
Hebreu, este livro biblico inspirou a oracéo e o culto neste participante, determinando a forma de
agir nos momentos de dificuldade no autocuidado quotidiano. E na Liturgia Sagrada que este
participante encontra conforto e alimenta a esperanca de alcancar o caminho da felicidade,

cumprindo os Mandamentos de Deus.

Manuel recua ao passado para mostrar que existe um antes e um depois da experiéncia de

autocuidado na doenga, que temporalmente tem
“Vamos ver 0 que eu era antes de ser crente... eu

uma coincidéncia préxima o seu encontro com era um homem terrivel, terrivel... 0 mundo era
. meu... era um homem das mulheres, da noite, da
Deus (llustracdo 148). No passado reconhece-se orgia (..) Se Deus me tivesse tirado toda a

enfermidade eu era capaz de voltar aquela vida,
mas Deus para me conservar humilde, manteve-me
prejudiciais a saude e moralmente reprovaveis. assim... Deus tirou-me os pregos mas ficaram la
as marcazinhas... é por isso que de vez em quando
eu vou aqui as urgéncias (...) é para ir tratando as

Para Manuel “Deus tirou (...) 0S pregos, marcas...” (Manuel)

como uma pessoa com habitos que lhe eram

mas ficaram la as marcas”. Segundo este ILUSTRAGAO 148 — Excerto da narrativa de Manuel
participante, viver o autocuidado na fé estd ligado a uma certa ética do agir. A doenca €
percecionada como uma punicao pelos erros do passado e o autocuidado como uma oportunidade

para alcancar evolucdo em todas as dimens6es humanas.

A doenca contribuiu para a aproximacéo de Manuel a Deus, ampliando a vivéncia da sua

26 Os Salmos podem ser hinos de louvor, stiplicas ou agdes de gragas. Os primeiros descrevem os motivos do louvor, os prodigios
de Deus, particularmente a salvagdo concedida ao seu povo e terminam com um louvor ou uma prece; As suplicas sdo salmos de
sofrimento ou de lamentagdes, representam um pedido de socorro, de prece ou de expressdo de confianca; Ja as agdes de gracas
representam um agradecimento a Deus, por Este ter escutado as preces (Gorgulho, Storniolo, & Anderson, 2002).
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dimensdo espiritual. O sofrimento ligado & doenga conduziu a transformacgdo pessoal, a
reconstrucdo do bem na sua identidade. A vivéncia da doenga deixa, portanto, em aberto a projecéo
de uma identidade reformulada no futuro, caso a pessoa entenda redimir-se, através de Deus, dos
erros do passado. Manuel utiliza a metafora da marca deixada pelo prego na madeira, tal como
acontece na Cruz de Cristo, para explicar que a sua doenga representa a marca deixada como uma

forma de redencéo e de humanizacdo.

A crenca em Deus deixa uma maior tranquilidade para enfrentar o desafio da morte pois

permite encarar este acontecimento com algum

L . ] “eu estou preparado para morrer e sei o que a
grau de previsibilidade (llustragdao 149). Viver Escrituras dizem a meu respeito relacionado com a
vida... aqui sd forasteiro vou passar... Jesus diz

acreditando nas profecias da Biblia € o garante e e A e e PR

para alcancar a vida eterna, junto de Deus. Manuel preparar-vos um lugar” (...) Isto esta 14 escrito no

Evangelho de S. Jodo.... Ou acreditamos que a

acredita que a fé em Deus o pode favorecer, ja a Biblia é verdade ou ndo acreditamos. Se

. B . acreditamos, somos favorecidos, se nao
perspetiva de falta de fé transporta-o para o vazio, acreditamos ndo vamos buscar nada” (Manuel)

para a falta de esperanga na vida apos a morte. ILUSTRACAO 149 — Excerto da narrativa de Manuel

Na procura de conseguir recuperar a capacidade do passado, de viver com as limitacfes ou
de interceder por outros, alguns participantes recorrem a oracdo para gerir o autocuidado
quotidiano. Para os participantes rezar € uma forma pessoal de comunicar com o transcendente
para obter orienta¢do no autocuidado diario. A oracéo, em privado ou em grupo, surge como algo
que coloca os participantes ligados a Deus. Pela oracdo, pedem alivio do sofrimento causado pela
doenca, forca para viver o dia-a-dia ou auxilio para orientar na tomada de decisdo em relacdo a

sua saude.

Os participantes  integram no  seu “N6s ndo comecamos o dia de qualquer maneira...

autocuidado diario um conjunto de praticas CGRIE SaniEsgl 18 CoEiEl. 25 (6l 2 il 2
gente Ié... ora, chora, ora pelos velhos, ora pelos
religiosas que evidenciam as suas crencas, dando hospitais, ora por este, ora por aquele... e as
. . . lagrimas caiem ali, n6s intercedemos (...) e_nds

relevo a oracdo (llustracdo 150). Para este vivemos nesta fé” (Manuel)

Manuel’ orar € uma forma de interceder por ILUSTRACAO 150 — Excerto da narrativa de Manuel

outros?’, é uma forma de cuidar dos outros.

27 As oragOes podem ser de varios tipos: stplica, intercessdo, confissdo, lamentagéo, adoracéo, invocagdo ou gratiddo
(Caldeira, 2009).
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Atraves da oracdo, 0s participantes estabelecem uma relagdo pessoal e intima com Deus.

Para os participantes rezar significa “conversar “choramos e pedimos a Deus que tenha

com Deus, suplicar orientacéo e pedir gracas para misericordia de ns e ele ajudou-nos (...) eu disse
mesmo a Deus ‘Oh Senhor leva-me que eu ja nao

0 autocuidado diario ou para o autocuidado em posso mais, eu ndo aguento mais’ “(Manuel)

situacOes de crise (llustracdo 151). Rezar envolve ILUSTRACAO 151 - Excerto da narrativa de Manuel

a consciéncia permanente de que Deus esta presente nas suas vidas.

A falta de resposta divina em consonancia com o desejo expresso em oracgédo leva a que

alguns participantes se sintam abandonados por “ triste [ter esta doengal, é triste porque e

Deus (Ilustra(;éo 152)_ A forma como Filomena trabalhei tanto, fui tdo boa para os meus irmaos...
ndo mereco isto [0 sofrimento provocado pela a

vive a sua fé torna-se impeditiva do crescimento doenca], ndo mereco ndo... eu peco tanto a Deus,
.. ] L. N estou sempre... até quando me vou confessar, digo
espiritual, pois esta participante ndo consegue sempre para o padre (...) e ele diz-me assim para

mim, ‘Ele da-lhe forca, vocé é que ndo sente mas
ele da-lhe forga’ é assim vou a Missa, Comungo,

|:i|0mena, ao aderir as préticas e ética da sua venho para casa, ninguém é da familia assim, sou
s6 eu!” (Filomena).

encontrar sentido para o0 que estd a viver.

religido, espera passar por situacGes de menor

. . . . ILUSTRACAO 152 — Excerto da narrativa de Filomena
sofrimento. No caso desta participante, existe o
sentimento de que todo o sofrimento pode estar ligado a uma puni¢do que, em consciéncia, ndo é
merecida, 0 que coloca em causa a questdo da justica divina. No seu discurso percebe-se um certo
desespero, desesperanca e descrencga no futuro e na resposta de Deus, pois o0 desejo de recuperar a
capacidade de concretizar o autocuidado ndo é conseguido. A relagdo com Deus €, entéo, colocada
em causa e a confianca que tinha Nele fica melindrada. Sente-se abandonada nas praticas de

autocuidado, entregue a si mesmo, quando esperaria ter uma graga divina.

A experiéncia de ‘fazer nem sempre como antes’ ¢ vivida na fé. E nesta fé que alguns
participantes encontram sentido para dar continuidade ao autocuidado, utilizando os recursos
internos e externos que Deus coloca a disposicéo. E igualmente nesta fé que alguns participantes
desesperam e questionam as suas crengas religiosas porque ndo conseguem encontrar sentido para

o0 sofrimento associado a experiéncia de autocuidado.
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3.4 ACOMPREENSAO ABRANGENTE: POR ENTRE A EXPERIENCIA DE
AUTOCUIDADO E A IDENTIDADE PESSOAL

Depois de apresentar a analise estrutural das narrativas dos participantes, proponho-me
discutir a sua estrutura global, concretizando uma analise compreensiva da experiéncia de
autocuidado em pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas, guiada pelo objetivo
Compreender de que modo é a pessoa idosa que vive com DPOC em sua casa € afetada na sua

identidade pessoal pela experiéncia de autocuidado.

A andlise das narrativas dos participantes permite perceber que a experiéncia de
autocuidado na pessoa idosa que vive com DPOC sofre vérias atualizagdes e configura diferentes
significados, o que imprime a (re)construcdo de (novos) sistemas de acGes de autocuidado no
sentido de responder aos requisitos que vao surgindo e contribui para modificagdes na identidade
pessoal. Nestas pessoas idosas, a experiéncia vivida do autocuidado é uma experiéncia que integra
o Sentir, o Desejar e o Fazer.

3.4.1 SENTIR A VIDA A SUFOCAR

Respirar, invisivel dom — poesia!
Permutacdo entre o espaco infinito
e o ser. Pura harmonia

onde em ritmos me habito.

Unica onda, onde me assumo

mar, sucessivamente transformado.
De todos os possiveis mares — sumo.
Espago conquistado.

Quantas dessas estancias dos espagos
Estavam ja em mim. E quanta brisa
Como um filho em meus bragos.

Me reconheces, ar, nas tuas velhas lavras?
QOutrora casca lisa,

céu e folhagem das minhas palavras.
Rainer Maria Rilke

A experiéncia de autocuidado *Sentir a vida a sufocar’ assenta na existéncia do corpo como

substrato, ndo apenas do cérebro em normal funcionamento, mas do corpo, enquanto unidade,
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capaz de sentir as emogdes?® e ter sentimentos gerados a partir daquelas (Damasio, 1999). As
emocdes ndo sdo deliberadas, tém uma origem bioldgica, sofrem influéncias socioculturais e
desempenham uma funcao reguladora, ajudando o organismo a manter a vida. Iniciam-se ao nivel
do troco cerebral, progridem para partes superiores do cerebro e usam todo o corpo como teatro
(sistema visceral, vestibular e musculo-esquelético) para se expressarem. As respostas emocionais,
por sua vez, originam “modificagfes profundas, tanto na paisagem corporal, como na paisagem
cerebral” (Damaésio, 1999, p. 73), 0 que constitui o substrato para os padrdes neurais que se tornam

nos sentimentos das emocoes.

Nesta linha de pensamento, o sentir pressupde a ideia de corpo mediador (Ricoeur P. ,
1986, 1965), a ideia de que o corpo € o veiculo do ser no mundo (Merleau-Ponty, 1999), de corpo
que interage com um objeto, interno ou externo, percebido ou recordado, e dessa interacédo resulta
uma modificacdo no seu estado: “um relato imagético e ndo-verbal de como o organismo é
afetado” (Damaésio, 1999, p. 200). Este processo conduz a consciéncia - que emerge pelo
sentimento de conhecer -, pois “tornamo-nos conscientes quando 0s NOSSOS organismos constroem

e manifestam internamente uma forma especifica de sabedoria sem palavras” (p. 199).

Na perspetiva de Damésio (1999) percebo a importancia do sentir na construgdo da
consciéncia. No entanto, sinto necessidade de me aproximar da filosofia de Merleau-Ponty (1999)
para assegurar uma maior compreensdo da experiéncia vivida do autocuidado, néo tanto por via
de uma consciéncia complexa, mas antes por uma certa maneira de Ser corpo, pois ai residem 0s
significados atribuidos pelos participantes. Importa, assim, recuperar a ideia de sensacdo. Para este
autor, a sensacédo é “a maneira pela qual sou afetado e a experiéncia de um estado de mim mesmo”
(p.23). A experiéncia sensorial das cores que vejo, dos sons que ouc¢o, dos cheiros ou dos sabores
constituem o “puro sentir”. O amarelo, a melodia, o perfume ou 0 amargo ndo sao sensacoes, sao
sensiveis, passiveis de ser apreendidos pelos sentidos e qualificados de acordo com 0s seus
atributos. Esta apreenséo e qualificacdo deve ser compreendida “como um processo de integracao

em que o texto do mundo exterior € ndo recopiado, mas constituido” (p. 31).

Posso dizer que o sentir nos traz o sentimento de consciéncia (de conhecer), portanto,

28 O termo emocdes aplica-se a todas as emogdes primarias (como a alegria, a tristeza, 0 medo, a célera, a surpresa ou a aversao),
as emoc0es secundarias (como a vergonha, o cilime, a culpa ou o orgulho), as emocdes de fundo (como o bem-estar, 0 mal-estar,
a calma ou tenséo), e ainda a impulsos e motivagdes ou estados de dor ou prazer (Damésio, 1999).
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permite-nos conhecer. No entanto, tal como refere Ricoeur (1986, 1965), na sua obra Fallible Man,
conhecer é uma das zonas da fragilidade humana. De acordo com o autor, pelo sentir percebe-se
o mundo de forma incompleta, apenas de uma determinada perspetiva ou ponto de vista, pois eu
nunca percebo mais do que um lado de um objeto, num dado momento; o objeto ndo € mais do
gue uma presumida unidade do fluxo das diferentes silhuetas. Como no mesmo momento nao
tenho acesso a todas as silhuetas, a consciéncia de algo (o conhecer) tem um carater finito,
limitado, é, por isso, falivel. Este acesso limitado ao conhecer € possivel de ser ultrapassado
quando se ultrapassa a caracteristica limitada da percecdo, por via da imaginacdao e do desejo
(Vieira, 2003).

E o sentir que conduz & expanséo do conhecimento (da consciéncia), que permite a pessoa
“tornar-se mais de si mesma, encontrar um significado maior na vida, e atingir novos patamares
de conectividade com outras pessoas e com o0 mundo” (Newman M. , 2008, p. 6). E o sentir que
abre a possibilidade a mais salde.

Inspirada nos trabalhos de De Quincey (2005), Newman (2008) entende que qualquer
situacdo de cuidados de enfermagem pode constituir-se num momento transformador, pela
oportunidade de aprofundamento de significados. De acordo com a autora, mais do que um mero
mediador, que processa informacéo, o corpo € um processador de significados, sendo o sentir que

permite uma troca constante de informacdes e significados com o meio ambiente.

Neste tema, o sentir refere-se, entdo, ndo apenas & percecao e aos sentimentos que surgem
a partir das coisas que aparecem externas ao corpo, mas também a percecao e aos sentimentos que
emergem pela vivéncia do corpo préprio. Sentir a vida a sufocar decorre da experiéncia vivida da
relagcdo do Eu com o corpo (‘Tornar-se familiarizado com o (novo) corpo’), da experiéncia vivida
de proximidade com a morte (‘O finito mais perto’) e da experiéncia de progressiva restricdo do

espaco de vida (‘Restringindo o espaco de vida a casa’).

3.4.1.1 ‘Tornar-se familiarizado com o (novo) corpo’

Sim: existo dentro do meu corpo.
Alberto Caeiro

Nos participantes deste estudo, a experiéncia de autocuidado parte de uma identidade
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passada, onde o corpo e Eu constituiam recurso e eram unidade. Nesta identidade passada esta
presente a ideia de ser integro, em continuidade. No passado recente e no presente — no confronto
com o envelhecimento e com o agravamento da doenca respiratoria cronica — o corpo € sentido
como desconhecido, com cansaco, que facilmente entra em dificuldade respiratoria, limitado na
acdo. Surgem sentimentos de estranheza perante um corpo que esta permanentemente impedido
de agir como habitualmente e do qual o sentir se centra na sensacdo de falta de ar e de eminente

sufocacéo.

Também em alguns estudos fenomenoldgicos, que investigam a experiéncia vivida em
pessoas com DPOC, se salienta a questdo das mudancas do corpo associadas a doenca, sendo a
sensacdo de falta de ar o sintoma com maior impacto na vida dos entrevistados (Fraser, Kee, &
Minick, 2006; Williams, Bruton, Ellis-Hill, & McPherson, 2007; Hall, Legault, & C6té, 2010;
Avsar & Kasikgi, 2011).

Nas narrativas analisadas, 0s sintomas, nomeadamente a sensacdo de dispneia, séo
referidos como um obstaculo a concretizacao do cuidado (de si e do ambiente), logo a manutencéo
da integridade da estrutura e funcionamentos humanos (Orem D. E., 1976). Esta situacdo de perda
de controlo tem associada a angustia e o sofrimento de cada um por ndo se reconhecer mais em
acoes que até ha algum tempo eram habitualmente suas e realizadas sem a percecao de que estavam
a ser realizadas. Este ndo reconhecimento de si, recorrendo a evocagdo de memorias de praticas
de autocuidado passadas reflete uma descontinuidade na identidade pessoal (Caldas, 2013) ou a
vulnerabilidade da identidade do ser (Vieira, 2003).

Tal como sugere Frie (2011), a experiéncia de sintomas fisicos severos pode impedir a
pessoa de manter as suas atividades diarias, as acfes que eram rotineiramente concretizadas de
forma pré-reflexiva, e condicionar situa¢es de descontinuidade que ameagam a identidade. Nos
participantes, a experiéncia pré-reflexiva altera-se drasticamente, passando o ato de respirar a ser
sujeito, com frequéncia, a cognicao e a reflexdo. A atencédo a sensacdo de dificuldade em respirar
e aos sinais e sintomas que advém do corpo passou a estar muito presente no quotidiano dos
participantes. A consciéncia permanente do corpo, como um elemento fragil e continuadamente
em risco, torna-se uma consequéncia direta da perda de automatismo no movimento, nas funcdes

e nos comportamentos (Gullick & Stainton, 2008).

Para os participantes, o corpo passou, entdo, a ser objeto de anélise e avaliagdo constante:
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“O que 0 meu corpo me esta a querer dizer?”’; “Qual o efeito deste agente externo em mim?”’;
“O que sinto?”’. As ac0es triviais de autocuidado tornam-se dificeis de executar e vém evidenciar
que o corpo incorporado (embodiment body) entrou em rutura, ou seja, perdeu continuidade. Existe

uma permanente necessidade de perceber o0 que se passa com 0 COrpo, 0 que Se esta a sentir.

Deste sentir nasce, de forma expressiva, 0 sentimento de estranheza em relagéo ao novo
corpo doente, envelhecido e limitado durante a concretizacao das diferentes a¢6es de autocuidado.
Perante este sentimento de estranheza, o Ser entra em rutura e 0 corpo torna-se objeto, elemento
de descontinuidade do Ser: € como se 0 meu corpo fosse de outra pessoa (Ricoeur P., 1991, 1990).
O corpo acaba por ser experienciado como um “outro”, algo que ndo é “seu”, de si, 0 que evidencia

uma clara rutura na continuidade humana e perda de integridade.

Neste sentido, durante o autocuidado, entre 0 meu corpo (0 corpo que eu sou e reconhego)
e 0 corpo do outro que habita em mim (com dispneia, que sufoca, que responde com incapacidade
e dependéncia), o corpo que reconheco deixa de existir, passando a ser objetificado e sujeito a
permanente analise biofisiologica. O corpo-objeto apenas admite “entre suas partes ou entre si
mesmo e 0s outros objetos, relagcdes exteriores e mecanicas, seja no sentido estrito de um
movimento recebido e transmitido, seja no sentido amplo de uma relagéo de funcdo” (Merleau-
Ponty, 1999, p. 111).

Outros estudos ja tinham demonstrado que, para algumas pessoas idosas, viver com DPOC
significa conviver com um corpo-objeto, com perda de funcionalidade gradual, que impde limites
a independéncia (Eloffson & Ohlen, 2004; Fraser, Kee, & Minick, 2006; Williams, Bruton, Ellis-
Hill, & McPherson, 2007; Ek & Ternestedt, 2008; Avsar & Kasikgi, 2011), originando restri¢cdes
na marcha e nas atividades de lazer (Williams, Bruton, Ellis-Hill, & McPherson, 2007) e uma
maior necessidade de tempo para a realizacdo de atividades de vida diaria ou dependéncia na
concretizacdo das mesmas (Odencrants, Ehnfors, & Grobe, 2005; Ek & Ternestedt, 2008). Em
alguns entrevistados, este corpo imprevisivel deixa de ser o corpo que se é para passar a Ser 0 Corpo
que se tem. E este corpo “que eu tenho” que limita o meu espaco de vida, fisico e social,
influenciando o acesso ao mundo (Ek & Ternestedt, 2008).

Uma vez que Eu e corpo séo habitualmente uma unidade e, por isso, vividos da mesma
forma, as diferencas no corpo podem ameagcar a identidade, pois corpo e Eu entram em rutura
(Kralik, Koch, & Eastwood, 2003; Clarke & James, 2003; Koch, Kralik, & Eastwood, 2002; Kralik
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D., 2002; Whitehead L. , 2006; Yoshida, 1993; Rafael H. , 2012). Quando o corpo se altera na
presenca da DPOC, a pessoa apercebe-se de que existe diferenca entre corpo e Eu, pois a forma
como deseja (Eu) apresentar-se aos outros deixa de ser possivel pelas alteragdes ocorridas no seu
corpo (Me). A unidade entre o Eu percebido e o Eu experienciado durante o autocuidado é portanto
fundamental para que exista saude (Watson, 2002). Desta rutura resulta uma ameagca a identidade
pessoal, pois foram criadas mudancas no corpo com as quais 0 Eu deixa de se identificar, apesar

da mesmidade inerente a identidade numérica do corpo (Ricoeur P., 1991, 1990).

A énfase colocada na corporalidade reflete a tentativa de expresséo de si mesmo em relagéo
com o mundo, impedida pela persisténcia de sintomas num corpo que convive com a doenca e
com o declinio funcional. As narrativas dos participantes sdo, em varios casos, expressdes destas
tentativas, gritos de afirmacdo da existéncia do Eu enclausurado num corpo que teima em néo
obedecer a vontade. Como o poeta afirma ‘Sim: existo dentro do meu corpo’. E porque existo
dentro do meu corpo, devo movimentar-me no sentido da unidade, do concreto, do que existe, de

um corpo que deixou de ser como eu 0 conhecia.

Para alguns participantes esta falta de harmonia entre eu e corpo conduz a experiéncia de
tornar-se familiarizado com este novo corpo. O corpo que adoeceu e ficou imprevisivel deixou de
ter unidade com o Eu — identidade passada — e passou a ser um objeto do eu; deixa de ser o corpo
que se é para passar a ser 0 corpo que se tem. A experiéncia de autocuidado permite 0 movimento

entre Ser integro — corpo-objeto — Ser integro, na adaptacdo a um novo corpo (Figura 4).

Para uma melhor compreensdo da rutura que se instala, socorro-me de Merleau-Ponty
(1999) que esclarece que a “espacialidade [do corpo] ndo é, como a dos objetos exteriores ou a das
"sensacOes espaciais", uma espacialidade de posi¢do, mas uma espacialidade de situacéo (...), a
situacdo do corpo em face das suas tarefas™ (p.146). Assim, importa entender o corpo como algo
que € no espaco, Ou Seja, 0 espaco SO existe para cada pessoa porque cada um é um corpo no
mundo. A espacialidade do corpo é “o desdobramento de seu ser corpo, a maneira pela qual ele se
realiza como corpo" (Merleau-Ponty, 1999, p. 206). Por outro lado, é o corpo, enquanto mediador,

que cria a percecao do espaco vivido.

sentido, a experiéncia de autocuidado € corporal, percebida pelos participantes como uma
experiéncia espacial, onde fica evidente que a espacialidade interna é dissonante da espacialidade
existencial (Merleau-Ponty, 1999, p. 206). Existe a capacidade (cognitiva) de formular
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mentalmente 0 movimento necessario ao autocuidado, mas a execucdo (capacidade de
desempenho) ndo esta ajustada as possibilidades do corpo, que concretiza um movimento

diferente, originando uma experiéncia vivida distinta da esperada.

Sentimento de
familiaridade

) M descontinuidade .
* Autocuidado com recursoa ( ) * Autocuidado com recursoa

Corpo e Eu Unidade Corpo e Eu Unidade

¢ Sou um corpo no autocuidado ¢ Autocuidado com recursoa * Sou um corpo no autocuidado
Corpo objeto

* Identidade pessoal * Zi”tgzu‘,‘g; et bt « |dentidade pessoal

passada reformulada

¢ |dentidade pessoal
Ser integro ameacada

(continuidade)

Sentimento de

estranheza _

FIGURA 4 - Subtema Tornar-se familiarizado com o (novo) corpo

E na percecdo irreal das capacidades que reside o fundamento para os participantes
empreenderem tentativas de concretizacdo de movimentos nas agdes de autocuidado que acabam
por ndo se concretizarem com 0 sucesso esperado. A descontinuidade da identidade pessoal &,

assim, percebida essencialmente quando se desenvolve o0 autocuidado quotidiano.

O autocuidado é o que permite identificar a diferenca e reconhecer a estranheza,
convertendo o corpo em objeto e, simultaneamente, recuperar um sentimento de familiaridade,
readquirindo uma nova forma de Ser — identidade reformulada. Tambem Kralik, Price e Telford
(2010), investigando o significado do autocuidado em pessoas com doenca conica, identificam o
autocuidado como um processo dinamico e experiencial de aprendizagem e exploragdo das
fronteiras criadas pela doenga, reconhecendo no autocuidado uma forma de ser e de tornar-se. E o
corpo que sou, reformulado, que limita 0 meu espaco de vida, fisico e social, influenciando o
acesso ao mundo (Ek & Ternestedt, 2008).
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A pessoa aprende a ser um recetor atento do corpo, a escutar as suas pequenas subtilezas,
a identificar e reconhecer os seus sinais (sentir) e a dar-lhe resposta (fazer) de acordo com a sua
perspetiva percetiva (Ricoeur P. , 1986, 1965). Esta escuta ndo € exclusiva dos sintomas

respiratorios, ela estende-se a todo o corpo e ao corpo em relagdo com o meio envolvente.

A pessoa é um sistema aberto ao mundo, um ser de comunicacéo e relacdo, que comunica
atraveés do seu corpo. Porque o corpo participa como um todo (ser-no-mundo) no fenémeno da
percecdo (Merleau-Ponty, 1999), é pelo que sentem através do corpo - sujeito e objeto - que 0s
participantes estabelecem objetivos para si, definem prioridades, selecionam alternativas e
desenvolvem acdes de autocuidado com intencionalidade. E também pelo que sentem através do
corpo que tomam consciéncia de si e do seu mundo, percebendo se existe harmonia entre o corpo
percetivo, que se conhece como ser-no-mundo, e 0 “eu” da acdo. Nesta interacdo, o corpo, veiculo
do ser no mundo (Merleau-Ponty, 1999), substrato impar da identidade pessoal, traz a consciéncia
sentimentos de estranheza e familiaridade. E a experiéncia corporal durante as agbes do
autocuidado que permite a pessoa tornar-se (Parse R., 1998), reconstruir-se no sentido de integrar

0 estranho em si, para que se torne familiar.

A experiéncia de integracdo do autocuidado na identidade pessoal decorre de uma
descontinuidade do corpo, de um sentir o corpo diferente, a sufocar. E pelo autocuidado que os
participantes, sentindo o corpo cansado, investigam o0s seus (novos) limites e aproximam 0s
extremos estranho-familiar, tornando familiar aquilo que comegou por ser estranho. E pelo

autocuidado que os participantes reconstroem a sua identidade no sentido do corpo-sujeito.

3.4.1.2 *O finito mais perto’

A morte chega cedo,
Pois breve é toda vida
O instante é o arremedo

De uma coisa perdida.
Fernando Pessoa

A experiéncia do autocuidado nas pessoas idosas que vivem com DPOC entrevistadas é
vivida com a consciéncia de que o fim da vida se aproxima ou pode chegar a qualquer momento.
Nas narrativas dos participantes é possivel identificar dois tipos de ameacgas igualmente

imprevisiveis e dificeis de gerir: a ameaca de morte gradual, que se instala e se acentua de forma
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progressiva, com o envelhecimento e a progressao da DPOC; e a ameaca de morte iminente, que
surge de forma subita, a cada agudizacdo da DPOC. Estas afetam os principais requisitos
universais do autocuidado, colocando-o enquanto recurso em risco (Orem D. , 2001; Hagy, Wagner,
& Hall, 2007).

A consciéncia de que a morte é um acontecimento que pode ocorrer a qualqguer momento,
obriga a que os participantes trabalhem para conhecer as suas reais capacidades e para perceber
até onde podem chegar durante as a¢6es de autocuidado quotidiano (Hgy, Wagner, & Hall, 2007).
A perda das diferentes capacidades de autocuidado passa a ser enquadrada no processo de morrer
(Hall, Legault, & C6té, 2010) e o sentimento de inseguranga prevalece. A morte e 0 morrer, que
caracterizam a experiéncia diaria dos participantes (Gardiner, et al., 2009) distancia-os da

normalidade (Orem D., 2001), isola-os do resto do mundo, onde a vida quotidiana nao péra.

Acentua-se, desta forma, a experiéncia da vulnerabilidade do corpo, um corpo
experienciado com limites, um corpo que vive com “falta de ar, a sufocar. Esta experiéncia
acentua ainda a vulnerabilidade da identidade pessoal (Vieira, 2003), quando a pessoa deixa de se
reconhecer, ou de ser reconhecida pelos outros, como a pessoa que habitualmente &, por estar mais

préxima da morte (Figura 5).

O finito mais perto

Vulnerabilidade Vulnerabilidade Boeriéncla d Exoeriéncia d
do daidentidade Xperiencia de Xperiencia de

finitude sofrimento
corpo pessoal

Experiéncia de vulnerabilidade

FIGURA 5 - Subtema O finito mais perto

Vulnerabilidade define a nossa humanidade e representa a “qualidade ou estado do que é

ou se encontra vulneravel”. Vulneravel, por sua vez, tem origem no latim vulnerabilis, isto é, que
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causa lesdo, e, quando aplicado a pessoa, significa que alguém pode ser fisicamente ferido, ou esta
sujeito a ser atacado, derrotado, prejudicado ou ofendido (Houaiss, Vilar, & Franco, 2007), refere-
se a suscetibilidade de se ser ferido (Vieira, 2003; Neves P. , 2007), a suscetibilidade ao risco
(Herdman & Kamitsuru, 2014). Representa, por isso, uma condi¢do universal inerente a qualquer
ser humano e, por isso, ndo so remete para a necessidade de igual protecéo para todos os membros
da sociedade (Kotton, 2003), mas também simultaneamente para o dever ético de protecdo das

pessoas em risco de serem “feridas” (Neves P. , 2007).

E neste contexto que a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos aponta
como um dos principios éticos o dever de protecdo e respeito pela vulnerabilidade humana e
integridade pessoal “na aplicacdo e no avanco dos conhecimentos cientificos, da pratica médica e
das tecnologias que lhes estdo associadas” aos “individuos e grupos particularmente vulneraveis”
(UNESCO, 2006). Neste sentido, a vulnerabilidade pode ser entendida como um principio ético
que ilumina a acdo das pessoas na sua intersubjetividade. O principio ético da vulnerabilidade esta
associado a uma discriminacao positiva de todos aqueles que estao prejudicados na sua capacidade
de manter relacbes com o mundo natural e com o0s outros seres humanos. Para estes é eticamente
aceitdvel uma discriminacdo positiva favorecendo os mais vulneraveis (Serrdo, 2014). Esta
discriminagdo é concretizada pelo cumprimento dos principios éticos basicos, ou seja, pelo
respeito pelas pessoas, no reconhecimento da sua autonomia, pela beneficéncia, maximizando os
potenciais beneficios e reduzindo os possiveis prejuizos, e pela justica e distribuicdo equitativa da

protecdo do outro (Neves P. , 2007).

Mas a vulnerabilidade pode também ser entendida como uma caracteristica ou condi¢éo
(Neves P. , 2007) que qualifica a pessoa quando esta se encontra huma situacdo em que 0S Seus
interesses estdo em risco de ser sobrepostos pelos interesses de outros, existindo uma forte
possibilidade da pessoa ser ferida na sua integridade e tornar-se vulnerada. Os participantes
evidenciam essa suscetibilidade nas narrativas quando fazem referéncia a proximidade da morte.
De facto, a experiéncia de que ‘o finito esta mais perto’ representa a tomada de consciéncia de que
a vida estd mais suscetivel de ser ferida, o que constitui uma clara ameaga a integridade humana,
pelos efeitos profundos produzidos na autoconfianga e autoestima, na capacidade de exercer a

autonomia e no sentimento de identidade.

A experiéncia de incapacidade durante o autocuidado e o sofrimento contribuem, portanto,
para a tomada de consciéncia da vulnerabilidade humana, do corpo e da identidade pessoal. Parece-
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me que guanto mais o sentimento de identidade pessoal se encontra ligado a um passado em que
se era novo, forte e independente, mais a incapacidade de concretizar o autocuidado é sentida como

uma experiéncia de descontinuidade, de morrer, de grande sofrimento fisico e moral.

Socorro-me dos trabalhos de Vieira (2003) sobre A Vulnerabilidade e o Respeito no
cuidado ao outro para melhor compreender o sofrimento em experiéncias de vulnerabilidade. De
acordo com a autora, este é descrito como um “doloroso sentimento de indignidade pessoal, (...)
uma vivéncia de ordem psicoldgica ou moral [qu]e constitui uma profunda experiéncia de finitude
e dependéncia; é uma experiéncia a que nenhum ser humano escapa, que a todos afeta” (p. 35) e
para 0 qual existem varias causas, sendo a doenca e a experiéncia de proximidade da morte

exemplos disso.

Alguns participantes relatam experiéncias em que o sofrimento era tdo doloroso que néo
era apenas o sintoma que tinha importancia, toda a existéncia era colocada em causa com a
experiéncia do sintoma, que colocava o finito mais perto e a condi¢cdo humana indigna, prépria de
ndo-pessoas. E desta abertura do corpo ao mundo, da sua capacidade de sentir o mundo, até de
receber ameagas mesmo quando o sofrimento o isola, que nasce a relagdo que tenho com o meu
corpo e daqui emerge a experiéncia de finitude (Ricoeur P. , 1986, 1965). E, portanto, impossivel

ndo ser afetado pelo sofrimento, como nos diz Vieira (2003).

Num corpo onde a doenga acentua a sintomatologia, quando a pessoa procura responder as
necessidades quotidianas, o autocuidado pode constituir-se numa experiéncia de sofrimento e, com

frequéncia, de tomada de consciéncia da finitude.

Alguns participantes evidenciam, nas suas narrativas, medo da rutura ou de crise emocional
associados a experiéncia de autocuidado, alinhados com a perspetiva de vir a ter uma experiéncia
de sofrimento ou de vir a perder a identidade durante o processo de morrer e de morte (Pinnock,
etal., 2011; Ellis, 2013). E deste confronto permanente com a possibilidade de um fim, que resulta
sofrimento emocional (Eloffson & Ohlen, 2004) e fisico (Fraser, Kee, & Minick, 2006; Hall,
Legault, & C6té, 2010).

Para outros participantes, a consciéncia da sua vulnerabilidade encontra-se associada a um
dever ético de cuidar de si (Boff, 2005; Boff, 1999), de forma responsavel (Backman & Hentinen,

1999), até ao fim da vida. Relaciona-se ainda com uma maior aproximacao dos outros — pessoas
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significativas, prestadores de cuidados de salide — expandindo o campo de acdo, como que

contrariando a experiéncia sufocante que vivem.

Numa maior consciéncia da proximidade da morte, alguns participantes revelaram
aumentar o zelo por si proprios, tornando o autocuidado diario numa forma de vida. Também
Backman e Hentinen (2001) destacam, na apresentacdo do modelo de autocuidado para pessoas
idosas residentes em suas casas, que 0 autocuidado ndo € uma parte separada da vida do idoso, ele
estd proximamente associado a vida passada e ao futuro, a sua identidade. De acordo com estes
autores, a pessoa idosa que vive em sua casa apresenta como pré-condi¢des ao autocuidado o seu
background, a sua personalidade e as suas experiéncias de satde e envelhecimento. O autocuidado
é composto de atitudes para com 0s outros, em relacdo ao envelhecimento e para com o futuro,
que se agrupam em categorias, com diferentes condi¢cdes para a ac¢do, diferentes significados e

diferentes niveis de responsabilizacdo?®.

Os participantes deste estudo ja séo vulnerados, ou seja, ja estdo “feridos”, ja perderam
algo. No entanto, encontram-se em risco de vir a perder mais. Vivem experiéncias de
vulnerabilidade acrescida porque se encontram em risco de perder a autonomia que detém, pelo
agravamento da sua doenca, pela progressdo do envelhecimento e pelo risco de morte. Nos
participantes existe uma suscetibilidade que s6 pode ser reduzida ou neutralizada pela aplicacao

de medidas destinadas a contrariar a perda instalada (Kotton, 2003).

A manutencdo do exercicio da autodeterminagdo no autocuidado parece assumir uma
importancia impar nas experiéncias de vulnerabilidade (Cbéa & Pettengill, 2011). Para estes
participantes poder decidir o rumo da sua propria vida, do seu cuidado diario, é vital.
Reconhecendo a autonomia como a capacidade comum a todas as pessoas de tomar decisdes e
desenvolver agdes suportadas por valores e crengas pessoais, criando condi¢fes para que essas
acoes ocorram (Beauchamp & Childress, 2001), facilmente se compreende que uma experiéncia

que ameace a autonomia inevitavelmente ameaca a identidade pessoal e a dignidade humana.

Esta ameaca origina preocupacdes de diferentes naturezas que determinam diferentes acdes

de autocuidado proactivo®®. Alguns participantes constroem planos de agdo que pretendem

29 Backman e Hentinen (2001) identificaram quatro categorias de autocuidado nas pessoas idosas gque vivem em suas casas:
autocuidado responsavel, autocuidado formalmente guiado, autocuidado independente, autocuidado abandonado.
30 O autocuidado proactivo é o comportamento de salide que inclui agdes preventivas que visam diminuir os riscos a integridade
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responder a diferentes cenarios no processo de morrer, expressando a sua vontade, no respeito pela
sua identidade (Hall, Legault, & C6té, 2010). Neste contexto, ainda definem objetivos de vida,
tendo em conta o tempo que esperam ter, sendo a partilha dos seus bens com os herdeiros uma

questdo que preocupa alguns participantes.

Assim, a experiéncia do autocuidado em pessoas com DPOC é uma experiéncia de tomada
de consciéncia de que o fim da vida se encontra proximo, que implica ndo apenas a preparacao do
proprio, mas também a preparacdo de tudo o que constitui a sua circunstancia. Embora o corpo
vivido va sufocando, perdendo amplitude de movimento, até a morte, existe uma luta para que as
diferentes a¢Oes de autocuidado contrariem esta tendéncia obstrutiva e surjam tendo como base a

autonomia do participante e o respeito pela sua identidade.

3.4.1.3 ‘Restringindo o espaco de vida a casa’

Aqui, aqui estarei
-S0ssego, s6 s0ssego -
Como no exilio um rei,
Gozando da ventura

- S0ssego, SO s0ssego -

De néo ter a amargura
Fernando Pessoa

A percecdo espacial € um importante aspeto da nossa experiéncia do mundo. Varios estudos
confirmam que, embora existam variag0es individuais e culturais, o espago configura um elemento
central da identidade pessoal (Parsell, 2011; Vandemark, 2007; Williams & Stickley, 2011). Neste
estudo, os participantes ancoram o seu autocuidado no espago-casa, enquanto lugar que lhes é
significativo. Transformam o espago-casa em lugares significativos, ou seja, tomam para si 0

espaco (Heidegger, 1986, 2005), agem sobre ele e quebram as fronteiras.

Em casa a pessoa pode estar por sua conta, em constantes negocia¢des consigo propria
acerca da forma como exerce a independéncia no seu autocuidado, sem que tenha que entrar em

negociacBes com outros (Fange & Ivanoff, 2009). A casa constroi-se como um lugar de liberdade

humana (Ziguras, 2004).
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e simultaneamente de seguranca, um espaco pessoal onde cada um pode SER ele mesmo, num
ambiente privado e calmo que ele mesmo gere (Gillsjo, Schwartz-Barcott, & Post, 2011; Molony,
2010). Como vimos com a participante Leonor, este espaco pode facilmente ser convertido num
espaco de prisdo e clausura, pelo que é fundamental que cada pessoa encontre um equilibrio entre

liberdade e limitac&o para que esta converséo seja evitada (Molony, 2010).

O espaco passa a ser o lugar de cada um. Para os participantes, a casa representa um lugar
de cuidado, onde elementos simbolicos se posicionam de forma oposta, consoante as
circunstancias que cada um vive. Nas diferentes a¢des de autocuidado, a pessoa idosa interage de
forma dindmica com a sua casa, hum movimento entre sentimentos opostos, como pertenca-
desligamento, liberdade-prisdo, de seguranca-ameaca, poder-submissdo, mestria-inadaptacéo,

privacidade e relagdes significativas-soliddo, independéncia-dependéncia... (Figura 6).

Restringindo o espac¢o de vida a casa
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FIGURA 6 - Subtema Restringindo o espaco de vida a casa

A casa funciona como um lugar charneira, carregado de significados, onde se desenvolvem
as varias acBes de autocuidado. E um centro emocional a partir do qual se projetam outros espagos
igualmente Uteis no desenvolvimento do autocuidado. A casa €, por isso, a “fundacdo da nossa

identidade como individuos e como membros de uma comunidade, o lugar do Ser” (Relph, 1976,
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p. 39).

A casa assume-se como um campo de autocuidado e simultaneamente como um centro de
significados, num movimento entre a continuidade e a descontinuidade da identidade pessoal.
Estar integrado em sua casa significa reconhecer a casa como parte de si, numa perspetiva de
autorreconciliagéo, continuidade e projecdo do eu no tempo e no espaco (Molony, 2010).

Para Relph (1976), um conceituado gedgrafo humanista, “Ser humano é viver num mundo
preenchido de lugares significativos: ser humano é ter e conhecer o seu lugar” (p. 3), pois -
acrescenta - “ estar ligado a lugares é uma importante necessidade humana (...) que se constitui
pré-condicdo a outras necessidades humanas” (p. 38). Os participantes encontram-se enraizados
as suas casas, ou seja, tém garantido um porto seguro, um local a partir do qual se pode olhar para
fora, compreendendo a sua existéncia, a sua posi¢ao em relacdo as coisas. A casa nao € apenas 0
espaco de alguma coisa, pois este & amorfo e intangivel, aquele que d& contexto aos lugares, mas

antes algo onde se localizam fendmenos significativos e integrados.

Neste sentido, a casa caracteriza-se por ter uma certa extensao espacial que se define a
partir das suas paredes; apresenta-se como uma entidade Unica, que integra elementos da natureza
e da cultura; tem uma componente historica, esta sujeita a mudanca, tal como a propria pessoa; a
casa tem significados, de acordo com as crencas individuais (Relph, 1976). A casa assume-se, tal
como Relph (1976) designa, como um “campo de cuidado”, um local onde as experiéncias vividas
e as expectativas futuras estdo comprometidas com o dar e o receber cuidado.

Os entrevistados “tomam para si 0 espago-casa”, ou seja, agem através dele e reservam
nele o seu lugar enquanto seres humanos. Estar em casa é saber como viver, como desenvolver o
autocuidado, como existir num corpo envelhecido e doente, que sufoca, impde restricbes no dia-
a-dia e abre o confronto com o finito. Estar em casa afigura-se como uma imposi¢éo da experiéncia
de doenca e de autocuidado no idoso com DPOC e, simultaneamente, como uma possibilidade de
continuidade, de reforgo da identidade pessoal. Estar em casa é uma forma da pessoa idosa

preservar a sua identidade, integridade e forma de vida (Gillsjo, Schwartz-Barcott, & Post, 2011).

A casa constitui-se, assim, como um pré-requisito essencial para desenvolver o
autocuidado e promover a saude na pessoa idosa (Fange & Ivanoff, 2009); um lugar que a pessoa

idosa ndo consegue abandonar por ser uma forma de manter a identidade, integridade e estilo de
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vida (Gillsjo, Schwartz-Barcott, & Post, 2011); um territorio de significado, um lugar de prazer e
estética, muito ligado a dimensdo emocional (Cristoforetti, Gennai, Cristoforetti, Gennai, &
Rodeschini, 2011); ou um espaco que deixam de reconhecer (Molony, 2010). A experiéncia de
autocuidado em pessoas idosas que vivem com DPOC representa a restricdo do espaco de vida a

casa.

Nas narrativas dos participantes, 0 espaco-casa esta para aléem da delimitacdo geografica,
ele estd associado a significagdes, a sentimentos, a uma forma de vida. O reconhecimento do
espaco como um elemento relevante na construgéo do autocuidado e na (re)defini¢do da identidade
pessoal do idoso com DPOC reforga a necessidade de olhar a pessoa no seu todo a fim de mais

facilmente centrar na pessoa o processo de cuidados de enfermagem.

Uma visdo compreensiva do tema ‘sentir a vida a sufocar’

Numa visdo compreensiva, a experiéncia de autocuidado ‘Sentir a vida a sufocar’
evidencia uma relagdo corpo-espago progressivamente mais estreita, a sufocar, num movimento
entre a vida e a morte (Figura 7). A experiéncia de autocuidado nas pessoas idosas com DPOC,
participantes neste estudo, exige que 0 corpo e 0 espaco ganhem centralidade no quotidiano, o que
vem evidenciar o eu, enquanto unidade operacional, recurso e simultaneamente o locus de controlo
da experiéncia de autocuidado (Taylor & Renpenning, 2011). Envelhecer com DPOC néo coloca
apenas restri¢des no corpo fisico, também a forma como a pessoa esta (¢) no mundo através do
seu corpo fica afetada. O movimento limitado € um importante fator inibidor de algumas formas

(desejadas) de estar (ser) no mundo, de desenvolver o autocuidado.
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FIGURA 7 - Visdo compreensiva do tema Sentir a vida a sufocar

Sentir a vida a sufocar

Porque o Sentir esta inerente ao ser humano (Watson, 1985), a experiéncia de autocuidado
dos participantes neste estudo advem da forma como a pessoa sente 0 seu corpo vivido em
necessidade e do sentimento de si mesmo. Também Soderhamn (1998), num estudo realizado com
pessoas idosas, concluiu que a capacidade de autocuidado envolve a percecdo de si mesmo e,

enquanto percecdo, constitui-se como um componente da estrutura do autocuidado.

O reconhecimento das sensagdes corporais € 0 ponto de partida para que as pessoas idosas
gue vivem com DPOC iniciem um comportamento de autocuidado. Se a atividade de autocuidado
¢ a capacidade, complexa e adquirida, que as pessoas detém para que atinjam os requisitos para
cuidarem de si préprias e, simultaneamente, o poder de se envolverem em operacGes essenciais ao
autocuidado, a fim de regular o funcionamento do Eu inserido no seu ambiente (Orem D. , 2001),
entdo, o autocuidado exige a tomada de decisdo com base na consciéncia do que estad em
necessidade. Esta consciéncia de necessidade é trazida pela percecdo. Concordo com a perspetiva
de Duro (2010) que entende que o cuidado, enquanto agdo, nasce do reconhecimento das
necessidades que atravessam todas as dimensdes do ser humano. De acordo com esta autora, “as
necessidades ligam-se a vulnerabilidade como fundamento da universalidade do ser humano — na
medida em que todos os seres humanos tém necessidades, nem que seja considerando apenas um
nivel elementar de existéncia — e, a0 mesmo tempo, a individualidade e diferenca de cada um, que
as sente, avalia, prioriza e expressa de forma diferente ao longo do ciclo de vida” (Duro, 2010, p.
39).
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Assim, é pelo “sentir” que o corpo se relaciona com 0s objetos que o cercam, sendo,
portanto, o “sentir” uma forma de “comunicacdo vital com o mundo” (Merleau-Ponty, 1999, p.
86) que permite reconhecer as necessidades humanas e perceber como estas estdo simbolicamente
ligadas as diferentes dimensdes da existéncia. O sentir coincide com o sentido, ou seja, é através
do sentir que 0s objetos deixam de estar no “mundo objetivo” e passam para 0 mundo do si; é pelo
sentir que o mundo € integrado na identidade pessoal de cada um.

Os participantes sentem-se a perder espaco de vida em varios sentidos. Perdem espaco
fisiolégico para poderem respirar, dado que a propria fisiopatologia da DPOC torna as vias aéreas
progressivamente mais obstruidas; perdem espaco fisico, uma vez que a amplitude dos seus
movimentos fica em varios casos confinada ao domicilio, o que condiciona a reducdo de relacbes
sociais e provoca situacdes de isolamento; e perdem espaco existencial — tempo de vida vivida —

uma vez que estdo frequentemente confrontados com a sua vulnerabilidade e com a sua finitude.

Deste modo, porque todo o ser humano estd corporalmente inserido no mundo, sendo
através do corpo que estabelece relagdes com outros seres humanos e com 0s objetos que o cercam,
ndo é apenas o corpo que sufoca, toda a vida fica sufocada. Mais do que um objeto, o corpo &,
entdo, o modo proprio de ser-no-mundo, o modo de estar em situagdo, de aceder ao mundo e de
encontrar integridade, é o “meio geral de ter um mundo” (Merleau-Ponty, 1999, p. 203). E pelo
corpo que nos é possivel conservar a vida e perceber o mundo, dando-lhe significado. A construcao
de significado para saude, doenca, corpo e Eu é talvez dos maiores desafios para as pessoas com
doenca cronica e incapacidade (Charmaz, 2006), uma vez que o carécter progressivo da doenca

cronica origina alteraces no corpo que obrigam a adaptacdes e reajustamentos permanentes.

Varios participantes referem-se a reducéo do espacgo de vida como uma forma de preservar
0 sentimento de seguranca e de controlo sobre a vida, garantindo que a sua integridade néo fica
afetada. Neste sentido, o tema ““Sentir a vida a sufocar” permite-nos compreender que o
comportamento de autocuidado vivido (self-care behavior) (Sidani, Self care, 2011) se assume
como uma forma de tomar consciéncia da descontinuidade do corpo em relagdo com o espaco e
com 0s outros e, simultaneamente, como um recurso de negociagdo identitéria (entre a identidade
ameacada ou perdida e a identidade preservada ou reformulada), mediando sentimentos que se

posicionam em polos opostos e cocriando novos ritmos de vida (Parse R. , 1998).

E pela percecéo de que a vida esta a sufocar que os participantes reconhecem 0s requisitos
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do autocuidado e desenvolvem comportamentos de autocuidado que contribuem para a experiéncia
de continuidade / descontinuidade e para a transcendéncia. Chao, Chen e Yen (2002) concluem
que, numa situacdo de crise, como o confronto com a morte, é através da espiritualidade que a

pessoa descobre o seu verdadeiro Eu e a sua identidade pessoal.

O autocuidado € o recurso que permite ganhar o equilibrio neste continuo entre polos e,

assim, (re)construir a identidade pessoal (Figura 8).
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FIGURA 8 - Identidade pessoal e a experiéncia Sentir a vida a sufocar
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Nas narrativas das pessoas idosas que vivem com DPOC entrevistadas, o autocuidado

representa um meio de reconhecer que a vida estd sufocada. E o autocuidado que impele os

participantes a apreciacdo da sua capacidade de se envolverem em praticas de autocuidado e a
reflexdo pessoal, usando como referéncia o seu percurso autobiografico. Neste sentido, o
autocuidado assume um valor mediador, articulando o passado (0 que sentiam /faziam), o
presente (0 que sentem/fazem/nao fazem) e o futuro (o que poderéo fazer/Como esperam sentir-
se). Mais do que permitir o reconhecimento da doenca e da incapacidade, o autocuidado envolve
representacio e interpretacio de si mesmo (Hgy, Wagner, & Hall, 2007). E pelo autocuidado que
se identificam as condicOes internas e externas do autocuidado; é pelo autocuidado que se
desenvolvem sentimentos de familiaridade ou estranheza; E pelo autocuidado que se reconhece a

descontinuidade e é pelo autocuidado que se reconhece continuidade da identidade pessoal nos
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eixos espacio-temporal.

Paralelamente, o autocuidado representa também uma forma de influenciar o corpo doente,
limitado e inserido num determinado contexto fisico e social, a obter respostas de saude. Assume,
por isso, um valor (re)construtivo, que permite alcancar o equilibrio, a capacidade de tomar
decisdes, a regulagio e a socializacdo (Hgy, Wagner, & Hall, 2007). E pelo autocuidado que se
exploram novas formas de cuidado e reconstroem novos habitos, ajustados pela experiéncia vivida;
E pelo autocuidado que se preserva o sentimento de pertenca; E pelo autocuidado que a pessoa se
reconcilia consigo propria; E pelo autocuidado que a pessoa desenvolve o sentimento de
seguranca; E pelo autocuidado que nos aproximamos da vida e pela sua negligéncia que nos

tornamos mais proximos da morte.

O autocuidado assume-se como um recurso onde os participantes se envolverem e
comprometerem com o desenvolvimento humano. Trata-se de um processo de experiéncia de vida
que permite 0 conhecimento pessoal e o encontro de significado para a prépria vida (Hay, Wagner,
& Hall, 2007).

Assim, tomar consciéncia do corpo nao é apensas 0 conhecimento das acOes realizadas, €
também saber que acbes de cuidado podem vir a ser concretizadas. A consciéncia dessas agoes
permite que cada participante as possa repensar, repensando-se a si mesmo no sentido de uma
maior efetividade do autocuidado. O “si” €, entdo, algo que se constitui pelas a¢cdes de autocuidado
(Ricoeur P. , 1991, 1990). Concordo com Watson (2002) que entende que a pessoa se pode
desenvolver, prosseguindo para niveis mais elevados de conhecimento quando encontra sentido e
harmonia na sua existéncia.

E na procura da compreensdo do significado do autocuidado para pessoas com doenca
cronica que Kralik, Price e Telford (2010) encontram no autocuidado um espaco de significacéo
associado ao Ser e ao tornar-se (‘a sense of being and becoming’). Foi através do autocuidado que
0s participantes jovens-adultos, mais do que a realizar uma tarefa, se sentiram envolvidos num
processo de aprendizagem experiencial, onde os limites impostos pela doenca foram sendo
explorados e avaliados. O autocuidado possibilitou o autoconhecimento dos participantes, ao
mesmo tempo que permitiu devolver alguma ordem, algum controle, a uma vida com um caos
imposto pelo diagnostico de doencga cronica. O autocuidado também foi considerado como a
possibilidade de conciliar o conhecimento biomédico com o conhecimento que o0s participantes

detinham sobre eles proprios e sobre 0 seu contexto de vida. Este ajustamento na procura de bem-
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estar € bem elucidativo da necessidade de incorporar a experiéncia de doenga para que a vida
quotidiana possa ter continuidade.

A experiéncia de integracdo do autocuidado na identidade pessoal em pessoas idosas que
vivem com DPOC significa, portanto, estar pronto para identificar sinais do corpo como Ihes sendo
estranhos, reconhecendo-os como sufocantes. Significa viver uma experiéncia de vulnerabilidade
acrescida, de sofrimento, pelo permanente confronto com a morte. Significa ficar restrito a um
espaco limitado, ora entendido como confortavel, seguro, adaptado as necessidades de
autocuidado, um campo de cuidado em continuidade com a identidade pessoal; ora significado
como um espago ameacgador, que representa varios perigos e se encontra em descontinuidade com
a identidade pessoal. Significa ainda deixar a identidade passada e reconfigurar uma nova
identidade, dentro das novas fronteiras que o corpo vivido criou ou permanecer com uma
identidade em vias de se reconstruir. Para alem de uma experiéncia de SER (valor mediador), o
autocuidado constitui-se uma experiéncia de tornar-se (valor (re)construtivo), uma experiéncia de

integracdo da vida que sufoca na identidade pessoal.

Através do tema “Sentir a vida a sufocar’” encontramos uma compreensao mais clara da
experiéncia do autocuidado na pessoa idosa que vive com DPOC, o que permite compreender o
autocuidado ndo s6 como uma forma de ser, mas também como uma forma da pessoa idosa se

reconstruir, de integrar novos sentires na sua identidade.

3.4.2 DESEJAR ESTAR O MELHOR POSSIVEL

A vida é curta e tediosa:

passa-se inteira no desejar.

Adiam-se para o futuro o repouso e as alegrias,

muitas vezes até a idade em que os melhores bens,

a salde e a juventude, ja desapareceram.

Essa época chega e ainda nos surpreende em meio a desejos;
estamos nesse ponto quando a febre nos arrebata e extingue:
€aso nos curassemos,

seria apenas para desejarmos por mais tempo.
Jean de La Bruyére

A experiéncia de autocuidado é vivida pelos participantes como uma experiéncia de desejo.
Este pode ser entendido como o apetite sensivel, o principio que impele o ser humano a acéo, a
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fim de satisfazer uma necessidade ou alcancar um fim (Abbagnano, 1998), e aproxima-se do termo
interesse (Renaud, 1999). De acordo com o Dicionario de Lingua Portuguesa a palavra interesse
evoca “aquilo que é importante, Gtil ou vantajoso”, a “importancia dada a alguma coisa” (Houaiss,
Vilar, & Franco, 2007). Ora, 0 interesse com que Se age apresenta-se como 0 sentimento que
preenche a relacdo intencional do agente com o dinamismo do seu agir. Na tese Aristotélica, o
desejo € o apetite sensivel, o apetite racional é a vontade. O fim para o qual realizamos coisas é o

bem, o agradavel, seja perseguindo ou evitando algo (Aristotle, 1965).

Heidegger ligou o desejo a natureza do homem como ser projetante, ou seja, 0 Ser-no-
mundo projeta-se através de possibilidades pelo desejo (Abbagnano, 1998). E o desejo que permite
completar o conhecimento gque se tem de algo, dado que a percecdo da, ela propria, um acesso
limitado a realidade (Vieira, 2003). O desejo promove e sustenta a a¢cdo humana, abrindo diferentes
possibilidades no futuro (Figueiredo, 2011). E do desejo que nasce a vontade e é desta que surge
a decisdo para agir. O desejo é, assim, central para que haja motivacdo para a acdo voluntéria de
autocuidado (Soderhamn, 1998; Gomes, 2009), para o0 desenvolvimento de comportamentos de
salde (Herdman & Kamitsuru, 2014).

Sendo o autocuidado um conjunto de a¢des que as pessoas realizam em seu beneficio para
a manutencao e desenvolvimento da sadde (Orem D. , 2001), importa especificar o “porqué” da
acao, para perceber 0 seu “qué”, o seu conteudo, o seu significado (Ricoeur P., 1991, 1990). Neste
sentido, explorar o desejo dos participantes relativamente ao autocuidado, implica explorar o
autocuidado, pois como refere Ricoeur (1991, 1990) o desejo e o fazer pertencem-se mutuamente.
De acordo com o autor, é seguindo uma cadeia légica de implicacdo que passamos do desejar, a

“ter vontade de fazer”, a “tentar fazer (trying)” e finalmente, a “fazer” (doing).

Todos os sonhos, realizagfes humanas, sucessos, fracassos e perturbagdes tém a sua origem
nessa forca inquestionavel que € o desejo (Renaud, 1999). O desejo é, assim, indissociavel da acéo
e da energia que animam o corpo (e a pessoa), em relacdo com o mundo e com 0s outros. Esta,
portanto, inerente a existéncia humana e integra o corpo vivido de cada pessoa, como evidéncia
antropoldgica. So existe desejo porque cada um tem a percecdo do outro e vive relagdes que se
estabelecem na convivéncia humana (Figueiredo, 2011). Nesta medida, os desejos dependem da
abertura da pessoa ao mundo, “da sua apeténcia em se transformar e agir sobre o mundo” (p. 110).
O desejo personaliza o individuo e constitui-se uma marca distintiva da sua identidade. O desejo
antecede a mestria no processo de aprendizagem do cuidado, tal como nos mostra o trabalho
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desenvolvido por Pereira (2013), junto de cuidadores de pessoas dependentes no autocuidado.

Embora ndo se refira ao desejo, Orem (1987) ja tinha identificado a necessidade de cada
um determinar a vontade de mudar ou manter as condi¢Oes internas e externas e os fatores
significativos para o autocuidado (operacOes estimativas), como sendo a base das operacOes de
decisdo e as operacdes produtivas do autocuidado. Também Soderhamn (2013) identificou a
habilidade de cada pessoa como uma potencialidade, uma condicdo necessaria para a
concretizagcdo de accles de cuidado. Ora, 0 desejo estd contido nesta habilidade, antecede a

vontade e faz parte das operacdes estimativas descritas por Orem (1987).

A experiéncia vivida do autocuidado &, assim, uma experiéncia de desejo dos participantes
manterem ou recuperarem algum controlo nas suas vidas, a fim de estarem o melhor possivel.
Abrange o desejo de ndo voltar fumar, o desejo de ser capaz de se autocuidar de forma

independente e o desejo de poder deixar de se autocuidar.

3.4.2.1 ‘Do desejo de néo repetir o erro do passado’

A confusdo a fraude os erros cometidos
A transparéncia perdida — o grito

Que ndo conseguiu atravessar 0 opaco
O limiar e o linear perdidos

Devera tudo passar a ser passado

Como projeto falhado e abandonado
Como papel que se atira ao cesto

Como abismo fracasso ndo esperanga
Ou poderemos enfrentar e superar
Recomegar a partir da pagina em branco

Como escrita de poema obstinado?
Sophia de Mello Breyner Andresen

As acbes do passado, nomeadamente o tabagismo e as varias tentativas de abandono do
tabaco, sdo submetidas a censura da consciéncia. Os participantes ex-fumadores identificam o
tabaco como sendo prejudicial a saide num momento do seu percurso biografico que é anterior ao
momento de cessagdo tabagica, relatando varias tentativas falhadas de abandono do tabaco. Isto
significa que, para alguns, o desejo de deixar de fumar ndo foi concretizado no imediato, dada a

dependéncia deste habito.

Pelas narrativas dos participantes, é possivel perceber que o sentimento de dependéncia do
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tabaco ndo era apenas fisico, ele atingia a dependéncia psicossocial e espiritual, condicionando a
funcionalidade no trabalho e a forma como entendiam a sua propria vida. Para os participantes, o
tabaco era um habito de tal forma enraizado que era dificil elimina-lo das suas vidas. Jonsdottir e
Jonsdottir (2007), ao investigar a experiéncia vivida de mulheres com DPOC com repetidas
recaidas no tabagismo, identifica que, tal como nos participantes deste estudo, estas se sentiam,
em relagédo ao tabaco, como se estivessem presas numa teia de aranha, pois ndo se conseguiam

libertar daquele habito.

A dependéncia do tabaco cria um sentimento de descontinuidade na identidade pessoal
quando o participante (fumador) comega a sentir mudancas no seu corpo que reduzem as suas
capacidades no autocuidado. Quando surge a tosse e a dificuldade em respirar, a pessoa é levada
a refletir e a pensar que tem de parar de fumar, sendo neste momento que se inicia a luta para
deixar de fumar (Jonsdottir & Jonsdottir, 2007). A estes sintomas somam-se 0s resultados dos
exames médicos, que revelam alteracGes, e o confronto com a possibilidade de agravamento da
DPOC, se nada for feito para travar a sua evolucgdo. Instala-se um sentimento de descontinuidade
(Figura 9).

Aviso
Oportunidade

Desejo de nunca _
4 mais fumar \

* Tabagismo, sem ( ontinuldade) * Autocuidado sem tabaco
manifestagdes fisicas * Sentimento de controle
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. * Sentimentos de medo, culpa, entidade pessoa
+ |dentidade pessoal revolta, perda de controle reformulada
passada « ‘Vendaval’
. Identidade pessoal
Ser integro ameagada
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[

FIGURA 9 - Subtema Do desejo de néo repetir o erro do passado

A tomada de consciéncia de que os habitos tabagicos se tornam prejudiciais a salde,
contribuiram para a criacdo de uma situacdo de rutura/descontinuidade e para a origem de

sentimentos de medo, culpa, revolta e perda de controlo. Os participantes significam esta
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experiéncia como como um “aviso” a forma desprotegida como tém gerido a sua vida e uma
oportunidade de inverter o curso da sua vida e corrigir esse erro. O desejo entra no campo da
motivacao (Vieira, 2003), por isso, ndo voltar a fumar € um desejo que se traduz na motivacéo
para a evicgdo tagagica. A motivacdo para o autocuidado €, como refere Orem (1987), um assunto
interno que resultou do dialogo entre o confronto com os requisitos ao autocuidado e a necessidade
de desenvolvimento das habilidades essenciais a sua concretizagao.

Uma vez que a pessoa € um ser de desejo, quer na acdo, quer na temporalidade, “ndo basta
0 desejo despontar no amago do corpo proprio, como impulso ou pulsdo, pelo estimulo do mundo
exterior, do objeto; é necessario que o sujeito oriente essa energia para a realizacao, e que Ihe dé
um sentido” (Figueiredo, 2011, p. 102). Assim, é pelo autocuidado que se realiza, a cada dia, o
desejo de ndo repetir este erro. Sdo 0s comportamentos de autocuidado quotidianos de evicgdo do
tabaco que projetam os participantes para a perpetuacao do desejo de um futuro sem tabaco e para
a esperanca de que é possivel travar a progressdo da DPOC.

Num cenario tempestuoso, de “vendaval que ndo da paz”, os participantes lutam para fazer
valer o seu desejo, confrontando-se muitas vezes com sentimentos de medo de sentir falta do
tabaco para poder funcionar no dia-a-dia e de revolta com a sociedade, que 0s enganou quanto aos
efeitos do tabaco. A continuidade é recuperada com a traducdo do desejo numa tomada de decisao

e em acgdes de autocuidado sem tabaco.

Porque sé se deseja 0 que € agradavel, tudo o que se concretize sob a forma de desprazer,
esgota o0 desejo (Figueiredo, 2011). Da mesma forma, porque a pessoa conserva sempre a
capacidade desejante, ainda que ndo seja consciente, a consumacao de vivéncias desagradaveis,
como consequéncia do habito de fumar, origina a substituicdo do desejo de fumar pelo seu oposto.
Cria-se uma pré-visdo de que a vida sem tabaco ganha qualidade.

Como a perspetiva de recaida estd sempre presente, o desejo-de-deixar-de-fumar, agora
concretizado, prevalece como algo que perdura durante o resto da vida e que exige um trabalho
diario de resistir a tendéncia de repetir os erros do passado. O desejo-de-deixar-de-fumar surge,
entdo, associado a ideia de corpo projetante, que apela a abertura, a claridade, a uma infinidade de

opcoes de acdo, revelando a intencionalidade do sujeito (Vieira, 2003).

Tal como Ricoeur (1986, 1965) defende, o desejo tem uma dimensao afetiva importante,
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revelando a minha abertura as coisas que me atraem ou repelem. Como € possivel perceber pelas
narrativas, o habito de fumar ganhou um significado afetivo de repulsa para os participantes (p.e.
“[o tabaco €] um um gajo de porcaria, que gozou comigo, que me subjugou, que me espezinhou”

(Jodo)), o que determina que passe a ser considerado um comportamento ndo desejado.

O desejo de ndo voltar a fumar precede um tipo de autocuidado responsavel (Backman &
Hentinen, 1999), onde as pessoas idosas adotam uma atitude ativa e se envolvem nos processos de
salde, conhecendo os beneficios e as implica¢fes do seu desejo. De acordo com estes autores serdo
pré-requisitos a este desejo (ao autocuidado responsavel) uma orientagdo positiva para o futuro e
uma experiéncia positiva de envelhecimento; por outro lado, constituira consequéncia a perce¢do

de uma boa qualidade de vida.

O desejo de ndo fumar mais ganha expressdao na relagcdo intersubjetiva. Em todas as
narrativas existe sempre um outro que configura uma espécie de testemunha que assegura que 0
desejo se concretiza a cada dia. A compreensdo do corpo subjetivo e desejante carece de
interpelacdo na vivéncia da relacao intersubjetiva (Figueiredo, 2011), pois é neste contexto que o
desejo se desenvolve e realiza. Este facto permite ampliar a compreensao do sucesso da cessagao
tabagica (Shin, et al., 2014; Park, Tudiver, Schultz, & Campbell, 2004; Sun, Guo, & Chen, 2009).

Assim, através do corpo, a pessoa idosa que vive com DPOC, inseria num determinado
espaco e num determinado tempo, “imbuida pelo desejo e pela intencionalidade da consciéncia”
(Figueiredo, 2011, p. 6) de ndo querer repetir o erro do passado, constrdi-se como pessoa humana,

nas sua diferentes dimensoes, reconstroi a sua identidade pessoal.

3.5.2.2 ‘Do desejo de ser capaz’

A faléncia propria ndo tem que ver por forga com o «ndo se ser capaz».

Tem que ver com o ndo se ser capaz de se escolher aquilo de que também se é capaz;
ndo tem que ver com o0 ndo se poder, mas com 0 ndo Se aceitar o que se pode;

nao é forcosamente um problema de capacidades mas a escolha daquela que deve ser.
Mas escolher a que deve ser, ja exige em nos a capacidade disso.

De modo que se ndo é capaz de se ser capaz.
Vergilio Ferreira

O progressivo agravamento da condicéo fisica traz a consciéncia o Eu do passado, ligado

a vida, ativo, em constante movimento, independente e dotado de um fazer extraordinério. E
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mediante esta referéncia que os participantes sustentam o desejo de recuperarem a energia e a

vitalidade de um tempo em que eram laboralmente ativos.

Numa revisdo sistematica da literatura, Waddell e Burton (2006) concluiram que o
trabalho, para além de um importante meio de obtencéo de recursos econdémicos, essenciais para
0 bem-estar material e a plena participacdo na sociedade, é também um dos principais motores da
saude fisica e mental e substancial na construcdo da identidade pessoal. De acordo com as
conclusdes destes autores, pelo trabalho € possivel melhorar a autoestima e os niveis de saude
global, reduzir a morbilidade psiquiatrica, 0 consumo de medicamentos, a utilizagdo dos servigos
de saude e a mortalidade. Assim, ocupar-se pelo trabalho pode ser considerado um comportamento
de autocuidado se este for levado a cabo com a intencdo de alcangar prazer e bem-estar (satde)
(WHO, 1983; Backman & Hentinen, 1999; Orem D., 1995).

Orem (2001) entende que a promoc¢do do funcionamento e desenvolvimento humanos
dentro de grupos sociais, como acontece no trabalho, € um requisito universal e de
desenvolvimento para as a¢Oes de autocuidado. O trabalho pode ser significado como uma forma

de ser normal, utilizando o potencial e as limitacdes de cada um.

O trabalho é, assim, uma atividade que ocupou um importante espaco na existéncia humana
destes participantes, pelo que contribuiu fortemente para a definicdo do seu autocuidado e da sua
identidade pessoal, mobilizando aspetos como responsabilidade, estatuto, dignidade,
independéncia, reconhecimento e realizagcdo pessoal (Adams & Crafford, 2012; Braine, 2012;
Saayman & Crafford, 2011; Ciampa, 1999).

Num paralelo com as atividades laborais, em alguns participantes, as atividades de lazer
podem contribuir igualmente para a saude fisica, social, emocional e cognitiva, através da
prevencdo da doenca, do coping e da transcendéncia (Konlaan, Theobald, & Bygren, 2002; Li &
Chen, 2010; Son, Kerstetter, Yarnal, & Baker, 2007; Caldwell, 2005; Hutchinson & Nimrod, 2012;
Backes, et al., 2009; Frias, Paranhos, Fera, Souza, & Pintan, 2011). O lazer pode ter um fim
terapéutico (Caldwell, 2005; Frias, Paranhos, Fera, Souza, & Pintan, 2011) e contribuir para o
envelhecimento ativo (Hutchinson & Nimrod, 2012), constituindo-se igualmente, portanto, como

uma forma de autocuidado.

Pelo lazer, os participantes conseguem alcancar situacdes que se caracterizam prazer, a
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liberdade de escolha, o relaxamento e a motivagdo, o que é consistente com o estudo de Shawa
(1985). As atividades de lazer sdo aquelas que incluem atividades de dominio fisico (como
caminhar), social (como passar tempo com familiares e amigos), cognitivo (como fazer palavras
cruzadas), de expressdo (como fazer tric6), passivas (como ver televisdo) ou outras percebidas
como tal (como o trabalho, o voluntariado, as tarefas domésticas) (Hutchinson & Nimrod, 2012),
desenvolvidas sem compromisso de regras e de desempenho (Frias, Paranhos, Fera, Souza, &
Pintan, 2011).

A limitacdo progressiva das capacidades da pessoa manifesta-se ndo apenas na autonomia
e independéncia no trabalho e lazer, mas também na satisfacdo das necessidades humanas bésicas.
As diferentes perdas sdo frequentemente acentuadas pelo processo de envelhecimento, o que tende
a originar situacdes de dependéncia (Pilger, Menon, & Mathias, 2013; Linares, Herrera, Fuentes,
& Acién, 2008; Berger & Mailloux-Poirier, 1995; GOLD, 2013; Padilha, Sousa, & Pereira, 2013).

Nos entrevistados, a dependéncia é uma condi¢cdo que acompanha o quotidiano, seja pela
ameaca, seja pela sua real existéncia. A dependéncia® estd associada ao compromisso no
funcionamento fisico e na habilidade para desenvolver atividades da vida diéria. Tal como defende
a Comissdo dos Ministros dos Estados Membros da Unido Europeia (1998) a dependéncia é o
“estado em que se encontram as pessoas que, por razdes ligadas a falta ou perda de autonomia
fisica, psiquica ou intelectual, tém necessidade de assisténcia e/ou de ajudas importantes a fim de
realizar os atos correntes da vida ou Atividades de Vida Diaria”. Estas encontram-se relacionadas
com a capacidade de autonomia para o0 autocuidado e a participagao social (Nogueira, 2009, p. 8).
De acordo com a legislacdo em vigor, para efeitos de beneficios provenientes de prestacdes sociais,
“consideram-se em situacao de dependéncia os individuos que ndo possam praticar com autonomia
o0s atos indispensaveis a satisfagdo das necessidades basicas da vida quotidiana, carecendo da
assisténcia de outrem” (Artigo 3°, D.L. 265/99)%2.

31 O 4° Inquérito Nacional da SalGde 2005/2006 (2009) mostra que em Portugal a dependéncia tem uma expressdo muito
significativa, existindo incapacidade fisica de longa duragdo em cerca de 22% da populagdo.

32 A dependéncia pode ser classificada em dependéncia de 1° grau ou dependéncia de 2° grau. No primeiro incluem-se individuos
que “ndo possam praticar, com autonomia, 0s atos indispensaveis a satisfacdo de necessidades basicas da vida quotidiana,
designadamente atos relativos a alimentagdo ou locomocéo ou cuidados de higiene pessoal”; e do segundo fazem parte “individuos
que acumulem as situagdes de dependéncia que caracterizam o 1.° grau e se encontrem acamados ou apresentem quadros de
deméncia grave” (Artigo 4°, D.L. 265/99).

188



Parte |1l — Na Voz dos Participantes

A dependéncia ocorre, portanto, quando a pessoa idosa esta impossibilitada de satisfazer
uma ou mais a¢des da vida quotidiana, sem recurso a ajudas técnica ou humana (Benaim, Froger,
Compan, & Pélisseier, 2005). Pode surgir como consequéncia da incapacidade, mas também da
deficiéncia ou da doenca que produza limitagdes na atividade ou restricdes na participacéo social.
Pela magnitude do conceito, é fundamental a sua avaliacdo (Benaim, Froger, Compan, &
Pélisseier, 2005), pelo que varios instrumentos tém sido propostos com objetivo de avaliar o0 idoso

e 0 seu grau de dependéncia®.

Na pessoa idosa, & medida que o nivel de escolaridade, a satisfacdo com a vida e a atividade
fisica aumentam, o nivel de dependéncia diminui; por outro lado, a percecdo de salde negativa, a
percecdo de incapacidade e 0 aumento do consumo do tabaco sdo preditores do aumento do nivel

de dependéncia (Linares, Herrera, Fuentes, & Acién, 2008).

As pessoas idosas com DPOC, participantes neste estudo, desejam ser capazes de
concretizar o autocuidado de forma independente, do modo como faziam no passado. Consideram
de especial importancia a manutencdo da capacidade de andar e deslocar-se como garante de que
as restantes agdes de autocuidado estdo asseguradas (tomar banho, pentear-se, fazer a barba,
levantar-se...). Tal como afirma Figueiredo (2011, p. 108), “ha desejo quando ha falta, auséncia,
indeterminacdo”, ou seja, € da percecdo de que ja ndo se é capaz de concretizar o autocuidado do
modo habitual que nasce o desejo de o poder voltar a concretizar de acordo com os preceitos do

passado.

Assim, parte-se ‘do desejo de ser capaz’ para ‘estar o melhor possivel’ na concretizacao
de diferentes a¢des de autocuidado (p.e. do desejo de ser capaz de tomar banho, do desejo de ser
capaz de caminhar...). A experiéncia de autocuidado é vivida numa descontinuidade temporal

imagindria, ou seja, na perspetiva de regressar no tempo, a um passado em que se era capaz, ou

33 As escalas alertam-nos para as diferentes areas que podem estar afetadas quando se instala uma situacdo de dependéncia e
indicam-nos a capacidade de adaptacao dos idosos a longevidade no desempenho da atividades sociais, ligadas ao cuidado pessoal
ou relacionadas tarefas da vida quotidiana. O indice de Katz (1963) avalia o nivel de dependéncia nas concretizacio da atividades
elementares da vida quotidiana, centrando-se na alimentacdo, continéncia, movimento, uso da casa de banho, capacidade para se
vestir e cuidar da higiene do corpo. J4 o Indice de Barthel (1965) trata da avaliacio da realizagéo das atividades de vida diéria,
atendendo a alimentacédo, aos cuidados de higiene, & capacidade para se vestir, capacidade para se arranjar, continéncia fecal e
urinaria, uso da casa de banho, capacidade para se transferir, capacidade para caminhar e capacidade para subir e descer escadas
(Mahoney & Barthel, 1965). O Teste de Lawton (1969), avalia a capacidade para realizar as atividades instrumentais da vida diaria,
como telefonar, fazer compras, cozinhar, limpar a casa, tratar da roupa, usar transportes, usar medicamentos e usar dinheiro
(Benaim, Froger, Compan, & Pélisseier, 2005).
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na expectativa de avancar no tempo, para um futuro em que se adquire tais capacidades (Figura
10).

Regressar |

‘Avancar
no tempo

*"'--._-‘__T_—__-"- ~ Tempo
 descontinuidade_X -

FIGURA 10 - Subtema Do desejo de ser capaz

O desejo de ser capaz aproxima futuro e passado através da memoria autobiogréfica e da
imaginacdo. O desejo de ser capaz de concretizar o autocuidado antecipa a realizacdo do

autocuidado, pela mediacao da imaginacéo, constituindo-se numa forga que investe na motivacéao.

Tal como afirma Vieira (2003, p. 82) “nunca plenamente realizado, o0 Homem ¢
constantemente conduzido pelo desejo e esforco de se construir, de fazer de si proprio algo de
novo”. Assim, € o desejo que possibilita a reconstrucéo pessoal, que possibilita a pessoa expandir-
se (Newman M. , 2008) e superar-se. E pelo desejo que se suplanta a fragilidade humana, que se
transita da experiéncia de finitude, para a experiéncia de infinitude (Ricoeur P. , 1986, 1965).

No entanto, tal como Ricoeur (1986, 1965) adverte, mesmo sendo um ser desejante, 0
homem n&o deixa de ser fragil e, por isso, é falivel. Em muitos participantes, o desejo “imobiliza-
se na utopia do imaginério e substitui-se a realizacdo” (Renaud, 1999, p. 414), ou seja, 0 desejo de
ser capaz deixa de ser forca motivacional e passa a paralisar a capacidade de agédo. Pelo desejo de
ser capaz de concretizar o autocuidado na forma como era no passado, 0s participantes podem
experimentar frustragdo, quando o imaginado ndo se concretiza na situacdo real de cuidados, ou
experimentar satisfacdo, quando a situacdo imagindria é ajustada a novas formas de
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comportamento. Da tensdo entre o desejado e o realizado podem surgir comportamentos de
autocuidado que manifestam rutura, ou, num polo oposto, comportamentos de autocuidado que
manifestam adaptabilidade, expansdo da capacidade de agir (de forma diferente). Neste sentido, a

dependéncia de outros pode surgir como uma resposta de adaptabilidade.

A adaptabilidade constitui-se como uma condi¢do essencial para que o processo de
autocuidado3* se desenrole e os resultados desejados sejam obtidos, pois representa um recurso ao
autocuidado que facilita a mudanca e a estabilidade (Hay, Wagner, & Hall, 2007). De acordo com
estes autores, a adaptabilidade integra o conhecimento que as pessoas idosas detinham acerca das
suas agOes de autocuidado e expande-0 a novas agOes, tendo em conta as novas (reduzidas)
capacidades. Pela adaptabilidade é possivel, assim, construir novas formas de agir, novos

significados e reconstruir a identidade pessoal.

3.4.2.3 ‘Do desejo de poder deixar de fazer’

Sobs,

irremediavelmente sds,

como um astro perdido que arrefece.
Todos passam por n6s

e ninguém nos conhece.

Quem sente o meu sofrimento

Sou eu s, e mais ninguém.

Quem sofre 0 meu sofrimento

Sou eu s, e mais ninguém.

Quem estremece este meu estremecimento

Sou eu sO, e mais ninguém.
Anténio Gededo

Em alguns casos o desejo de se manterem capazes de concretizar o autocuidado de forma
independente é uma luta tdo dura e desigual, que a projecao no futuro surge com o desejo de poder
deixar de fazer, de desistir. Este ‘poder deixar de fazer’ surge nos participantes com multiplos
sentidos: deseja-se fazer sem ajuda e com companhia, ou seja, deseja-se fazer apenas na condi¢ao
de se estar acompanhado; deseja-se deixar de fazer sozinho, ou seja, deseja-se a dependéncia do

outro; e deseja-se a morte, como Ultimo desejo de se libertar da luta contra a incapacidade e fazer

34 0 autocuidado pode ser entendido como um processo individual que permite adquirir satide, gerir a doenca e alcancar o bem-
estar. Enquanto processo, o autocuidado demonstra a adaptabilidade das pessoas idosas as circunstancias de suas vidas e refere-se
a uma atitude que facilita a participacéo nos contextos, o crescimento pessoal e integracéo de eu na vida diéria (Hgy, Wagner, &
Hall, 2007).
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valer a sua autonomia (Figura 11).
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FIGURA 11 - Subtema Do desejo de poder deixar de fazer

A necessidade de se sentir apoiado por ‘outros significativos’ na concretizacdo do
autocuidado torna-se evidente, especialmente em pessoas que convivem com o isolamento e com
a soliddo. Este é um resultado consistente com o estudo de Halding, Heggdal e Wahl (2010) que
conclui que a integracdo em grupos de apoio, que seguem programas de reabilitagdo respiratoria,
€ um aspeto determinante na gestdo do autocuidado. A participacdo nestes grupos promove
sentimentos de seguranca e confianca, facilita o desempenho do papel de doente e contribui para
0 reconhecimento das experiéncias pessoais. Concluem os mesmos autores que o contexto social
dos programas de reabilitacdo, onde se criam lagos significativos, contribui para uma nova
compreensdo de si, 0 que é crucial para a reconstrucao pessoal em resposta adaptativa as mudancas
impostas pela DPOC.

Também outros estudos mostram que o suporte familiar assume-se como determinante para
gue o autocuidado de desenvolva em pessoas com DPOC (Cicutto, Brooks, & Henderson, 2004;
Xiaolian, et al., 2002).

As narrativas dos participantes denotam que o suporte dos cuidadores é crucial para que se
possa conviver com a doenga e o envelhecimento. Existindo falta deste suporte, surge a

necessidade e o desejo de o ter. A integracdo social e as relacdes significativas tém o potencial de
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preservar a integridade pessoal e aumentar a motivacdo para o autocuidado e responsabilidade
pelos outros (Halding, Heggdal, & Wahl, 2010).

Por outro lado, os participantes revelaram o desejo de serem dependentes de outros, como
uma solucdo para ndo terem de ser eles a desempenhar o autocuidado. Ser dependente de outros
significa, portanto, ndo apenas ser incapaz de fazer o que se costumava fazer ou estar com
limitacGes no acesso aos servicos sociais (From, 2007), mas representa também uma possibilidade
de prosseguir o seu projeto de vida, mantendo os elementos identitarios que consideram ser

fundamentais para preservar a sua dignidade®®.

A ideia de que a dignidade da identidade pessoal é algo de extrema importancia no cuidado
as pessoas idosas foi comprovada num estudo europeu sobre a dignidade humana na perspetiva
das pessoas idosas (Bayer, Tadd, & Krajcik, 2005). A dignidade da identidade pessoal ndo depende
do mérito, nem do estatuto moral da pessoa, no entanto, estd associada a sua integridade, integracéo
e autonomia. Trata-se, portanto, de um conceito de caris existencial, que reflete o percurso e o
conteudo da vida da pessoa que tem uma historia e um futuro (Calnan, Badcott, & Woolhead,
2006). Desejar ser dependente pode ser entendido como uma forma de preservar a integridade e

de exercer a autonomia.

Num cenério de dependéncia, o desejo das pessoas idosas é de que se mantenham a ser
vistas como seres Unicos e os principais receios € de serem esquecidos e de ndo terem relacbes
significativas (Harrefors, Savenstedt, & Axelsson, 2009). Desejam ainda que se mantenham
valorizados pelos cuidadores e dignos de atencdo e cuidado (Strandberg, Astrom, & Norberg,
2002). A dependéncia de cuidados esta, assim, muitas vezes associada a ameaca da dignidade
humana (Harrefors, Savenstedt, & Axelsson, 2009; Nordenfelt, 2009), pois uma situacdo de
dependéncia pode conduzir a um desequilibrio de poderes entre a pessoa cuidada e o cuidador

(From, 2007), o que acentua a vulnerabilidade da pessoa cuidada (Duro, 2010). Ser dependente no

35 O termo dignidade engloba quatro grandes dimensdes: dignidade basica, comum a todos os seres humanos, dignidade do mérito,
dignidade da moral e dignidade da identidade pessoal (Nordenfelt & Edgar, 2005). Segundo estes autores, a dignidade da identidade
pessoal caracteriza-se essencialmente por ser construida a partir de eventos externos a pessoa, decorrentes do seu percurso de vida,
sendo a dimensdo da dignidade que assume maior relevancia no contexto de doenga e do envelhecimento. Existe uma base
(autorrespeito) a partir da qual estas participantes entende que o deixar de fazer é a Unica forma da sua identidade ser respeitada
(pelos outros e também por elas préprias).
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cuidado implica uma mudanca na relagcdo da pessoa cuidada consigo propria e uma luta para se
adaptar & nova situagdo (Eriksson & Andershed, 2008).

Ao desejarem ser dependentes de outros, os participantes parecem ser movidos pelo anseio
de atencéo e cuidado. A consciéncia deste desejo faz salientar o sentimento de que estdo sos e de
que precisam de ajuda. Embora o nosso estudo retrate a dependéncia de cuidadores informais,
importa dar atencdo ao estudo de Strandberg, Norberg e Jansson (2001) onde se conclui que,
quando a dependéncia de cuidados de enfermagem € desejada, ser dependente significa ficar
dominado por um sentimento estranho de pertencer uma nova familia, o que acentua sentimentos
de soliddo. A dependéncia nos cuidados de enfermagem representa uma oportunidade de estar
cercado de pessoas altruistas e permite disfrutar de companhia e compaixao. Ser dependente
significa ainda ajustar-se a usar e tirar partido de uma situacdo com vista a receber todo o cuidado

possivel e conduz a formacdo de novos habitos de vida.

Ainda do desejo de poder deixar de fazer emerge o desejo de desistir, de morrer. Este esta
associado a uma experiéncia negativa do envelhecimento e pode condicionar o autocuidado
abandonado (Backman & Hentinen, 1999). De acordo com os autores, 0 autocuidado abandonado
é caracterizado pelo desamparo e perda de responsabilidade na gestdo do quotidiano.

Nas narrativas é percetivel que as pessoas idosas que vivem com DPOC entrevistadas se
tornam incapazes de se movimentarem, 0 que, junto com as perdas associadas ao envelhecimento,
condiciona fortemente o autocuidado. As suas vidas passam a ser dominadas pela incapacidade
gerada pelos sintomas da DPOC. Neste caso, a expetativa de ser capaz pode ser substituida pelo

vislumbrar do declinio progressivo: a estagnacédo, a dependéncia e a morte.

Uma visdo compreensiva do tema ‘desejar estar o melhor possivel’

Numa visdo compreensiva, a experiéncia do autocuidado é um agir ético, ou seja, é um agir
a partir de um sentido livremente assumido (Renaud, 1999). Neste sentido, a experiéncia de
autocuidado € tambeém uma experiéncia ética de gestdo do desejo. A andlise das narrativas permite
compreender que a gestdo do “desejo de estar o melhor possivel” conjuga o desejo de salde,
independéncia e preservacdo da dignidade. Estes interrelacionam-se entre si, por vezes, séo

interdependentes, estando presentes na mesma pessoa com mais ou menos intensidade, consoante
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a circunstancias que esta a viver (Figura 12).
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FIGURA 12 - Visdo compreensiva do tema Desejar estar o melhor possivel

O desejo de nao repetir o erro do passado encerra em si 0 desejo de saude, de valorizar o
potencial de salde existente, pelo exercicio da liberdade e autonomia, no cumprimento quotidiano
de comportamentos e estilos de vida mais saudaveis do que os exercidos no passado. Salude
representa a capacidade de exercer a atividade de autocuidado, introduzindo, e mantendo, novos
comportamentos que permitam gerir a DPOC e o quotidiano, utilizando as capacidades existentes.
Esta capacidade de mudanca e de integracdo de novos comportamentos parece ser determinante
para a realizacdo do desejo de ndo repetir o erro do passado e, assim, melhor gerir a doenca e
controlar o autocuidado quotidiano. Aproxima-se, desta forma, do conceito de autogestdo da
doenca. A autogestdo constitui-se num dos componentes do autocuidado e integra quer aspetos
relacionados com a manutencdo da saude, quer pelas praticas de salde saudaveis, quer a gestao da
doenca (Richard & Shea, 2011; Riegel & Dickson, 2010; Wilkinson & Whitehead, 2009; Galvao
& Janeiro, 2013)

A autogestdo da doenca na pessoa com DPOC incluiu diferentes componentes: o
reconhecimento da fisiopatologia, fatores de risco e sintomas da doenga, comportamentos de
cessacdo tabagica ou de ndo exposicdo a outros fatores de risco, adesdo a consulta médica e
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medicagdo prescrita, pratica de exercicios respiratorios, pratica de exercicio regular, adogdo de
uma alimentacdo saudavel e adocdo de medidas de conservagdo de energia e gestdo de esforco
(GOLD, 2013). Nos participantes deste estudo a cessagédo tabagica assume um papel de destaque
por se constituir em um fator de risco para o agravamento e aceleramento da progressédo da doenca.
Para que tal ocorra, € necessario que a pessoa desenvolva mudancas de comportamento e
aprendizagem de novos hébitos. Este processo, dependente do desejo e motivacdo da pessoa, e
desenvolve-se, no tempo, ao longo de cinco fases: pré-contemplagédo, contemplacdo, preparacéo,

acdo e manutencéo (Prochaska, Redding, & Evers, 1996)%°.

Pelas narrativas dos participantes, todos se encontram ja na fase de manutencdo do
comportamento que implementaram — a cessacdo tabagica. O desejo de nédo readquirir o habito
antigo é, no entanto, acompanhado pela consciéncia de que a recaida € uma possibilidade sempre
presente, um evento que pode suspender a etapa de manutencgéo e fazer retomar um velho hébito.
Porque a fase de acdo (de cessagdo tabagica) surgiu associada a momentos de crise, retomar o
habito significa voltar a esses momentos e perder algo que o esforco de desabituacdo do tabaco

permitiu reconquistar: ser bom-exemplo para outros, ter controlo sobre a vida, ter melhor saude.

Para estes participantes, preservar-se sem tabaco significa assumir o poder de manter a sua
salde, apesar da DPOC. Nesta perspetiva, a satde engloba as condic¢des descritas como doenga ou
patologia (a DPOC). Saude e doenca sdo entendidos como processos unitarios que refletem um
todo mais alargado, o padrdo de interagdo pessoa-ambiente; ndo sdo entidades separadas,
dicotomicas (Newman M. , 1999). O padrédo de interagdo dos participantes com o ambiente é, nas
palavras de Mario, uma forma de Ser “desprotegida e pouco cautelosa”, que deixava 0s
participantes em permanente exposicdo a um dos mais importantes fatores de risco ao
desenvolvimento da DPOC - o fumo do tabaco. Para este participante, a DPOC é um aviso, uma
forma de alertar para este padrdo. Tal como Newman (1999) postula, o padréo de interagdo pessoa-
ambiente antecede a manifestacdo da doenca, devendo esta ser compreendida e vivida apenas
como uma mensagem que reflete o padrdo em causa. Se tornar-se "doente™ é a unica forma do

padrdo da pessoa se poder manifestar, entdo, tornar-se "doente" é a salde para essa pessoa, ou seja,

36 De acordo com o modelo transtedrico, desenvolvido por estes autores, na fase de pré-contemplagdo a pessoa ndo apresenta
qualquer intengdo de mudar; na fase de contemplagdo a pessoa reconhece o problema e deseja mudar; na fase de preparagdo a
pessoa inicia démarches para agir; segue-se a a¢do e a manutencdo, onde 0 novo comportamento é implementado e adquire
continuidade no tempo.
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é a integracdo da doenca que possibilita a realizacdo e o desenvolvimento humanos (Newman M.
, 2008). O padrdo subjacente serd alterado ndo pela eliminacdo da doenca (que é apenas a
manifestacdo do padrdo), mas pela ado¢do de novos comportamentos e atitudes que ditem uma
relacdo diferente com o ambiente e pela integracdo da DPOC na pessoa, através da transcendéncia,

da procura de significados.

A experiéncia de autocuidado da pessoa idosa que vive com DPOC significa, portanto,
tomar consciéncia do seu padrdo de interacdo pessoa-ambiente, compreender a sua saude e
construir o desejo de melhoré-la, pela mudanca do seu padréo de vida (ndo repetindo o erro de
voltar a fumar) e pela integracdo da doenga na sua identidade pessoal, descobrindo novos
significados para 0 novos comportamentos que se perspetivam desenvolver para alcangar o

desejado.

O desejo de ser capaz de concretizar o autocuidado tem subjacente o desejo de
independéncia, ou seja, 0 desejo de ser capaz de continuar a viver, comprometido com o exercicio

independente das atividades e relagfes que sdo importantes para si.

Ser capaz de se autocuidar envolve ndo apenas o desejo de acdo, mas também o desejo de
poder decidir sobre a acdo, incluindo, por isso, atributos funcionais, cognitivos e decisionais (Guo
& Jacelon, 2014). Neste agir e decidir sobre o0 agir, os participantes ddo especial importancia ao
Como da acdo. A forma como perspetivam que decorra a agdo de cuidado é tdo importante como
a acdo em si ou a possibilidade de poder decidir sobre ela.

Assim, o desejo de ser capaz integra ndo apenas a manutencdo das capacidades fisicas e a
conservacdo do poder decisional (autoperce¢do de poder), mas também aspetos como a
preservacao de elementos identitarios, a participacdo e inclusdo social e o0 acesso a informacéo, ao
conhecimento e aos servicos sociais e de saude. Se parte deste desejo se aproxima do desejo de
autonomia, ou seja, do desejo de ter liberdade de pensar, decidir e agir, de ter capacidades fisicas
e cognitivas para gerir o autocuidado diério e adaptar-se as mudancas, do desejo de ter 0s recursos
necessarios para que esse autocuidado se concretize (como a casa, a familia, suporte financeiro e
social) e do desejo de ter poder para fazer escolhas e agir de acordo com a sua hierarquia dos
valores (Cabete, 2010); uma outra parte esta ancorada num desejo de manutencdo de si, do seu
caracter, da sua imagem, diante de outros. Para Ricoeur (1991, 1990), o caracter acumula ipseidade

e identidade, representa “o conjunto das disposi¢@es duraveis com que reconhecemos uma pessoa”
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(p.146), logo, encontra-se ligado aos héabitos. O autor continua, referindo que “cada habito
contraido, adquirido e tornado disposi¢do duravel, constitui um traco — um traco de caracter”
(p.46). Assim, o desejo de ser reconhecido como a mesma pessoa, 0 desejo de manutencgéo de si,

passa pela manutencdo dos habitos (do caracter) com que 0s outros nos reconhecem.

O desejo de independéncia no autocuidado que os participantes expressam pelo desejo de
ser capaz surge da consciéncia que estas pessoas tém de si, portanto, faz parte das fronteiras que
cada um estabeleceu para si, na definicdo da sua identidade pessoal. Ser capaz € ser autossuficiente
(fazer as coisas que decide fazer por si mesmo, mantendo ou adaptando os padrdes de vida), é
conseguir assegurar 0s seus compromissos e responsabilidades nos seus papeis sociais de cuidador
(de si e dos outros), € conseguir ndo ser sobrecarga para os filhos, é ter tempo e energia para
conviver com 0s outros e participar em acontecimentos sociais de acordo com 0s Seus interesses,
é aprender e pdr em préatica no autocuidado diario o aprendido (novos comportamentos, novas
técnicas de reabilitacdo, a manipular tecnologia), é saber reconhecer quando as capacidades néo

sdo suficientes para assegurar o autocuidado quotidiano e pedir/aceitar ajuda de outros.

Envelhecer € um processo que, como vimos, envolve varias mudancas que podem vir a
interferir no continuo independéncia-dependéncia. Breheny e Stephens (2012) e Dale, Soderhamn
e Soderhamn (2012) ao explorarem o conceito de autocuidado, concluiram que alteragdes na forma

como a pessoa idosa controla este continuo tém implicacdes na identidade pessoal.

Num estudo envolvendo pessoas idosas onde se procurou compreender a independéncia
através das formas de cuidado, verificou-se que os participantes relataram quer as suas
experiéncias de prestacdo e organizacao de cuidados quotidianas, quer as suas expectativas para o
cuidado no futuro quando a independéncia ficasse reduzida. Deste dialogo entre o passado, o
presente e o futuro ressalta a negocia¢ao de uma ‘identidade independente’, para si e para 0s outros,
na explicitacao das formas de cada participante se autocuidar, em confronto com situa¢es em que

a condicdo fisica impossibilitava esse cuidado independente (Breheny & Stephens, 2012).

A independéncia e o sentimento de controlo sdo componentes da autonomia que se
influenciam mutuamente de forma positiva (Jacelon, 2004). As narrativas mostram-nos que, tal
como conclui esta autora, um aumento na capacidade dos participantes completarem atividades
funcionais tem um efeito positivo no sentimento de controlo sobre as suas vidas. Ja um declinio

na capacidade fisica origina um aumento da dependéncia, o que reduz o sentimento de controlo
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sobre a situagéo.

Por outro lado, o desejo de ser capaz pode também ser entendido como a procura de
preservar a sua privacidade, ou seja, de manter o autocuidado ao nivel da sua intimidade. Ao
analisar as experiéncias de pessoas com incapacidade funcional severa que viviam em suas casas,
os investigadores Wadensten e Ahlstrém (2009) concluiram que os entrevistados tiveram
dificuldade em manter a integridade e a esfera privada quando estavam dependentes de outras
pessoa (assistentes), tendo passado a ver a privacidade como uma necessidade. Neste estudo, 0s
participantes recorreram a estratégias como manter alguns pensamentos em privado, esconder

coisas ou restringir o acesso das assistentes a areas (ndo apenas fisicas) que consideram privadas.

Porque a existéncia de desejo revela, por si sO, a ideia de aspiracdo de preencher um
sentimento de falta ou incompletude (Houaiss, Vilar, & Franco, 2007; Renaud, 1999), fica claro
que os participantes deste estudo vivem numa certa descontinuidade, ou seja, na procura de
recuperar elementos identitarios que faziam parte do passado ou na expectativa de desenhar um
futuro assente no controle da sua propria vida, de acordo com aquilo que estabelecem ser o melhor
para si. O desejo de ser capaz surge da necessidade (auséncia de capacidades) vivida no momento
e esta enraizado nas memorias das capacidades do passado, do movimento, do controlo e da
independéncia. Porque a perda de controlo sobre a vida e a perda de independéncia tém um impacto
negativo na autonomia da pessoa e também na sua dignidade (Guo & Jacelon, 2014; Jacelon,
2004), o desejo de ser capaz centra-se num futuro de expetativa de desenvolver e/ou retomar as

capacidades, o0 movimento, o controlo e a independéncia, com vista a preservar a dignidade.

As limitacGes que os participantes vivem impelem-nos ao desejo de desistir de fazer, a
aceitar a dependéncia, a aproximarem-se mais daqueles que os podem suportar nos diferentes
autocuidados, ou a entregarem-se a uma morte que apazigue o sofrimento. Do desejo de poder
deixar de fazer emerge a consciéncia da vulnerabilidade extrema em que a pessoa vive e o desejo

ultimo, em ‘jeito de grito desesperado’, de respeito pela dignidade humana.

Os participantes ddo-se conta que perderam a energia e a vitalidade necessarias ao
autocuidado quotidiano, estando, por isso, mais vulneraveis e fragilizados as diferentes mudancas
biofisioldgicas, psicoldgicas, sociais e espirituais que enfrentam diariamente. Aceitar a
dependéncia, contrariar a soliddo ou perder a autonomia podem ser consideradas formas de
integrar a vulnerabilidade na identidade pessoal, como algo que naturalmente faz parte da
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existéncia humana. Tal como afirma Simdes (2009, p. 98), a pessoa “ndo s6 é vulneravel, como
também pode tomar consciéncia dessa vulnerabilidade. Pode ainda refletir sobre ela, criando
referéncias culturais para integra-la ou contesta-la”. Ja o desejo de morrer revela que tais mudancas
ndo sdo aceites nem suportaveis na sua existéncia e que a vulnerabilidade extrema que vivem é

completamente rejeitada.

Ao desejo de poder deixar de fazer subjaz o desejo de preservar a dignidade®”. O mesmo é
dizer que a experiéncia de autocuidado permite que cada participante tome consciéncia da sua
dignidade e, por isso, de si. Falar de dignidade humana €, portanto, falar da consciéncia de si: da
consciéncia da sua individualidade, da sua forma prépria de ser na sua totalidade, revelada através
de sentimentos e necessidades vividas; da consciéncia da sua identidade, do reconhecimento de si
proprios na interagdo com o mundo que integram e que é exterior a si; de uma nova consciéncia,

gue emerge das vivéncias de ser cuidado por outros (Carvalho I., 2003).

A dignidade da identidade pessoal € a dimensao da dignidade que assume maior relevancia
no contexto de doenca e do envelhecimento (Nordenfelt & Edgar, 2005), pois encontra-se
associada a integridade, a integracdo e a autonomia da pessoa (Calnan, Badcott, & Woolhead,
2006). Para os participantes, o desejo de dignidade da identidade pessoal assume-se como uma
base onde a pessoa define, para si e para 0s outros, limites compativeis com a SUA vida, limites a

partir dos quais considera que a sua identidade deve ser respeitada (Nordenfelt & Edgar, 2005).

Receber cuidados de enfermagem com dignidade passa por poder cuidar do seu corpo,
sentir-se ouvido e respeitado, desenvolver relagdes com base no respeito, sentir valorizados 0s

seus sentimentos, conhecimento e experiéncia de vida, poder envolver-se nos cuidados, receber

37 A dignidade humana é uma qualidade indissocidvel de qualquer ser humano que, na pessoa idosa, pode ser entendida segundo
quatro categorias (Nordenfelt & Edgar, 2005):

a) Dignidade do Ser Humano, ligada aos Direitos Humanos. Este tipo de dignidade baseia-se no valor universal dos seres
humanos e nos direitos inaliendveis. Porque existe a crenca de que todos os seres humanos tém valor, todos tém a
obrigacdo moral de tratar o outro ser humano com dignidade.

b) Dignidade da identidade pessoal. Esta forma de dignidade fornece a base para relacionamentos com outras pessoas.
Representa a forma como cada um acredita que merece ser tratado e esta relacionada com sentimentos de autorrespeito
e autoimagem.

c) Dignidade do Mérito. Esta forma de dignidade esta relacionada com o estatuto da pessoa, com 0s cargos que ocupou e
0s papeis que desempenhou na sociedade. A dignidade do mérito nasce da expectativa de reconhecimento continuado de
um conjunto de direitos e honras adquiridos pelo mérito alcancado.

d) Dignidade Moral. Esta é uma variacdo da dignidade de mérito, que inclui a expectativa de respeito por si mesmo como
ser humano moral, que respeita 0s outros.
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cuidados individualizados, receber informacéo, sentir disponibilidade dos profissionais de salde,
ter instalagdes melhoradas, ter privacidade (Veiga, 2007; Coyle & Williams, 2001; Coyle, 1999;
Jacelon C. , 2004; Anderberg, Lepp, Berglund, & Segesten, 2007; Gallagher, Li, Wainwright,
Jones, & Lee, 2008; Julie, Jenna, & Katie, 2013). A dignidade é um direito humano basico, uma
experiéncia subjetiva e também um valor. Morrer com dignidade implica ter os sintomas
controlados e tratamento invasivo limitado, mantendo a autonomia e a independéncia 0 maximo
de tempo possivel; Significa poder alcancar os objetivos espirituais e existenciais, preservando o
autorrespeito e sendo respeitado pelos outros. significa ter privacidade, mantendo relac6es
significativas com os que Ihe séo queridos e receber cuidado digno num ambiente calmo e seguro
(Guo & Jacelon, 2014).

Apesar da experiéncia quotidiana revelar uma progressiva perda de capacidades de
autocuidado (Hay, Wagner, & Hall, 2007), que sufoca a vida (como se 0s participantes fossem
colocados num funil, onde se caminha para uma abertura progressivamente mais estreita), a
existéncia de desejo deixa em aberto um conjunto de possibilidades de concretizagcdo do
autocuidado que configura saude, autonomia e dignidade, integrando a experiéncia de

autocuidado na identidade pessoal (Figura 13).

O futuro apresenta-se com diferentes possibilidades: a de melhorar a sua condicéo de salde,
recuperando a autonomia do passado e a dignidade; a de manter a sua saude (as capacidades que
ainda detém), integrando a DPOC e preservando a autonomia e a dignidade; e a de continuar a
perder as suas capacidades (a ter a DPOC mais evidente), perdendo a autonomia e perdendo a
dignidade. A projecao no futuro dos participantes surge muito condicionada pelo tempo que Ihes
resta: a esperanca que o desejo de “estar o melhor possivel” lhes traz € construida na consciéncia
permanente da escassez de tempo que provavelmente a vida lhes reserva. Também Padilha, Sousa
e Pereira (2013) identificaram que as pessoas com DPOC necessitam de intervengdes de
enfermagem promotoras do desenvolvimento de esperanca, de forma, a que “definissem objetivos,
e mobilizassem a sua energia para o desenvolvimento de estratégias adaptativas para lidar com o
regime terapéutico” (p. 240). O mesmo estudo conclui que o desenvolvimento de esperanca
contribui positivamente para a resolucéo de diagndsticos de enfermagem e esta associado a uma

menor utilizacdo do servigo de urgéncia.
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FIGURA 13 — Funil de reconstrugéo da identidade pessoal
Pelo tema Desejar estar o melhor possivel

A experiéncia de autocuidado é a procura e a descoberta das diferentes possibilidades de
cuidado, de novas formas de Ser. Esta descoberta parece estar muito associada a forma como os
participantes aceitam viver com as limitacGes trazidas pelo envelhecimento e pela DPOC e a forma
como integram essas limitacdes na sua identidade. A dependéncia e o suporte tecnoldgico e social
surgem como possibilidades que permitem devolver a esperanca, prosseguir o seu projeto de vida,
mantendo lagos com pessoas que lhe sdo significativas e oportunidades de participacao familiar e
social. Viver 0 aqui e 0 agora, sem pensar muito no futuro, desenvolver relagdes significativas e
consubstanciar modos de participacdo familiar ou social, passam a ser centrais na vida das pessoas

com incapacidade funcional severa (Wadensten & Ahlstréom, 2009).

A experiéncia de autocuidado das pessoas idosas entrevistadas que vivem com DPOC é o
desejo de estar o melhor possivel, equilibrando os recursos pessoais no sentido de trazer salde,

autonomia e dignidade, preservando a integridade de cada pessoa (Jacelon C. S., 2000).
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A integridade é um valor muito préximo da autonomia e da dignidade humana (Nordenfelt,
2009). Integridade® é sindnimo de inteireza, balango retrospetivo positivo de todo o percurso de
vida, integracédo e satisfacdo (Erickson, 1977). Violar a integridade da pessoa, é viola-la no seu
todo, na sua identidade pessoal. Respeitar a integridade do doente, significa respeita-lo enquanto
pessoa, ser sensivel as diferengas entre os seres humanos e ser sensivel a cada experiéncia
individual de vulnerabilidade (Andersson M. , 1994). Preservar a integridade passa por respeitar
as fronteiras existenciais da pessoa, independentemente da sua condicdo fisica ou mental, e
reconhecer o seu controlo sob a sua esfera privada, tendo em conta a sua capacidade de autonomia
(Widang, Fridlund, & Martensson, 2008; Randers & Mattiasson, 2004).

Salde, autonomia e dignidade constituem-se conceitos centrais no cuidado das pessoas
idosas (Nordenfelt, 2009) que se interligam e relacionam de forma interdependente para estar o

melhor possivel, ou seja, para preservar a sua integridade e dar continuidade a identidade pessoal.

O desejo modera o impacto da ameaca deixada na identidade pessoal, criando
possibilidades de preservacdo de elementos identitarios e reforcando a esperanga num futuro com

bem-estar.

38 Numa perspetiva Ericksoniana, integridade surge associada a Gltima fase do desenvolvimento psicossocial humano.
Erickson desenvolveu a Teoria do Desenvolvimento Psicossocial, assente em oito estadios de desenvolvimento, que
se estendem ao longo de todo o ciclo de vida, evidenciando que o desenvolvimento esta presente em todo o ciclo de
vida (1° confianca/desconfianga; 2° autonomia/ddvida e vergonha; 3° iniciativa/culpa; 42 indUstria (produtividade)
finferioridade; 5° identidade/confusdo de identidade; 6° intimidade/isolamento; 7° generatividade/estagnagdo; 8°
integridade/desespero). Cada estagio é centrado numa crise particular que se caracteriza pela existéncia de dois polos
opostos. A transicdo bem-sucedida ocorre quando a pessoa passa para 0 estadio seguinte, experimentando o polo
positivo. No 8° estadio, por oposicéo a integridade, surge o polo oposto — desespero —, que resulta de um sentimento
de que toda a vida foi mal sucedida e de que “o tempo é agora curto, muito curto para tentar comegar uma outra vida
e experimentar caminhos alternativos para a integridade” (Erickson, 1977, p. 242).
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3.4.3 FAZER NEM SEMPRE COMO ANTES

Quanto fagas, supremamente faze.

Mais vale, se a meméria é quanto temos,
Lembrar muito que pouco.

E se 0 muito no pouco te é possivel,
Mais ampla liberdade de lembranga

Te tornara teu dono.
Ricardo Reis

Em todas as narrativas o Fazer, nem sempre é o Fazer de Antes. Este fazer, mostrado na
experiéncia, é o autocuidado revelado (a acdo), que se realiza em cada um, que constitui a
identidade do ser humano (Boff, 2005). O padrdo de vida diaria apresentado pelo fazer traduz,
portanto, ndo s6 uma forma de estar, mas uma forma de Ser. Tal como afirma Ciampa (1999, p.
64) “é pelo agir, pelo fazer, que alguém se torna algo: ao pecar, pecador; ao desobedecer,
desobediente; ao trabalhar, trabalhador”. E pelo fazer que se constroem habitos e s&o os hébitos
que constituem tragos de caracter, elementos que compdem a identidade pessoal (Ricoeur P. ,
1991, 1990). Na tese Aristotélica, o fazer tem sempre na sua base uma certa intencionalidade,
sendo este que molda o carater (Aristotle, 1965). Deixar de poder fazer algo é significado pelos
participantes como uma experiéncia de perda de continuidade. O resultado da acéo, o facto, é

sempre obra do fazer.

Para melhor compreender o fazer, imp&e-se distinguir acontecimento de acdo, “o
acontecimento chega simplesmente; a acdo, em compensacdo, ¢ o que faz chegar”, tendo
subjacente uma intencdo (Ricoeur P. , 1991, 1990, p. 79). Do fazer resulta sempre um
conhecimento pratico, um saber que se explica no como fazer as coisas, no qué da acao. Dizer “o
que € uma acdo é dizer por que é que ela é feita” (Ricoeur P. , 1991, 1990, p. 81). Neste sentido,
“ligar uma acdo a um conjunto de motivos € como interpretar um texto ou uma parte de um texto
em funcédo do seu contexto” (p.82), € descobrir a intencdo que Ihe esta subjacente e o desejo que a

precede.

204



Parte |1l — Na Voz dos Participantes

3.4.3.1 ‘O mundo envelhecia de repente’

Eu amo tudo o que foi
Tudo o que jando é

A dor que ja me nao doi

A antiga e errdnea fé

O ontem que a dor deixou,
O que deixou alegria

S6é porque foi, e voou

E hoje é ja outro dia.
Fernando Pessoa

A experiéncia do autocuidado em pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas é
uma experiéncia em que € permanente o sentimento de perda. Este caracteriza-se pela diminuicao
significativa da capacidade de agir (autocuidado) e do controle sobre essa acdo. Os participantes
mostram, nas suas narrativas, como a experiéncia de doenga passou a controlar a sua vida em
varias acOes de autocuidado, interferindo no desempenho de diferentes papeis. As narrativas dos
nossos participantes sdo consistentes com as conclusées do estudo de Gullick e Stainton (2008)
que concluiram que as dificuldades na concretizacdo do autocuidado em pessoas idosas que vivem
com DPOC transformam-se em dificuldades no exercicio dos diferentes papéis sociais, 0 que
resulta em perda de eficacia pessoal e social.

Esta experiéncia de perda é descrita com expressdes que revelam uma grande
vulnerabilidade e sofrimento. O equilibrio entre a atividade e o descanso — um importante requisito
universal do autocuidado (Orem D. , 2001) — passou a estar afetado nestes participantes. A
capacidade de locomoc¢do ou de mudanca de decubito ficam prejudicados pelo cansacgo facil,
resultante da perda da funcdo cardiorrespiratéria e da perda generalizada de massa muscular que
0s participantes apresentam (GOLD, 2013). Falar de forma continuada e projetando a voz também
parece desencadear situac¢oes de dispneia e tosse, interferindo substancialmente na capacidade de
comunicar verbalmente. Estes constrangimentos obrigam a que alguns participantes abandonem
atividades prazerosas que implicam comunicar verbal e eficazmente com outros, o que condiciona
o funcionamento e desenvolvimento humano nos grupos sociais de acordo com o potencial de cada

um — outro requisito universal fundamental para o autocuidado (Orem D. , 2001).

A experiéncia vivida do autocuidado €, entdo, fortemente determinada por um corpo
doente que perdeu capacidades de interacdo com o ambiente em que estd inserido e requisitos
universais essenciais ao autocuidado. A metéfora “o mundo envelhecia de repente”, deixa a ideia

de perda de controlo, de que um conjunto de perdas inesperadas limitam ndo apenas o corpo de
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guem detém a perda, mas 0 acesso a0 mundo. Neste sentido, cada perda tem um valor simbdlico,
que é individual e ultrapassa a dimenséo fisica: ndo é apenas o corpo-objeto que detém a perda,

todo 0 mundo da pessoa para a estar privado.

Nas narrativas dos participantes, a luta diaria para contrariar esta perda de capacidades e
preservar a autoderminacdo e identidade torna-se bastante evidente. Os participantes procuram
causar impressdes, tendo como referéncia os seus comportamentos do passado, sendo no mundo

do trabalho ou lazer onde existe mais esta preocupacao.

As exigéncias quotidianas do mundo laboral questionam permanentemente a identidade de
cada um, colocando a pessoa em permanente rutura, descontinuidade, com sentimentos de perda e
de que todo o seu mundo passou a estar descontrolado. A reducdo de capacidade de desempenho
de um papel associado ao trabalho representa uma perda significativa para os participantes. Na
obra “A Apresentacdo do Eu na Vida de Todos os Dias”, onde E. Goffman (1959, 1993) trata a
estrutura dos encontros em sociedade sempre que as pessoas estdo na presenca fisica imediata
umas das outras, fica claro a importancia que assume o desempenho de papeis sociais durante a
interacdo social. De acordo com o autor, em contextos como o local de trabalho, a pessoa procurara
sempre, pelo desempenho do seu papel, sustentar a impressao que os outros veiculam em relagdo
ao seu passado e ao seu futuro. Alguns participantes parecem referir-se a esta expectativa social
quando constatam que a sua doenca os impede de desempenhar o seu papel no local de trabalho,
ou seja, 0s impede de “organizar o seu desempenho e exibi¢do” (Goffman, 1959, 1993, p. 29) em
funcéo daquilo que os outros esperam de si.

Na sequéncia da discrepancia que existe entre a capacidade de autocuidado e a expectativa
social, alguns participantes revelam manipular a sua identidade. Neste sentido, o estigma social
acaba por exercer um certo controlo no comportamento dos participantes (Goffman, 1988). Apesar
da experiéncia de autocuidado ser uma acdo individual, ela sofre uma forte influéncia social,
depende da identidade dos outros e do processo de socializacdo (Ciampa, 1999). Forcar
conscientemente o corpo a desenvolver um conjunto de a¢des de cuidado quotidiano j& tinha sido
identificado como uma forma da pessoa idosa que vive com DPOC gerir 0 seu corpo e encontrar
os seus limites (Gullick & Stainton, 2008).

As experiéncias dos participantes mostram como a sua posi¢ao e valor social mudaram

substancialmente no percurso em que a sua doenga se foi agravando. A incapacidade trazida pela
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DPOC (muito mais valorizada do que a experiéncia de envelhecimento) remeteu cada participante
para um mundo envelhecido, que ja ndo integra as pessoas saudaveis (Halding, Heggdal, & Wahl,
2011).

Porque estes participantes deixaram de conseguir controlar o seu corpo para administrar a
impressao desejada durante o discurso prolongado para o publico, viram-se forcados a abandonar
as suas atividades sociais, 0 que 0s remeteu para papeis com menos protagonismo. A perda de
capacidade de falar para o grande publico ou manter uma conversacdo € identificada pelos
participantes como um aspeto significativo para que estes reduzam o nivel de envolvimento nas

diferentes atividades sociais, logo, a participacéo social.

O confronto com um “mundo que envelhece de repente” pode colocar a pessoa perante
uma falsa representacdo do seu papel, ou seja, pode leva-la a agir de acordo com o que 0s
espetadores esperam de si e ndo em consonancia com as suas possibilidades. Nesta representacéo
do papel, a pessoa administra impressdes nos outros, projetando, “consciente e inconscientemente,
uma definicdo da situacdo, da qual uma certa concecdo de si proprio constitui um elemento
importante” (Goffman, 1959, 1993, p. 283). Esta falsa representacdo pode conduzir & “humilhacéo

imediata” ou a “perda permanente em termos de reputacdo” (p. 75).

Quando “o mundo envelhece de repente” os participantes ficam numa posicdo precéria,
gue ameaca as habituais formas de se autocuidarem. Nestas circunstancias, existe o risco de uma
possivel rutura entre a definicdo projetada da situacdo e a situacdo em si. Porque a definicdo
projetada da situacédo estd dependente da concecdo que cada um tem de si, um desencontro entre o
desejo e a acdo concretizada resulta numa ameaca a identidade pessoal que, no caso dos
participantes, resultou na perda precoce do seu papel social laboral, portanto, numa perda
significativa de elementos identitarios. O desempenho dos habituais papéis sociais torna-se, por
isso, num tormento, num momento de humilhacdo publica, deixando os participantes

enfraquecidos, esgotados, reduzidos.

A evolucédo da DPOC e o avancar do processo de envelhecimento originam mudancas no
corpo e na funcionalidade humana que penetram progressiva e gradualmente no mundo dos
participantes. Comeca-se pela esfera social, mas rapidamente se atinge a esfera pessoal. Da perda
de capacidade e interesse na participagdo em atividades sociais, que habitualmente traziam
interesse e agrado, rapidamente se transita para uma situagdo em que se perde a independéncia, e
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até a autonomia, na concretizacdo de atividades de cuidado ao corpo, como como tomar banho,
calgar as meias, fazer a barba, levantar, andar, na gestdo do regime terapéutico, ou até mesmo na

expressio da sexualidade®®.

Para alguns participantes, a consciéncia da perda de capacidades surge na interagdo com o
outro em situacdes de maior intimidade, na expressdo da sexualidade. Em estudos anteriores
(Kralik, Telford, Price, & Koch, 2005; Kralik, Koch, & Eastwood, 2003) ja se tinha concluido que
a forma de viver a sexualidade é um aspeto da vida que se altera com o desenvolvimento de uma
doenca cronica e que configura recomposicdes na identidade pessoal. Também neste campo, as
narrativas das pessoas idosas que vivem com DPOC entrevistadas mostraram que a sua
sexualidade sofreu mudancas no decurso das diferentes perdas funcionais, com impacto social,
psicologico e espiritual. Alguns participantes adotam um papel menos ativo durante a relacao
sexual, para conseguirem gerir melhor a sua energia, outros passam a evita-lo. Alguns participantes
decidem passar a utilizar quartos separados, uma vez que o ruido do ventilador ou do oxigénio de
longa durag@o impede o conjugue de descansar, houtros casos 0 conjugue passa a utilizar tampoes.
Qualquer uma destas estratégias garante a adaptacdo mas muda a relacdo de intimidade no casal.
Nalguns casos a experiéncia vivida é de afastamento e de maior conflitualidade, noutros a

experiéncia é de reforco da confianca e dos lacos de amor entre o casal.

As diferentes situacdes de perda de papeéis sociais sdo vividas pelos participantes com
tristeza e com o sentimento de que estdo presos num corpo que os impede de viver, encurralados
(Figura 14).

O desencontro entre o que é feito e o que foi desejado traz o sentimento de que o mundo
se desmorona, envelhece de repente, mostrando que cada participante se confronta com a
descontinuidade, a necessidade de deixar de participar em ac¢6es de autocuidado que passaram a
ser dificeis de concretizar do modo que era habitual. H4 uma manifesta descontinuidade no
autocuidado que se traduz na tentativa de instalacdo de descontinuidade na identidade pessoal.
Esta descontinuidade é trazida pela consciéncia da incapacidade em concretizar o autocuidado

como se deseja e por um leque de sentimentos negativos que irradiam em todos os sentidos: priséo,

39 De acordo com a WHO (1995), a sexualidade é um aspeto central da vida do ser humano e engloba sexo, identidade e papéis de
género, erotismo, prazer, intimidade e reproducdo. Nesta perspetiva, a sexualidade ultrapassa 0 comportamento sexual explicito e
inclui pensamentos e sentimentos.
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tristeza, descontrole, luta desigual, dependéncia, medo, estigmatizacdo... Cada participante, na sua

singularidade, significa a sua experiéncia vivida, evidenciando 0s sentimentos que a caracterizam.
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FIGURA 14 - Subtema O mundo envelhecia de repente

A consciéncia da perda de capacidades na concretizagdo do autocuidado conduz a uma
perda dos elementos do Eu (self) que configuram a identidade pessoal. A perda do Eu (self) é a
principal forma de sofrimento na pessoa que vive com doenca cronica (Charmaz, 1983). Com o
objetivo de analisar a relacdo entre a experiéncia de viver com doenca cronica e a construcdo da
identidade pessoal, esta autora entrevistou 57 pessoas do norte da California, entre os 20 e os 86
anos, com varias doencas cronicas. Concluiu que o sofrimento associado a doenca crénica, muito
determinado pelas condic¢bes psicossociais do individuo, destréi o Eu até a sua perda, tendo
identificado como fontes de sofrimento do Eu: ter uma vida restritiva, isolamento social, perce¢édo
de um Eu desacreditado e tornar-se um fardo. Charmaz verificou, ainda, que as doencas conicas
se tornam o centro da atencao das suas vidas, com a instituicdo do regime terapéutico, os periodos
de desconforto e as problematicas relacionadas com a realizacdo das atividades préprias do dia-a-
dia. A repeticdo de acontecimentos em que a pessoa idosa que vive com DPOC é confrontada com
a sua incapacidade contribui para a desacredita¢do do Eu, origina sentimentos de desvalorizacdo e
de sobrecarga para 0s outros, o que acaba por fixar uma identidade desacreditada (Charmaz, 1983;

Goffman, 1988), de alguém a quem ja ndo se pode confiar as habituais funcdes.

Tal como Ek eTernestedt (2008) ja tinham identificado num estudo fenomenoldgico, junto
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de pessoas que vivem com DPOC, a falta de liberdade, associada a perda de possibilidade em
participar nas habituais atividades sociais, & uma caracteristica associada a estrutura essencial da
experiéncia vivida de envelhecer com DPOC severa. A questdo da preservagdo da integridade,
mantendo acOes de autocuidado, através da conservacdo da autoimagem, por sua vez, evidencia-
se em varios estudos cujos participantes sdo pessoas com DPOC (Fraser, Kee, & Minick, 2006;
Williams, Bruton, Ellis-Hill, & McPherson, 2007; Ek & Ternestedt, 2008). Goffman (1988)
entende que quando existe uma discrepancia entre a expectativa social e 0 autocuidado manifesto,
a identidade deteriora-se, ou seja, a pessoa passa a ser considerada pelos outros, diferente ou até
mesmo inferior, 0 que tem um peso significativo no sentimento que cada um tem de si, na sua

identidade pessoal.

Os participantes experienciam, entdo, uma certa estigmatizacdo social (Goffman, 1988),
sendo a partir da consciéncia desta realidade que reorganizam o seu autocuidado, deixando de
exercer alguns papéis sociais e restringindo o seu campo de acdo para locais onde se sentem
compreendidos e Ihes seja reconhecida a sua capacidade de autonomia. Durante esta socializagéo,
“a pessoa estigmatizada aprende e incorpora o ponto de vista dos normais, adquirindo, portanto,
as crencas da sociedade mais ampla em relagdo a identidade e uma ideia geral do que significa
possuir um estigma particular” (Goffman, 1988, p. 30).

Na procura do que era habitual, as pessoas entrevistadas experienciam a reorganizacdo do
autocuidado através da integracdo de elementos de compreensdo das situagdes vividas que tém
como referéncia os critérios sociais de normalidade. Daqui resulta uma restri¢do das redes sociais
e 0 sentimento de perda de utilidade para os outros (Gullick & Stainton, 2008). Para alguns doentes
de DPOC, a reversdo desta situacdo pode acontecer pela aproximacao e identificacdo de outros

que experienciem situacOes semelhantes (Halding, Heggdal, & Wahl, 2010).

A consciéncia de que a manutencdo de acdes de autocuidado préximas do passado nao
eram possiveis de concretizar, conduziu a consciéncia da perda de elementos identitarios. A
experiéncia de autocuidado dos participantes é a experiéncia de consciencializacdo desta perda e,
simultaneamente, de procura de novas solu¢6es, como o afastamento de situacbes em que eram
permanentemente postos a prova e falhavam. Também num estudo de Halding & Heggdal (2012)
as pessoas idosas que vivem com DPOC enfatizaram a importancia de reconhecer as limitagdes e
possibilidades de participagdo social como sendo um aspeto importante de adaptacdo a sua
condicéo.
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FIGURA 15 - Identidade pessoal e a experiéncia O mundo envelhecida de repente

Neste estudo, os participantes procuram estar num mundo que esta ao alcance do seu
controle, onde a suas perdas funcionais ndo os impedem ou perturbam o cuidado diério. A evicgao
dos comportamentos habituais que deixam de conseguir concretizar e a entrega a dependéncia de
outros parecem ser estratégias que recheiam a experiéncia de autocuidado de um sentimento de

controlo e que contribuem para a reconstruc¢éo da identidade pessoal (Figura 15).

A perda de forca e vigor no corpo resultam muitas vezes num abandono de atividades em
gue gostavam de poder participar e que refletem o que é importante para eles (Ek & Ternestedt,
2008). A reducéo da atividade e o repouso ja tinham sido identificados como comportamentos
importantes para gerir os sintomas (Chen, Chen, Lee, Cho, & Weng, 2008; Cicutto, Brooks, &
Henderson, 2004).
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3.4.3.2 *‘Nao posso fazer’

Comigo me desavim,

Sou posto em todo perigo;
N&o posso viver comigo
Nem posso fugir de mim.
Com dor da gente fugia,
Antes que esta assi crecesse:
Agora ja fugiria

De mim, se de mim pudesse.
Que meo espero ou que fim
Do véo trabalho que sigo,
Pois que trago a mim comigo
Tamanho imigo de mim?

Sé& de Miranda

Os participantes entendem que a sua condicéo de ser idoso com uma doencga respiratoria
cronica os torna mais suscetiveis a doenga e a incapacidade. Esta tomada de consciéncia é
acompanhada do reconhecimento de um conjunto de fatores que ameagam ou aumentam essa
suscetibilidade. Paralelamente, os participantes mostram conhecer que a DPOC tem um trajeto e
entendem que, embora se encontrem estabilizados, se ndo tiverem cuidados especiais, rapidamente
podem entrar numa espiral recessiva que pode culminar numa situacdo de maior incapacidade ou
de morte (Corbin & Cherry, 1997) “°. E conhecido atualmente que as exacerbages da DPOC sio
uma das principais causas de morbidade e mortalidade (Wan, et al., 2010). O receio da

exacerbacdo, e consequente evolucdo da doenga esta, portanto, muito presente no quotidiano da

40 Corbin e Strauss (1988) definiram as Fases da trajetdria da doenga (Corbin & Cherry, 1997):
Fase de Pré-trajetoria - Fatores genéticos ou estilos de vida constituem fatores de risco individuais ou comunitarios para
o desenvolvimento de uma condigdo cronica. Ocorre antes do desenvolvimento de sintomas.
Fase de Inicio da Trajet6ria - Aparecimento de sintomas percetiveis. Inclui periodo de diagndstico e anuncio da forma
como pessoa desenvolve mecanismos de coping para lidar com as implicagdes do diagndstico tendo em conta o seu
percurso biografico.
Fase Estavel - O curso da doenca e sintomas estdo sob controlo. A biografia e as atividades de vida do dia-a-dia séo
geridas dentro das limitagdes da doenca. A gestdo da doenca ocorre em casa.
Fase Instavel - Periodo de incapacidade em manter os sintomas sob controlo ou de reativagéo da doenca. Disrupcéo
biografica e dificuldade em levar a cabo as atividades de vida do dia-a-dia. Sdo feitos ajustamentos no regime de
cuidados habitualmente praticados em casa.
Fase Aguda - Sintomas severos e sem alivio ou desenvolvimento de complicagbes que necessitam de hospitalizagao ou
repouso no leito para trazer o curso da doenga sob controlo. A biografia e as atividades de vida do dia-a-dia séo
temporariamente suspensas.
Fase de Crise - Situagdo critica ou envolvendo risco de vida que necessita de cuidados ou tratamento de emergéncia. A
biografia e as atividades de vida do dia-a-dia sdo suspensas até a crise passar.
Fase de Regresso - Ocorre apds um periodo de agudizacédo ou crise. Regresso gradual a um modo de vida aceitavel,
dentro dos limites impostos pela incapacidade e pela doenca. Envolve regeneracgdo fisica, o dominio das limitacoes
através do processo de reabilitacdo, o regresso psicossocial, e o reenvolvimento biografico com ajustamentos atividades
de vida do dia-a-dia.
Fase de Declinio - Curso da doenga caracterizado por rapido ou gradual declinio fisico acompanhado por
desenvolvimento da incapacidade ou da dificuldade em controlar os sintomas. Requer ajustamento biografico e
alteracOes nas atividades de vida do dia-a-dia, com cada passo dado no sentido descendente.
Fase de Fim de vida - Ultimos dias ou semanas antes da morte. Caracterizado por um gradual ou rapido desligamento
dos processos do corpo, descomprometimento ou encerramento biogréafico, e devolucéo dos interesses e atividades da
vida do dia-a-dia.
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pessoa idosa que vive com DPOC, especialmente nos entrevistados que j& experienciaram
situaces de internamento. Outros estudos j& tinham mostrado que a dispneia aguda é o aspeto
mais aterrorizador da vida das pessoas com DPOC (Giacoejean, Smeonov, & Smith, 2012). Neste
sentido, a experiéncia de autocuidado consiste na preservacao da vida e da saude, pela gestdo dos

sintomas ou das situagdes que podem configurar ameacas a estabilidade.

Embora com niveis de complexidade diferentes, os participantes revelam uma consciéncia
de que a ameaca estd sempre presente e intensifica a sua vulnerabilidade. Esta tomada de
consciéncia inicia-se com a perce¢do de que existem acbGes que ja ndo podem mais ser
concretizadas ou, pelo menos, ndo podem ser feitas da mesma forma. A pessoa idosa comega a
perceber o que ndo pode fazer e identifica um conjunto de situagcdes que constituem ameacas que
passa a evitar. A resposta a questdo “O que ndo posso fazer?” é central na experiéncia vivida do
autocuidado, sendo a partir desta que se percebe 0 que ainda se pode fazer e, assim, se desenvolve
0 autoconhecimento necessario para definir como se pode fazer as diferentes a¢6es de autocuidado
(Figura 16).

Os participantes revelam incapacidade em concretizar diferentes a¢bes da forma como
faziam habitualmente, evidenciando o ritmo da a¢cdo como sendo um aspeto que merece atencao.
A experiéncia de autocuidado dos participantes neste estudo € uma experiéncia constante de ritmo,
de sincronia entre as possibilidades do copo e as exigéncias que o quotidiano coloca. A consciéncia
das possibilidades do corpo esta intrinsecamente ligada a consciéncia de que o fazer tem de

acontecer num novo ritmo.

Também alimentar-se, falar ou caminhar, especialmente se for na areia, constituem
autocuidados que carecem de cuidados especiais. A ameaca & agudizacdo da doenca esta
igualmente presente em situagOes de ansiedade, de condigdes climatéricas adversas, exposicdo a
agentes irritantes das vias areas ou contactos com pessoas doentes, tal como evidenciam as
principais recomendacdes internacionais (GOLD, 2013). De acordo com Disler, Gallagher, e
Davidson (2012), a ansiedade é um determinante psicolégico que interfere na autogestdo da
DPOC. De acordo com estes autores, a ansiedade inibe a confianca necesséria para obter
conhecimentos sobre a sua condicdo de salde, adotar comportamentos positivos de salde,
implementar o tratamento recomendado, monitorizar e gerir a flutuacdo de sintomas, resolver

problemas e gerir o impacto da doenga na vida diaria.
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FIGURA 16 — Subtema N&o posso fazer

Esta percecdo determina que os participantes passem a dedicar mais tempo ao planeamento
das suas acOes a fim de evitar o confronto com a adversidade e (re)ganhar um maior controlo sobre
as suas vidas. O controlo ambiental em pessoas com DPOC permite conservar energia, prevenir a
dispneia, evitar complicacGes produzidas pelas quedas e evidencia que o conhecimento que se tem
do autocuidado e o suporte familiar sdo aspetos fundamentais na autogestdo desta doenca (Chen,
Chen, Lee, Cho, & Weng, 2008).

A experiéncia de integracdo do autocuidado na identidade pessoal passa pela
consciencializacdo do processo de deliberacdo antes da acdo. Os participantes transitam de
situacbes onde habitualmente agiam muito mais do que planeavam, para uma condi¢do em que
passam a planear muito mais as suas ac¢oes. O planeamento do autocuidado surge como uma forma
de ajustamento fisico. Pelo planeamento é possivel reduzir o nivel geral de atividade, contribuindo
para a mudanca de um estilo de vida ativo, para um estilo de vida mais sedentario (Cicutto, Brooks,
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& Henderson, 2004). E também pelo planeamento que fazem da vida, que os participantes
redefinem as suas prioridades, dando primazia as atividades de gestdo da doenca e das

necessidades humanas basicas.

Nas narrativas persiste, assim, a ideia de que o autocuidado diério deve ser concretizado
com recurso a um planeamento criterioso, dinamico e flexivel. Este parte da percecdo que cada
um tem das suas necessidades, integra a avaliacdo das possibilidades e constrdi a estrutura da acao
de cuidado, tendo na base um referencial futuro, habitualmente ligado a saide e ao bem-estar. Nao
posso fazer envolve, portanto, ndo apenas a tomada de consciéncia da ameaga, mas também a
organizacéo precoce de acOes de cuidado quotidianas — que no passado ndo eram planeadas — e a
antecipacdo dos resultados esperados. Este planeamento pode concretizar-se num plano mais

preventivo, com alusdo as acfes que ndo podem ser feitas, ou num plano mais preditivo, com

referéncia a organizacdo sequencial das acdes que devem ser feitas, para controlar uma situacdo

de ameaca e minimizar as suas consequéncias negativas.

O subtema ““né@o posso fazer possibilita, entdo, a tomada de consciéncia das a¢des que
envolvem perigo e, simultaneamente, a construcao de agdes que cada pessoa considera servirem o
seu cuidado diario. Esta construcdo deve garantir a manutengdo da vida com o seu maximo de
potencial de saude, tendo como referéncia a dignidade de cada um. O plano de autocuidado
construido assume um caracter dinamico, considerando diferentes cenarios, e € atualizado em cada
experiéncia de agudizacdo da DPOC ou em limitacdo trazida pelo processo de envelhecimento,
quer seja pelo reforgo, quer seja pela necessidade de introduzir alterac6es na sequéncia ou forma

de executar as diferentes acdes de autocuidado.

A ideia de ‘ndo poder concretizar determinada acdo’ € um impedimento que esta para
além da acdo em si, ou seja, representa a perturbacdo na autonomia e liberdade de escolha, uma
limitacdo no Ser-no-mundo. Porém, a tomada de consciéncia de ‘ndo poder concretizar
determinada acao’ significa também o resgatar dessa autonomia, pois enveredar por tais acoes —
sabe-se antecipadamente que — pode culminar em situacdes de doenga agravada e maior
incapacidade, logo, ainda menos autonomia. Assim, a experiéncia de autocuidado € também uma
experiéncia de evic¢do da ameaca a autonomia e de recuperagdo do controlo sobre a tomada de

deciséo, através do planeamento do autocuidado.

A consciéncia da ameaga conduz a uma consciéncia do autocuidado, que passa a ser
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planeado ter por base uma (nova) intencionalidade. Ora, porque toda a agéo depende do seu agente
e porque as inten¢des e motivos da acdo sdo atribuiveis ao si-mesmo (Ricoeur P., 1991, 1990), o
planeamento do autocuidado vem integrar a identidade pessoal de cada participante. De acordo
com este autor, a pedida que os participantes nos revelam a sua identidade pela narrativa, vao

desocultando a relagéo entre a constituicdo da acédo e a constituicdo do si.

3.4.3.3 ‘O meu ritmo’

Ha mais de meia hora

Que estou sentado a secretaria

Com o Unico intuito

De olhar para ela.

(Estes versos estdo fora do meu ritmo.

Eu também estou fora do meu ritmo.)
Tinteiro grande a frente.

Canetas com aparos novos a frente.

Mais para ca papel muito limpo.

Ao lado esquerdo um volume da "Enciclopédia Britanica".
Ao lado direito —

Ah, ao lado direito

A faca de papel com que ontem

N&o tive paciéncia para abrir completamente
O livro que me interessava e nao lerei.

Quem pudesse sintonizar tudo isto!
Alvaro de Campos

O ritmo € uma das formas mais basicas de compreender e interagir com o tempo (Sethares,
2007). A experiéncia do tempo parece comecar logo na vida intrauterina, onde o feto € exposto ao
som ritmado do coragdo da mae. Ap0s 0 nascimento, o ser humano esta rodeado de acontecimentos
ritmicos: o dia e a noite, as estacdes do ano, as marés, o desenvolvimento das plantas, a musica, a
poesia... O préprio corpo humano comporta eventos ritmicos como a divisdo e morte celular, os
ciclos cardiacos, os ciclos respiratdrios, o alimentar e o eliminar, o sono e a vigilia, 0 repouso e a

atividade... as mais elementares formas de autocuidado.

A experiéncia de autocuidado nos participantes idosos com DPOC € a construgdo de um
novo ritmo (do meu ritmo), uma forma de resposta a vulnerabilidade que se acentuou com o
envelhecimento e com a DPOC. Esta (re)construcdo € acompanhada pela mudanga nos
significados atribuidos a salde e nas préaticas quotidianas, produzida pelas experiéncias de
conviver com doenca crénica e com as mudangas originadas pelo envelhecimento (Shearer, Fleury,
& Reed, 2009).
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Tal com propde Sethares (2007), a ideia de ritmo esti associada a repeti¢do, logo, a
periodicidade. Isto significa que as diferentes acdes de autocuidado passaram a ter uma
periodicidade diferente, ou seja, passaram a ter uma duracdo e uma sucessdo diferentes. Cada
participante descobre um novo ritmo, o seu ritmo, para concretizar o autocuidado diario. Esta
descoberta passa por regrar 0s movimentos corporais e 0s acontecimentos, no tempo e no espaco,

até que atinjam uma certa regularidade.

Nas acOes mais basicas de autocuidado, os participantes percecionam que existe uma
mudanca drastica na cadéncia dos diferentes movimentos corporais que completam as agdes. O
conhecimento incorporado torna evidente que o ritmo habitual, que era familiar, deixa de ser
possivel. A medida que o corpo se torna mais afetado pela dispneia e pela fadiga, as atividades
simples de autocuidado tornam-se grandes tarefas, requerem mais tempo, periodos de descanso e,

em alguns casos, assisténcia de outros (Gullick & Stainton, 2008)

O autocuidado tomar banho, a marcha ou o exercicio fisico sdo acOes sentidas pelos
participantes como tendo diferencas na sua forma e duracéo, em comparacao com o passado. Tudo
passa a acontecer mais devagar e com maior irregularidade. A impressdo de um ritmo mais lento
durante o autocuidado € o ato consciente mais comum na gestdo das limitagbes do corpo em

pessoas idosas que vivem com DPOC (Gullick & Stainton, 2008).

Tomemos como o exemplo o autocuidado higiene das maos (Figura 17). Se no passado o
autocuidado exigia que os movimentos que compunham as ag0es acontecessem numa cadéncia
temporalmente proxima, progressivamente esta cadéncia foi ficando mais afastada, pela maior
lentificacdo dos movimentos corporais e pelos momentos de pausa, representados pela composi¢édo
g%, Cria-se uma regularidade que, pela sua recorréncia, orina um padrdo no movimento

corporal, uma composi¢do quase musical.

Também Chen, Chen, Lee, Cho e Weng (2008) concluiram que a pausa ou a reducdo de
atividades eram comportamentos adaptativos utilizados para gerir sintomas como a tosse, a

dispneia e a producéo de expetoracdo em pessoas com DPOC.
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FIGURA 17 — Evolugéo regular do ritmo no autocuidado higiene das maos

Ajustar o ritmo das a¢des de autocuidado é entendido por alguns participantes como uma
forma de recuperar o controlo, de reestabelecer a normalidade e manter a independéncia. Ser
normal, tal como defende Orem (1986)*, aproxima-se do Ser independente, pois é através da

independéncia que, para estes participantes, é possivel atingir a normalidade no quotidiano.

Num estudo realizado com mulheres idosas com doenca cronica com o objetivo de
compreender o significado e o processo de saude, explorou-se o tema “Percebendo o seu
potencial”, onde as participantes no estudo reconhecem ser fundamental preservar as suas forcas
e habilidades para atingir os seus objetivos pessoais. As mulheres enfatizaram a importancia da
independéncia pessoal como central para realizar o seu potencial de saude, na medida em que
independéncia Ihes permitiu atingir os seus objetivos-chave, incluindo cuidar de si e dos outros,

apesar de a doenca cronica (Shearer, Fleury, & Reed, 2009).

A representacdo grafica (Figura 17) apela a uma regularidade dos movimentos, no entanto,
pela descricdo dos participantes, numa fase de adaptacdo, em que a pessoa procura conhecer o seu

ritmo de autocuidado, nem sempre este é regular, por vezes, assume uma certa irregularidade.

Conhecer mais sobre a doenca e estratégias possiveis de implementar para gerir melhor o

41 Orem (1986) entende que Ser normal é um requisito universal do autocuidado e, simultaneamente, o seu propdsito final. De
acordo com esta autora, esta forma de Ser passa pelo desenvolvimento e manuten¢do de um autoconceito realista, por promover o
desenvolvimento humano, por manter e proteger a integridade estrutural e funcional, e por identificar e atender desvios
estruturais e funcionais.
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ritmo quotidiano € um aspeto essencial para abandonar o significado fatalista associado a DPOC
e empreender em mudancas que procurem oportunidades de saide em bem-estar (Halding &
Heggdal, 2012). Ouvir o corpo e monitorizar 0s seus sintomas permite ajustar as atividades diarias
as possibilidades de cada um (Shearer, Fleury, & Reed, 2009). De acordo com as conclusdes das
autoras, saude significa ser capaz de integrar um ritmo de ouvir e responder: ouvir 0 corpo,

reconhecer o sintoma e responder de acordo com a consciéncia das suas possibilidades.

As pausas e a irregularidade na cadéncia dos movimentos servem para recuperar a energia
perdida e para o reestabelecimento e, nalguns casos, permitem, por tentativa e erro, um melhor

comnhecimento dos limites e possibilidades de concretizacdo do autocuidado (Figura 18).

..ﬁ_s ﬂ_s h#f STRHOYHR '[_9 h # & .

FIGURA 18 - Evolucéo irregular do ritmo no autocuidado higiene das méos

A descontinuidade nestas experiéncias de autocuidado provocam o sentimento de
descontrole sobre 0 Mundo, 0 que exige que a pessoa se centre em si e comece a pré-refletir o seu
ritmo, ou seja, a tomar consciéncia da cadéncia das diferentes ac6es que compdem o autocuidado.
Esta passa a ser previamente elaborada e ajustada as limitacdes do corpo no sentido de um menor

dispéndio de energia, 0 que permite que o Eu controle o corpo limitado e ndo o contrario.

Esta alteracdo na relacdo entre tempo e (movimento no) espago esta para além dos
movimentos corporais que desenham o autocuidado, ela tem repercussdo nos significados

atribuidos a esta experiéncia de mudanca de ritmo de cuidado (Figura 19).

O fazer quotidiano acontece entre sentimentos de continuidade e descontinuidade da
identidade pessoal, entre sentimentos de controle e descontrole sobre 0 Mundo. Na continuidade
reside a capacidade, o movimento, o0 conhecimento, a esperanca, a vida, do lado da
descontinuidade encontramos a incapacidade, o sedentarismo, o desconhecimento, a desesperanca,

a proximidade da morte.

A experiéncia de autocuidado das pessoas idosas que vivem com DPOC é percecionada
como a procura de continuidade da identidade pessoal, num ritmo que permita a criagdo de um
padrdo de vida que registe utilizacdo maxima das capacidades fisicas, psicoldgicas, sociais e

espirituais, procura de informacéo, aprendizagem, esperanca e adaptacdo. Num estudo realizado
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na China, com 18 pessoas com diferentes graus de severidade de DPOC, constatou-se que este
novo ritmo inclui a implementacdo de comportamentos de gestdo dos sintomas, de atividade e
exercicio, de controlo ambiental, de adaptacdo emocional e de manutencdo de um estilo de vida
saudavel, nalguns casos com forte influéncia da medicina tradicional chinesa (Chen, Chen, Lee,
Cho, & Weng, 2008).

Ao meu ritmo

Movimem
po

FAZER
SENTIR CONSCIENCIA DAS LIMITACOES (Novo ritmo)
(Corpo limitado) E POSSIBILIDADES a S
P (Atengdo centrada em Si) Q;.é‘ Mudangas nas

ACOES de
AUTOCUIDADO £

Ao meu ritmo

FIGURA 19 — Subtema Ao meu ritmo

Para os participantes, o fazer em continuidade (num novo ritmo) passa por ser capaz de
gerir 0 autocuidado, prevenindo os sintomas e as complicacGes. Isto obriga a que a pessoa tenha
de centrar a sua atencdo em si. Este (re)centrar-se em si €, na perspetiva de Neves (2007), um
imperativo ético inerente a condicdo humana de ser vulneravel®2. De acordo com este autor, cada

pessoa tem a responsabilidade de zelar pela sua vulnerabilidade, de responder na medida do seu

42 A vulnerabilidade €, na perspetiva das pessoas idosas, uma resposta emocional a uma situagéo particular em que existe pouco ou
nenhum controlo, o que determina que estejam sob a vontade de terceiros (Abley, Bond, & Robinson, 2011). Tornar-se um Ser
limitado conduz a pessoa a subjugacéo de outros (profissionais de salde, cuidadores informais, familiares).
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poder as ameacas de deterioracdo e de morte.

A variacdo da funcionalidade e bem-estar no quotidiano dos participantes permitiu-lhes
reconhecer que estavam num periodo de mudanga, e, nalguns casos, aumentou a motivacao para
trabalhar conscientemente o autocuidado e, efetivamente, mudar comportamentos. Os
participantes quando tomam conhecimento do seu potencial de salde envolvem-se na prevencédo

de exacerbaces e progressao da doenca futuro (Halding & Heggdal, 2012).

Porque a experiéncia de envelhecer com DPOC esté sujeita @ permanente mudanga, esta
procura é incessante, ocorre a cada momento em que o autocuidado é executado. Nesta procura,
0s participantes vdo encontrando novos limites para o corpo e estabelecendo novos objetivos para
0 cuidado quotidiano. A redefinicdo de limites para o seu corpo (de um novo ritmo), cria “regies
de siléncio” (Merleau-Ponty, 1999, p. 22), zonas que o corpo-veiculo deixa de poder percorrer,

logo regides que deixam de existir.

A definicdo de limites passa pela introdugdo de (novos) comportamentos adaptativos.
Varios participantes socorrem-se da componente voluntaria da respiracéo, dissociando 0s tempos
respiratorios, para regrar a respiragdo com 0S movimentos corporais necessarios para desenvolver
0 autocuidado, o que permite conciliar as exigéncias respiratorias com as suas capacidades de
mobilidade. Algumas a¢des de autocuidado tornam-se impossiveis de concretizar sem pausas, 0
que leva a que tenha de ser introduzido o repouso durante as diferentes acdes de cuidado. Estes
mecanismos permitem encontrar um ritmo que, ora recupera/preserva a normalidade e a
independéncia, ora conduz ao desespero, a dependéncia e a sentimentos de descontinuidade da

identidade pessoal.

A percecao da forma de utilizar as suas possibilidades (num ritmo certo) pode ser facilitada
pelo aprofundamento do conhecimento de estratégias eficazes de autocuidado, especificas para
pessoas idosas com DPOC. Ter conhecimento significa, para os participantes, ter poder para agir.
A construcdo de um novo ritmo passa, portanto, pelo acesso e interiorizacdo de informacédo sobre
a doenca e os cuidados a ter para melhor conviver com ela. A compreensao da doenca encontra-se
diretamente associada com elevados niveis de autoeficacia em pessoas com DPOC, o que sugere
que estas pessoas beneficiem de intervencbes que privilegiem estratégias cognitivas (Bonsaksen,
Lerdal, & Fagermoen, 2012).
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A relacéo estabelecida com o enfermeiro (em diferentes contextos) contribui para que 0s
participantes desenvolvam sentimentos de identificagdo com novos habitos, consolidassem
aprendizagens de habilidades favorecedoras da criacdo de um novo ritmo de autocuidado e

reformulem o EU.

Com um novo ritmo nas diferentes a¢des de autocuidado, os participantes recuperam a
tranquilidade e reforcam a esperanca no futuro e a autoconfianga, pois conseguem recuperar o
controle sobre a sua vida gerindo as suas limitac6es e/ou prevenindo as agudizaces. Uma vez que
0 Novo o ritmo € integrado, a pessoa (re)adquire a capacidade de interpretar e predizer os ciclos do
autocuidado quotidiano.

A experiéncia de envelhecer com a DPOC ¢, portanto, uma experiéncia de aprendizagem
de um novo ritmo que passa pela tomada de consciéncia dos limites/possibilidades do corpo e pela
resposta singular e adaptada de uma nova cadéncia nos movimentos da a¢do. O subtema ““ao meu
ritmo” integra, portanto, ndo exclusivamente a experiéncia de descoberta de um novo ritmo de
acOes de autocuidado. Este tema, numa visdo mais ampla, contempla o evento ritmico e ciclico de

sentir o corpo limitado e fazer num novo ritmo, de acordo com 0s seus limites/possibilidades.

Porque a sincronia de ritmos € um ingrediente fundamental do cuidado (Mayeroff, 1971),
encontrar o “seu” ritmo € essencial na experiéncia de autocuidado para preservar o sentimento de
continuidade da identidade pessoal. O novo ritmo, que se desenvolve num fazer repetido e
progressivamente aperfeicoado, cada vez mais ajustado as possibilidades da pessoa, permite
perceber que existe saude para além da DPOC, recuperar a confianca em si e o controlo sobre a
sua vida. Esta mestria no fazer contribui para a tomada de consciéncia das oportunidades de satde
e bem-estar, envolvimento no autocuidado e reforco da esperanca no futuro (Halding & Heggdal,
2012). O fazer reformula-se pela constante apreciacdo e tomada de consciéncia da experiéncia
vivida, colocando em perspetiva as sensacdes recorrentes e as mudangas fisicas. A atengédo as
influéncias externas e as reagdes aos comportamentos de autocuidado desenvolvido fazem de
algumas pessoas experts naquilo que esta a acontecer com o seu corpo (Gysels & Higginson,
2009).

Ricoeur (1991, 1990) refere-se as identificacbes adquiridas como formas do outro entrar
na composi¢do do Si. Cada pessoa idosa reformula os seus habitos em fungdo dos seus valores,

ideais, normas e modelos, atendendo a forma como se reconhece, mas por confronto com o que
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aprende com 0s outros.

3.3.3.4 ‘Havia um mundo novo’

Mudam-se os tempos, mudam-se as vontades,
Muda-se o ser, muda-se a confianca:
Todo o mundo é composto de mudanca,

Tomando sempre novas qualidades.
Luis Vaz de Camdes

O autocuidado em pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas € também uma
experiéncia de assumir o controlo sobre 0 mundo, uma experiéncia de descoberta de ‘um novo
mundo’, apesar deste ter envelhecido repentinamente. A ideia de controlo sobre 0 mundo esta
associada a crenca que as pessoas tém de que conseguem influenciar os resultados do seu
comportamento, fazendo cumprir os seus desejos (Bandura, 1995) e significa que aquelas se
encontram ativamente envolvidas na construcdo das suas vidas, lutando por controlé-las
(Heckhausen, Wrosch, & Schulz, 2010). Envolve, portanto, ndo apenas a autopercecdo de
controlo, mas também a luta por esse controlo, a motivacdo para alcangar o que se deseja. Neste
sentido, o sentimento de controlo envolve dois aspetos do autocuidado: a atividade autocuidado,
que é definida como a percecdo da capacidade de envolvimento no autocuidado; e o
comportamento de autocuidado, que se refere ao desempenho de atividades relacionadas com a
salde (Sidani, 2011).

De acordo com Heckhausen, Wrosch, & Schulz (2010), o sentimento de controlo tem duas
componentes: a primaria (acdo) e a secundaria (cognicdo). O controlo primario resulta do
envolvimento da pessoa com 0 mundo externo, e envolve esfor¢os para ajustar 0 ambiente as
necessidades da pessoa; decorre de processos motivacionais basicos, refletindo a capacidade da
pessoa para influenciar diretamente o seu ambiente, em dominios como o trabalho, a familia, a
salde ou o lazer, entre outros. O controlo secundéario decorre de processos internos, principalmente
de motivacdo, e pretende minimizar perdas e manter ou expandir 0s niveis existentes de controlo

primario, ajustando a pessoa ao ambiente.

Durante o autocuidado, os participantes procuram equilibrar o desejo de salde,
independéncia e dignidade, desenvolvendo estratégias de controlo primario e de controlo

secundario. As narrativas evidenciam uma progressiva perda de controlo primario (Heckhausen,
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Wrosch, & Schulz, 2010) a medida que os participantes descrevem o agravamento da DPOC, o
envelhecimento e a instalagdo das diferentes limitagGes, numa vida que experienciam com
sufocada. Esta restricdo do espaco de vida surge associada ao sentimento de perda de controlo, a
ideia de que ndo é apenas a pessoa que envelhece, todo o mundo fica envelhecido.

A teoria do ciclo de vida mostra-nos que existem dois processos basicos do comportamento
humano que se aliam ao controlo primario ou ao secundario para fazer face as situacfes que a
pessoa vive: a seletividade e a compensacdo. A seletividade corresponde a selecdo dos objetivos
adequados a determinada situacdo e a aplicacdo dos recursos necessarios a concretizagdo do
objetivo definido. A compensacgdo serve para proteger 0sS recursos motivacionais das pessoas
diante experiéncias de fracasso, perda, ameaca ou declinio (Heckhausen, Wrosch, & Schulz,
2010). Neste sentido, € possivel identificar quatro tipos de estratégias de controlo: (1) controle
primério seletivo, (2) controlo primario compensatdrio, (3) controlo secundario seletivo e (4)
controlo secundario compensatorio. A utilizacdo eficaz destes quatro tipos de estratégias de
controlo é regulado por um processo de ordem superior conhecido como otimizacao.

Sentimento de
controlo

Recomposi¢ao
dos elementos
do Eu

Reconstrugao
da Identidade
pessoal

FIGURA 20 - Subtema Havia um mundo novo

A experiéncia de autocuidado caracteriza-se pela permanente atencdo ao corpo na procura
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de monitorizar e interpretar as suas alteragcdes (Figura 20). Alguns participantes referiram que
sentiam dificuldade em saber quando interromper uma atividade, existindo situacGes cuja
continuidade desencadeava a descompensacdo respiratoria. Para fazer face a esta dificuldade
passaram a monitorizar a saturacdo de oxigenio ou a autopercecdo de dispneia, enquanto
desempenham atividades que envolviam esforco, para perceberem os seus novos limites. Estas
estratégias de controlo primério compensatério permitiram que os participantes tomassem
consciéncia das suas reais capacidades, o que facilitou uma melhor integracdo da pessoa no seu

ambiente, aumentou a autoeficacia e promoveu o sentimento de controlo.

A evidéncia recente mostra-nos que a pessoa com DPOC envolve-se em diferentes
estratégias para gerir o autocuidado diario, sendo a automonitorizacdo da saturacdo de oxigénio
um dos cuidados adotados. As leituras a partir da automonitorizacdo podem explicar os sintomas,
0 que permite alargar as possibilidades de acdo, reduzindo, em alguns casos, a dependéncia clinica
(Huniche, Dinesen, Nielsen, Grann, & Toft, 2013). Nestas circunstancias, 0s participantes
reforcam as suas crencas de autoeficacia e a sua esperanca num potencial para desenvolver o
autocuidado, no sentido do controle dos sintomas da doenca, da gestdo das limitacOes dai

decorrentes e da prevencgéo do seu agravamento.

Uma vez que a exacerbacdo da DPOC se caracteriza pela mudanca na dispneia, tosse e ou
producdo de expetoracdo para além das variacdes habituais (GOLD, 2013), alguns participantes
também referem a monitorizacdo das caracteristicas da expetoracdo como uma estratégia de
controlo (secundario compensatorio) (Heckhausen, Wrosch, & Schulz, 2010), adotada a fim de
intervir precocemente em caso de exacerbacdo da doenca. Os participantes reconhecem as
alteracdes na cor ou quantidade da expetoracdo como sinais de alarme que os podem fazer procurar
ajuda junto dos servicos de satde ou, nalguns casos, iniciar antibioterapia que tém em casa de
reserva, previamente prescrita pelo médico para eventuais situacdes de exacerbacdo da doenca. A
presenca de expetoracdo purulenta indica a probabilidade de necessidade de antibioterapia em
cerca de 77% dos casos (Stockley, O’Brien, Pye, & Hill, 2000). A antibioterapia deve ser iniciada
em doentes com exacerbagdo da DPOC que tenham os trés sintomas cardinais (aumento da
dispneia, aumento da expetoracdo e expetoragdo purulenta); que tenham dois dos sintomas
cardinais, desde que um dos sintomas seja a expetoracao purulenta; ou que necessite de ventilacao
mecanica (GOLD, 2013).

Alguns participantes evidenciam, assim, que para a experiéncia de autocuidado trazer o
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sentimento de controlo é necessario ter um acesso facilitado aos servicos de salde, para esclarecer
duvidas ou travar precocemente a instalagdo de uma situacdo de agudizacdo. Este resultado é
consistente com as conclusdes dos estudos de Wang, Haugen, Steihaug e Werner (2012) que
salientam que a possibilidade de contacto telefonico e atendimento no servico de saude € um

critério e extrema importancia para que as pessoas idosas que vivem com DPOC se sintam seguras.

A experiéncia de autocuidado traz ainda o sentimento de seguranca quando a estratégia de
controlo passa tentar encontrar formas de cuidado novas ou pouco comuns para fazer face as
dificuldades sentidas, onde se inclui a experiéncia do tempo durante o autocuidado. Os
participantes passam a concretizar as atividades de vida diaria (AVD) e nas atividades
instrumentais de vida diaria (AIVD) num ritmo mais brando, suportavel. Ter encontrado o seu
ritmo de autocuidado, conhecé-lo, e conviver harmoniosamente com ele, sem que haja iniciativa
ou a vontade de alterar a cadéncia regular dos movimentos é um aspeto fundamental para que se
criem experiéncias de autocuidado positivas, que reforcam a crenca de que repetindo aquele ritmo
é possivel ter eficacia na acdo (Bandura, 1995; Godfrey, et al., 2010). Estudos recentes ja tinham
mostrado que a mudanca de habitos permite uma continua consciéncia dos limites do corpo,
reforca a autoeficacia e intensifica a necessidade de ajustamento permanente (Fraser, Kee, &
Minick, 2006; Eloffson & Ohlen, 2004; Halding & Heggdal, 2012; Gullick & Stainton, 2008).

Embora nem sempre a frequéncia das sessdes de reabilitacdo respiratoria seja regular, os
participantes identificam a aprendizagem de exercicios respiratorios como sendo essencial para
fazer uma melhor gestdo da DPOC. Frequentar sessdes de reabilitacdo respiratdria permitiu
aprender estratégias que facilitam a gestdo de sintomas, implementar a atividade e o exercicio,
pela gestdo do esforco, e ganhar algum controlo emocional (Chen, Chen, Lee, Cho, & Weng,
2008). Doentes com DPOC que integraram programas de reabilitacdo pulmonar experimentaram
processos de mudanga pessoal, sendo sauddveis e mantendo uma doenga cronica, 0 que €

indicativo de que vivem transi¢des saudaveis (Halding & Heggdal, 2012).

No entanto, a incerteza em relagdo ao futuro que os participantes vivem leva a que, 0s que
frequentam irregularmente a reabilitacdo respiratoria, implementem algumas das técnicas
aprendidas apenas quando se encontram em situacfes de exacerbacdo da doenca. Esta incerteza,
caracteristica de quem entende a DPOC como uma fatalidade, afeta negativamente a percecdo das
pessoas em relacdo ao programa de reabilitacdo e incrementa o panico e a raiva, contrariamente

ao que se passa com as pessoas que entendem a doenga como um processo ciclico (Lewis, Bruton,
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& Donovan-Hall, 2014).

Manter algumas atividades de lazer ou conduzir, na continuidade daquilo que ja realizavam
no passado assume-se também como estratégias de controlo primario seletivo (Heckhausen,
Wrosch, & Schulz, 2010) que permitem aos participantes manter elementos identitarios e sentir
que a vida se encontra sob controlo. Para alguns participantes, conduzir representa a possibilidade
de aumentar a sua amplitude de movimentos com o minimo de esforco, de manter a independéncia.
Esta acdo surge como uma estratégia compensatoria de manter o controlo com a vida. Também
Williams, Bruton, Ellis-Hill, & McPherson (2007) concluiram que, apesar das limitacGes fisicas,
a conducdo automovel permite manter a mobilidade na comunidade. Contudo, com o progressivo
agravamento da condicdo de salde, a capacidade de conduzir fica afetada, o que contribui para o

sentimento de isolamento social.

Ainda numa perspetiva de controlo primério compensatério (Heckhausen, Wrosch, &
Schulz, 2010), alguns participantes fazem ajustes na medicacao prescrita, no débito de horas de
adesdo da OLD e nos parametros da VNI, de acordo com a interpretacdo que faziam dos sintomas
e com a autopercecdo de conforto e bem-estar, quer estivessem perante uma situacdo de
autocuidado regular, quer numa situagéo de autocuidado urgente. Se em alguns casos estes ajustes
eram realizados de acordo com critérios de seguranca previamente discutidos com o seu médico,
noutros casos 0s ajustes resultavam apenas do conhecimento e da experiéncia do participante,
sendo a questdo econémica um fator tido em consideracdo neste acerto. Nestas ultimas situacdes,
verificam-se casos em que a ndo-adesdo a prescri¢do médica representa uma forma de ter liberdade
e assumir o controlo: a prescricdo ou ndo € totalmente cumprida, ou sofre mudancas na dose,

frequéncia, hora de administracdo ou duracéo do tratamento.

A gestdo da medicacdo, do OLD e, se for o caso, da VNI, é a gestdo da propria vida da
pessoa. Esta compromete-se com o autocuidado, assumindo o comando e a responsabilidade pelas
varias atividade de cuidado de si (Godfrey, et al., 2010; Sidani, Self care, 2011). Este compromisso
torna-se num requisito (desenvolvimental e de desvio de saude) relevante se a pessoa idosa tiver
uma atitude positiva perante si e o seu envelhecimento, assumir uma atitude de responsabiliza¢éo
pelo seu proprio cuidado, valorizar a sua saude, encontrar significado na doenca e incapacidade e

mantiver o equilibrio na sua vida (Godfrey, et al., 2010).

Para os participantes para quem o envolvimento no autocuidado exigia a implementacéo
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de medicacdo, oxigenoterapia e ventiloterapia, todo o autocuidado diério estava centrado nas horas
de implementac&o destas terapéuticas. A medida que se adiciona cada uma destas terapéuticas ao
regime terapéutico do participante, existe uma maior necessidade envolvimento na sua
manipulacdo, o que se traduz numa crescente interferéncia na vida das pessoas. A implementacéo
destas acOes de autocuidado estava dependente da intervencdo de profissionais de satde que, em
diferentes contextos de cuidados de salde, tinham educado os participantes a utilizarem os
diferentes dispositivos (Fex, Ek, & Soderhamn, 2009). O suporte (inicial e continuado) dos
profissionais de saude e dos cuidadores informais, a capacidade cognitiva, uma atitude positiva
perante a vida (Fex, Ek, & S6derhamn, 2009) e o apoio emocional (Ingadottir & Jonsdottir, 2006)
sdo pré-requisitos essenciais ao autocuidado de pessoas sob estas terapéuticas. No estudo de
Bonsaksen, Lerdal e Fagermoen (2012) um maior suporte social encontra-se associado a maiores
niveis de autoeficacia. O suporte social pode constituir-se numa forma de persuasao social, quando
a pessoa € encorajada por outros significativos a tentar novas formas de gerir os problemas

relacionados com a salde, ou contribuir para que a pessoa signifique a sua doenca na sua vida.

Para estes participantes, os dispositivos técnicos de auxilio ao cumprimento destas
terapéuticas tornam-se apéndices ou prolongamentos do corpo da pessoa e, nalguns casos, ganham
caracteristicas humanas, como que se de um amigo se tratasse. O autocuidado em pessoas que
usam estas tecnologias € mais do que manipula-las, envolve a possibilidade de desempenhar

atividades que permitem ter uma vida saudavel (Fex, EK, & Séderhamn, 2009).

As narrativas mostram que a capacidade de produzir resultados préximos daquilo que se
deseja torna-os previsiveis, pois aumenta a percecdo de autoeficidcia numa situacdo futura
semelhante. O aperfeicoamento de comportamentos de autocuidado em pessoas com DPOC
permite controlar os sintomas, reduzir as admissdes hospitalares e melhorar a qualidade de vida, o
gue conduz a uma melhoria da autoeficacia (Abedi, Salimi, Feizi, & Safari, 2013). A autoeficacia
melhora a confianca e a motivacao dos doentes com DPOC para o autocuidado (Disler, Gallagher,
& Davidson, 2012). Niveis mais elevados de autoeficacia em pessoas com DPOC estdo associados
a niveis mais baixos de dispneia, ansiedade e depressdo (Simpson & Jones, 2013). Embora a
evidéncia ainda ndo seja muito consistente neste campo, a autoeficacia parece ser aumentada pela

implementacao de programas estruturados de educacao (Stellefson, Tennant, & Chaney, 2012).

A crenga de que se é eficaz constitui um poderoso incentivo para repetir a agdo, o0 que
permite a otimizacdo de capacidades (Heckhausen, Wrosch, & Schulz, 2010) e conduz a mestria
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(pela permanente consciéncia das capacidades e constante ajustamento) e, simultaneamente,
possibilita o desenvolvimento e exercicio do controlo pessoal. As crencas das pessoas quanto a
sua eficacia (expectativa de autoeficacia) podem ser desenvolvidas de varias formas*, sendo a
mais eficaz as experiéncias de mestria (Bandura, 1995). O desenvolvimento de um sentimento de
controlo, de eficacia, através de experiéncias de mestria ndo é uma questdo de adotar habitos,
envolve a aquisicdo de ferramentas cognitivas, comportamentais e de autorregulacdo necessarias
ao desenvolvimento de acbes de autocuidado que visem dar resposta as transi¢cGes vividas
(Bandura, 1995; Meleis, Sawyer, Im, Messias, & Schumacher, 2000; Meleis A. 1., 2007). A
aprendizagem no dominio cognitivo (p.e. estar atento ao corpo, conhecimento, avaliagdo, anélise
e compreensdo do corpo, resignar-se/ser inconformado, comparar-se com outros), psicomotor -
nas acdes de autocuidado - (p.e. toma da medicacdo, ajuste do OLD, gestdo do esforco, recurso
aos cuidados de saude) e afetivo (rezar, buscar forca em Deus, sentimento de controlo) (Taylor,
Lilis, & Lemone, 2007) revela uma mestria propria do processo de transicdo saudavel (Meleis,
Sawyer, Im, Messias, & Schumacher, 2000; Meleis A. 1., 2007).

A mestria de que se fala apresenta diferentes significados para os participantes, que se
fundam nédo apenas no seu percurso biografico, mas também no sentido que atribuem a sua vida.
Para os participantes, o sentimento de controlo na utilizacdo das capacidades de autocuidado
ocorre no ponto de equilibrio entre a manutencao / recuperacao de elementos identitarios trazidos
do passado e integracdo das novas limitacGes (do presente) na construcdo do cuidado quotidiano.

Este ponto de equilibrio difere de pessoa, para pessoa, consoante a circunstancia que cada um esta

43 As crengas de eficacia regulam o funcionamento humano através de quatro grandes processos: 0 processo cognitivo, o processo
motivacional, o processo afetivo e os processos de selecdo. Estes diferentes processos funcionam normalmente em conjunto na
regulagdo continua do funcionamento humano (Bandura, 1995): a)Processo cognitivo. Muitas agdes sdo inicialmente organizadas
no pensamento. Aqueles que tém um elevado senso de eficacia visualizam cenarios de sucesso, 0 que da orientagfes e suporte
positivo para o desempenho do autocuidado. Aqueles que tém um baixo sentimento de controlo visualizam cenarios de falha
eficacia e debrugcam-se mais sobre as coisas que podem dar errado. c) Processo motivacional. As pessoas motivam-se a si proprias
e orientam as suas agdes antecipadamente, segundo a crenca do que julgam ser capazes de fazer. Antecipam provaveis resultados
de agBes potenciais, definem objetivos para si e planeiam acgGes tendo em conta o seu desejo. Mobilizam os recursos a sua
disposicao, tendo sempre em conta eu comando o nivel de esfor¢o necessario para ter sucesso. d) Processo afetivo. As crengas das
pessoas nas suas capacidades de coping afetam a quantidade de stress e depressdo que elas experimentam em situa¢bes ameagadoras
ou dificeis, bem como o seu nivel de motivagdo. As pessoas que acreditam que as ameagas potenciais sdo incontrolaveis vém
muitos aspetos do seu ambiente como sendo perigosos, ampliam a gravidade de possiveis ameagas e preocupam-se com coisas que
raramente acontecem. Em contraste, aquelas que acreditam que podem exercer controlo sobre as ameacas ndo estdo preocupados,
nem pensam nelas. As pessoas agem de acordo com o seu humor, alterado pelas suas crencas de eficacia. e) Processos de sele¢do.
As crencas de eficacia pessoal podem moldar o curso da vida das pessoas, ao influenciar os tipos de atividades e os ambientes que
elas escolhem integrar. Neste processo, 0 curso da vida é moldado pela selecdo de ambientes familiares, onde se cultivam certos
estilos de vida e potencialidades. As pessoas evitam atividades e ambientes que eles acreditam exceder as suas capacidades. Pelas
escolhas que fazem, cultivam diferentes competéncias, interesses e redes sociais, determinando o seu curso de vida.
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viver.

Considerando que este ponto de equilibrio se desloca numa linha reta, balizada por dois
polos, podemos colocar num dos polos o autocuidado responsavel e no outro o autocuidado
independente (Backman & Hentinen, 1999; Bastos, 2012)%.

No polo do autocuidado responsavel, a mestria resulta da motivacdo para aprender mais
sobre a DPOC (fisiopatologia da doenca, opcdes terapéuticas e estratégias para melhorar a
qualidade de vida). Os participantes revelam iniciativa para desenvolver o seu conhecimento
utilizando os recursos que estdo a sua disposic¢ao (internet, associacao de doentes, profissionais de
salde, outros doentes). Conhecem com pormenor 0s sinais do seu corpo e a forma como lhes déo
resposta, implementando um plano de agéo previamente discutido, frequentemente ajustado, com
os profissionais de salde que o acompanham e implementado com o suporte de cuidadores. O
autocuidado integra novos elementos que permitem o desenvolvimento humano e a reconstru¢ao

da identidade pessoal.

No polo do autocuidado independente, o sentimento de controlo e mestria sustentam-se na
manutencdo dos elementos identitarios que faziam parte do passado, de juventude e sem doenca.
Tém dificuldade em aceitar as limitacOes trazidas pelo envelhecimento e pela doenca, mas nao
desistem de lutar face as contrariedades. Estes participantes agem de acordo com a forma que Ihes
parece mais adequada, rejeitando a ajuda de profissionais de salde para implementar o
autocuidado quotidiano (“eu é que sei”). Reformulam a prescricdo médica a sua maneira em
situacOes de autocuidado regular e em situacdes de urgéncia, recorrendo aos cuidados de satde em

situacOes de exacerbacdo avancada.

De acordo com Bastos (2012), estes tipos de autocuidado caracterizam-se pela
autodeterminacgdo, utilizacdo de estratégias de coping centradas na resolucdo de problemas,
elevada autoeficacia e existéncia de locus controlo interno. E no movimento entre o autocuidado

responsavel e o autocuidado independente que os participantes desenvolvem a sua mestria, criam

44 Consideramos apenas estes dois tipos de autocuidado (em detrimento do autocuidado negligente e do autocuidado formalmente
guiado) por seres aqueles que se caracterizam por as pessoas apresentarem maiores niveis de autoeficacia (Backman & Hentinen,
1999; Bastos, 2012).
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sentimentos de autoeficacia (controle) e acedem ao (seu) mundo novo.

A reflexdo que cada participante faz sobre a sua vida traz elementos de controlo secundario
seletivo (Heckhausen, Wrosch, & Schulz, 2010). Através da reflexdo, os participantes apercebem-
Se que “no jogo” consigo proprios conseguem, muitas vezes, ganhar o controlo. Esta percecédo de
controlo permite reforcar a necessidade de estabelecer novos objetivos, favorece a aprendizagem
e faz sobressair 0s aspetos positivos da vida, desvalorizando situacdes de perdas. Uma consciéncia
positiva do Eu (capacidade de discernir e responder a necessidades), assumir as responsabilidades
pelo autocuidado, e encontrar significado para a doenga, s&o requisitos universais para que a pessoa
se envolva no autocuidado (Godfrey, et al., 2010). O autoconhecimento, caracteristico do
autocuidado responsavel, € favoravel ao desenvolvimento pessoal e aumenta a disponibilidade
para a disposicdo para compreender e ajudar outros (Bastos, 2012). Tal como Newman (2008)
postula, o reconhecimento do padréo de interagdo pessoa-ambiente, que se manifesta pela DPOC,
conduzem & percecao de salde e permitem que cada pessoa aperfei¢oe o seu poder sobre a situacao.
A tomada de consciéncia deste padrdo expande a compreensdo da pessoa sobre si mesma, 0 seu

autoconhecimento.

E a mestria e 0 autoconhecimento que possibilitam o acesso ao “novo mundo”, a um nundo
onde a pessoa adapta 0 modo de ser cuidado a um corpo envelhecido e doente, que apenas permite
acoOes, altamente planeadas, num ritmo mais lento; um mundo que cada um controla a sua medida,
gue integra elementos identitarios, do passado, e novos elementos, que vém recompor 0 Seu eu;

um mundo novo para uma pessoa “nova”, reconstruida na e pela experiéncia de autocuidado.
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3.4.3.5 ‘“Vivemos nesta fé’

As oragdes dos homens

Subam eternamente aos teus ouvidos;
Eternamente aos teus ouvidos soem
Os canticos da terra.

No turvo mar da vida,

Onde aos parcéis do crime a alma naufraga,
A derradeira bussola nos seja,

Senhor, tua palavra.

A melhor seguranca

Da nossa intima paz, Senhor, € esta;

Esta a luz que ha de abrir a estancia eterna
O fulgido caminho.

Ah ! feliz 0 que pode,
No extremo adeus as cousas deste mundo,
Quando a alma, despida de vaidade,

Vé quanto vale a terra;
Machado de Assis

O autocuidado € vivido no contexto da relacdo dos participantes com Deus, que 0S
participantes creem ser o Unico responsavel por dirigir a sua vida e colocar diferentes recursos a
sua disposicao. A percecao de que Deus esta presente e atento as necessidades particulares de cada
um, deixa os participantes motivados para o autocuidado e predispdem-nos a envolverem-se em
operacOes de autocuidado estimativas (investigacdo dos recursos disponiveis no ambiente em que
estd inserido), transicionais (pensa nas opcdes validas para desenvolver o seu autocuidado) e
produtivas (prepara-se para agir — ndo andar muito — utilizando os recursos disponiveis) (Orem D.
, 2001).

As crengas religiosas destes participantes tém uma forte influéncia na forma como a pessoa
cuida do seu corpo, na forma como o vé, manipula, expde, examina, o que torna a afiliacdo
religiosa*® um fator basico que condiciona o autocuidado, junto com a idade, 0 género ou o sistema

familiar, entre (White, Peters, & Schim, 2011). A religiosidade*® de cada pessoa pode, assim,

45 Em Portugal, de acordo com os Censos 2011, cerca de 73% da populagdo portuguesa declara ter alguma religido, sendo a religido
catolica a mais prevalente e caracteristica das pessoas idosas. Um estudo realizado pela Universidade Cat6lica Portuguesa mostra
que as pessoas catolicas posicionam-se maioritariamente no escaldo etério de 65 ou mais anos (Teixeira, 2012).

46 De acordo com o Dicionario de Lingua Portuguesa religiosidade é a qualidade da pessoa que pertence ou se inspira em
determinada religido (Houaiss, Vilar, & Franco, 2007). A religido envolve crengas, préticas e rituais relacionados com o sagrado,
onde sagrado é aquilo que se relaciona com o mistico, sobrenatural, ou Deus, em tradi¢des religiosas ocidentais, ou a verdade ou
realidade, em tradicOes orientais. A religido pode também envolver crengas sobre espiritos, anjos ou demonios, sobre a vida ap6s
a morte e as regras sobre a conduta de vida dentro de um grupo social. A religido é muitas vezes organizada e praticada dentro de
uma comunidade, mas também pode ser praticada isoladamente. Central a sua definicdo, contudo, é que a religido esta enraizada
numa tradi¢do que surge de um grupo de pessoas com crengas e praticas comuns sobre o sagrado (Cohen & Koenig, 2003).
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constituir-se determinante na experiéncia de autocuidado.

A religiosidade envolve a dimenséo pessoal e a dimensdo institucional. A primeira esta
ligada a valores, crencas e atitudes; a segunda esta associada a frequéncia da igreja e participacdo
em grupos religiosos. Assim, religiosidade pode ser entendida como a extensao na qual uma pessoa
acredita, segue e pratica uma religido, podendo ter uma dimensdo organizacional, como a
participacao na igreja ou templo religioso, ou ndo organizacional, como rezar, ler livros ou assistir

a programas religiosos na televisdo (Cohen & Koenig, 2003).

Embora muitas vezes entendidos como conceitos semelhantes, religiosidade e
espiritualidade sdo conceitos distintos. A espiritualidade € considerada mais pessoal, algo que a
pessoa define por si, que pode ser em grande parte livre das normas, regulamentos e
responsabilidades associadas com a religido. Esta ligada a busca de sentido da vida (Cohen &
Koenig, 2003). Pode ser entendida como uma disposicdo que reflete a hierarquia de valores da
pessoa, ou seja, reflete interesses, preocupacOes, habitos pessoais e até a capacidade para dar

resposta aos sinais e sintomas do corpo (White, Peters, & Schim, 2011).

A experiéncia do autocuidado em algumas pessoas idosas com DPOC, participantes no
estudo, é uma experiéncia de espiritualidade e de religiosidade, de vivéncia da fé. Eles estruturam
0 seu pensamento e a sua compreensao sobre a doenca e o envelhecimento de uma forma positiva,
0 que lhes d& um sentimento de paz, alivio e controlo sobre a vida. A responsabilidade por atingir
um sentimento de controlo deixa de ter uma caris estritamente individual e passa a ser partilhada
com um Ser Supremo. Varios estudos vém confirmar a importancia da fé enquanto recurso pessoal
na gestdo do autocuidado em pessoas idosas com doenca cronica (Reig-Ferrer, et al., 2012; Gupta,
Avasthi, & Kumar, 2011; Carvalho, et al., 2012; Baldacchino, et al., 2013), realgando a
espiritualidade como uma forma de autocuidado (Godfrey, et al., 2010; White, Peters, & Schim,
2011; Williams, Richardson, Moore, Gambrel, & Keeling, 2010).

O autocuidado nos participantes deste estudo torna-se uma experiéncia interior de
aproximacao dos participantes a Deus. As narrativas mostram que a fé em Deus (ou outras figuras
divinas) esta presente em varias acdes de autocuidado, sendo a oragédo sentida como uma forma de
autocuidado em si. As suas crengas (‘Deus dirige a minha vida’) e as suas praticas religiosas
(Oracéo: ‘eu peco a Deus’) —a sua relagdo com Deus —, determinam a forma como dao significado
a experiéncia de autocuidado (Figura 21).
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DESCONTINUIDADE y CONTINUIDADE
Sofrimento ) Crenca _ Proximidade de Deus
Sentimento de injustiga ks Deus dirige a minha vida : Confian(;a em Deus
Sentimento de punigdo . Responsabilidade
N o e Oracao B
Desresponsablhla(}ao Eu peco a Deus Envolvimento no
do autocuidado autocuidado
N&o aceitagdo Bem-estar / Aceitacdo
Etica do agir

Identidade pessoal...

..ameagada /perdida é ...(re)Jconstruida

FIGURA 21 — Subtema Vivemos nesta fé

Alguns participantes mantém a crenca de que Deus determina as capacidades individuais
de autocuidado e envia anjos que facilitam o autocuidado, auxiliando ou substituindo sempre que
a DPOC se exacerba e torna a pessoa mais limitada, ou no quotidiano, nas vérias acbes de

autocuidado regular.

Ao longo das narrativas € percetivel que as crencas religiosas imprimem o dever de cuidar
da vida, o que parece contribuir para um estilo de autocuidado responsavel. Também Callaghan
(2006) concluiu que idosos com habitos de praticas espirituais assumem a iniciativa e a
responsabilidade pelo autocuidado. Nalguns casos o dever de cuidar da vida estende-se ao dever
de se importar com os outros, de usar os talentos oferecidos por Deus na concretiza¢do da missao
que Ele delineou. E a concretizacio desta missio e a afirmagio desta autonomia que permitem que
cada um sinta que esta a cuidar de si, fazendo cumprir o projeto que Deus Ihe destinou e, por isso,

dando sentido a sua vida.

Tal como O’Brien (2011) defende, a fé de uma pessoa que aceita a experiéncia de doenca
cronica caracteriza-se ndo so pela crencga na existéncia de Deus, mas também pela confianca no
poder e bondade de Deus, e pela tranquilidade, coragem e forca que estas crencas trazem. Nestas

circunstancias a pessoa goza de satisfagdo espiritual, ou seja, esta satisfeita com a sua fé, sente-se
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préxima de Deus, ndo tem medo, esta reconciliada e sente seguranca no amor de Deus (O'Brien,
2011). O envolvimento no autocuidado fica, entdo, facilitado quando o envelhecimento, a DPOC

e a incapacidade sdo aceites como parte integrante da vida.

Viver o autocuidado na fé significa, para os participantes, viver preocupado em fazer o bem
para si e para 0s outros e aceitar a morte com naturalidade. A doenca é entendida por um dos
participantes (Manuel) como um castigo e o exercicio do autocuidado como uma oportunidade
para se tornar numa melhor pessoa, corrigindo os erros do passado e reencontrando um novo estar,
coerente com o bem e o justo, definidos pelo que a sua religido professa. Viver o autocuidado na
fé significa também viver na esperanca de um futuro de paz, harmonioso, de redengdo e

humanizacao.

O’Brien (2011, p. 83) refere que, “se alguém acredita em Deus e, ainda assim, ndo confia
Ou ndo sente paz na aceitagdo da sua providéncia, a experiéncia de doenca pode ser considerada
um fardo sem justificacdo e injusto, ou um castigo por uma imprudéncia do passado”. Para as
pessoas idosas participantes neste estudo, a semelhanga dos resultados que encontramos noutros
estudos, rezar € uma estratégia de coping muito utilizada para gerir situacdes que causam stress,
constituindo-se, por isso, numa forma de autocuidado (Dunn & Horgas, 2000; Harvey &
Silverman, 2007), que aumenta o sentimento de seguranca e de controlo sobre a vida (Caldeira,
2009; Mir & Sheikh, 2010).

A oracdo pode ser entendida como uma pratica de autocuidado espiritual (White, Peters, &
Schim, 2011) que permite atender aos requisitos de autocuidado, relacionados com o seu estadio
de desenvolvimento e com o desvio de salde que a pessoa esta a viver. De acordo com White,
Peters, e Schim (2011), o envolvimento da pessoa neste tipo de préaticas permite promover e/ou

manter o desenvolvimento pessoal e 0 bem-estar na salde e doenca.

Alguns participantes vivem o autocuidado com alguma angustia e desencanto pois ndo
compreendem como Deus 0s deixou chegar a uma situagao de tal sofrimento. Sentem como se a
promessa de Deus, de amor, tivesse falhado. Neste caso, tudo o que acreditavam, a sua fé, é posta

em causa.

Se, para alguns participantes, entregar o autocuidado nas maos de Deus conduz a

sentimentos de reconciliacdo, de encontro de significado para o sofrimento vivido e do
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investimento numa atitude de cuidado da Vida; para outros esta entrega conduz ao sentimento de
gue “ndo ha mais nada a fazer” porque “esta nas maos de Deus” e a uma atitude de passividade
perante o autocuidado diario. Estes resultados sdo consistentes com o estudo desenvolvido com
doentes com cancro da mama que, perante a entrega de controlo a Deus, vém a sua qualidade de
vida reduzida (McLaughlin, et al., 2013).

O autocuidado vivido na fé é, assim, experienciado pelos participantes como a procura de
compreensdo e de respostas para as exigéncias originadas pelo envelhecimento e pela doenca
cronica, usando estratégias de coping existencial e/ou religioso (Baldacchino, et al., 2013). Neste
dialogo entre a procura e o encontro de respostas para as exigéncias do quotidiano, a identidade

pessoal sofre amecas, podendo mesmo perder-se.

A pessoa idosa que vive com DPOC sente continuidade quando o seu autocuidado reflete
a sua crenca e corresponde ao seu pedido em oragdo. Nesta circunstancia a pessoa vive em
proximidade com Deus e sente confianca n’Ele. Envolve-se no autocuidado e assume-o0 com
responsabilidade, o que possibilita um agir ético e se traduz em bem-estar e aceitacdo. Novos

habitos se incorporam e a identidade reformula-se.

A pessoa idosa sente a sua identidade ameacada, sente-se em descontinuidade, quando o
seu autocuidado ndo coincide com a sua crenca nem corresponde as suas preces. Nestas
circunstancias, a pessoa estad em sofrimento, sente-se injusticada e a receber um castigo. Insiste-se
em velhos hébitos e ha o confronto frequente com a incapacidade. Assiste-se a descrenca, a ndo-

aceitacdo da sua condicao e a desresponsabilizacdo no autocuidado.

A relacdo que a pessoa estabelece com Deus, com 0s outros e consigo propria é nutrida
pelo (auto)cuidado. E pelo comportamento de autocuidado que a pessoa age no cuidado de si e dos
outros e, assim, cuida do seu mundo e da sua relacdo com Deus. Desistindo deste cuidado ou
reduzindo o seu papel ativo sobre 0 mesmo, perde o controlo sobre o seu mundo, perde a sua

identidade e desiste de viver.

Uma visdo compreensiva do tema ‘fazer nem sempre como antes’
Numa visdo compreensiva, 0 tema ‘fazer nem sempre como antes’ centra-se na agéo, no

agir. Apesar de existir uma continuidade ininterrupta de quem executa a acéo, que se conserva
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autonoma em relacdo ao qué? e porqué? da acdo (Ricoeur P., 1991, 1990), estes passam a ter
contetdos diferentes. A questdo da continuidade ininterrupta, apesar do efeito dos fatores de
dissemelhanca do crescimento e envelhecimento, evidencia a ideia de permanéncia no tempo
(identidade-idem) e, simultaneamente, a ideia de que *“o0 agente do qual depende a acdo tem uma
historia e é a sua propria historia” (Ricoeur P. , 1991, 1990, p. 138) e, portanto, esta sujeito a
mudanca (identidade-ipse). Para este autor, ao longo da historia, cada habito adquirido e tornado
disposicao duravel, constitui um traco de caracter, “um signo distintivo com o que reconhecemos
uma pessoa, identificamo-la novamente como a mesma, ndo sendo o caracter outra coisa que 0

conjunto desses signos distintos” (Ricoeur P. , 1991, 1990, p. 146).

A experiéncia do agir, do autocuidado, integra varias dimensdes: fazer com perdas, fazer
com ameacas (ou nao fazer), fazer com um ritmo novo, fazer com mestria e fazer na proximidade
de Deus (Figura 22).

Todas as perdas no fazer (‘o mundo envelhecia de repente’ e ‘ndo posso fazer’) constituem
perdas identitarias, que os participantes expressam através de sentimentos de tristeza e de
aprisionamento. O desejo de ser capaz de fazer nem sempre se concretiza ou deixa de ser possivel
pela ameaca que representa. Os participantes perdem um conjunto de habitos adquiridos, ou seja,
um conjunto de disposi¢des que, por serem duraveis, constituiam tracos de caracter, signos
distintivos com o que identificamos uma pessoa, novamente como a mesma (Ricoeur P. , 1991,
1990). O habito, por ser uma pratica frequente, vai perdendo a novidade e ganhando sedimentac&o,
permanéncia no tempo, transformando o ipse no idem. Ora, as perdas de habitos nas pessoas idosas
entrevistadas originaram ruturas identitarias que colocam a pessoa perante a novidade, perante a

necessidade de reformular os seus habitos de autocuidado.
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ipse

‘O mundo envelhecia
de repente’

ipse

FIGURA 22 - Visdo compreensiva do tema Fazer nem sempre como antes

Nestes participantes, a mudanca de atributos corporais e de praticas de autocuidado, tidas
como referenciais — ipseidade (Ricoeur P., 1991, 1990), determinam a construcéo de novas formas
de fazer, num ritmo mais brando e com mestria (‘a0 meu ritmo’ e ‘havia um novo mundo’).
Reconstruir o autocuidado traz sentimentos de seguranca e controlo sobre a vida. E a sedimentag&o
de novas préticas, a sua integracdo na identidade-idem, que permite a reconciliagdo de eu com o
(novo) corpo. E o fazer repetido que surge a sedimentagéo e recobrimento do ipse sobre o idem, e

que se constroem novos habitos de autocuidado — a identidade reconstroi-se.

A experiéncia de ‘fazer nem sempre como antes’ concretiza-se ainda na proximidade com
Deus, pela vivéncia da fé. E a experiéncia de fé que permite dar sentido & vida dos participantes
crentes, aceitar as perdas identitarias e encontrar a forca e a energia necessaria para desenvolver

novas formas de autocuidado.
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3.4.4 EXPERIENCIA DE AUTOCUIDADO, AMEAGA E (RE/DES)CONSTRUGAO DA IDENTIDADE
PESSOAL

A experiéncia de autocuidado é o movimento entre passado, presente e futuro, que
entrelaca diferentes formas de sentir, desejar e fazer, que se conjugam ora em experiéncias de
continuidade, ora em experiéncias de descontinuidade. As experiéncias de continuidade e de
descontinuidade séo, para os participantes, fluidas, ndo tém fronteiras claramente definitas. Em
alguns momentos, os participantes estdo mais proximos da continuidade, noutros experimentam a
descontinuidade. Neste movimento entre um e outro polo vivencial, a pessoa vai sendo afetada na
sua identidade pessoal, ora pela possibilidade de (re)construcédo, ora pelo imperativo da ameaca e
da vulnerabilidade (Figura 23).

ahecimento de Sj T
Qe posto em causa

A EIELITII e
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eridade

FAZERnem | Y o
|  SENTIR a vida . o«
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DESEJAR estar o
melhor possivel

de ritmos

A

Experiéncia singular de Sadde

v

Assisténcia de Enfermagem Holistica

FIGURA 23 - Experiéncia de autocuidado e identidade pessoal

A perda de atributos pessoais fundamentais para a concretizac¢ao do autocuidado, ainda que
temporaria, é percecionada como uma experiéncia de descontinuidade que afeta, isoladamente ou
em simultaneo, o sentir, o desejar ou o fazer de cada participante. A descontinuidade da
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experiéncia de autocuidado rapidamente se converte na ameaca a identidade pessoal, 0 que coloca

em causa o reconhecimento de si nos diferentes contextos.

Na voz dos participantes, esta ameaca ao “ser-no-mundo” decorre da alteragé@o do nivel de
capacidade para concretizar as a¢6es de cuidado habituais, da alteracdo do nivel de independéncia,
da mudanca de papéis sociais, do confronto com o envelhecimento, da tendéncia ao isolamento,
do sentimento de que toda a vida se encontra a sufocar, da incerteza quanto as suas crengas
religiosas e da experiéncia de necessidade (pelo desejo de ter o que sente faltar). Estas diferentes
perdas de elementos identitarios surgem a consciéncia a partir das varias tentativas falhadas de
manter habitos de autocuidado ja adquiridos. E através desta consciéncia que a pessoa passa a
refletir mais sobre a sua acdo (de autocuidado) e, a partir daqui, orienta as suas escolhas em

situacdes concretas.

A experiéncia de descontinuidade pde em evidéncia o problema da permanéncia da pessoa
no tempo (Ricoeur P. , 1991, 1990). Este dificulta o reconhecimento da identidade como
mesmidade, pois atua como um fator de dissemelhanca, de mudanca e de diferenca. Assim, como
se pode identificar cada pessoa como sendo a mesma se o tempo altera os elementos de

reconhecimento?

A dificuldade de resposta a esta questdo € um dos motivos da descontinuidade vivida pelos
participantes. Estes percebem a experiéncia de autocuidado como estando muito ligada a
identidade fisica, logo a alteracdo da sua aparéncia e a redugdo da sua capacidade para concretizar
acoes de autocuidado colocam em causa a forma como podem ser identificados ou reconhecidos
como sendo os mesmos — mesmidade. Como consequéncia destas diferencas, associadas a
identidade fisica, surgem outras que interferem com as outras dimensdes da identidade e que levam
a que a pessoa deixe de reconhecer-se, de imediato, na sua identidade biogréafica, genética,

geracional, profissional, social, parental, sexual, religiosa, ou seja, na sua ipseidade.

Os participantes vivem uma experiéncia de descontinuidade quando comparam a perce¢éo
do vivido com a memoria que tém do passado. E na consciéncia de que o vivido no presente é
diferente da lembranca do vivido no passado que o reconhecimento de si (ipseidade) é posto em
causa, a pessoa € atingida no seu todo, surgindo a experiéncia de vulnerabilidade. Também Vieira
(2003) considera que toda a pessoa é afetada quando a doenga ou o sofrimento faz experimentar a
dificuldade de manter a identidade, de se reconhecer como a pessoa que era ontem, de manter a
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palavra dada.

Esta experiéncia de descontinuidade nunca €, porém, uma descontinuidade total, uma vez
que, apesar da pessoa nédo ser reconhecida e/ou se reconhecer na sua identidade fisica (identidade
qualitativa), e eventualmente noutras dimensdes da identidade, ela ndo deixa de ser a mesma
noutros aspetos identitarios — existe sempre um substrato que permanece inalterado, uma
continuidade ininterrupta. Como refere Ricoeur “duas ocorréncias de uma coisa ndo formam duas
coisas diferentes mas “uma Unica e mesma coisa” (1991, 1990, p. 140). Ou seja, existe uma
identidade numérica que permite que a pessoa se identifiqgue como a mesma, conferindo-lhe uma
certa unidade, apesar das mudancas trazidas com o tempo. A continuidade ininterrupta de um
codigo genetico, de um organismo bioldgico, de certos tracos de personalidade, da possibilidade
de estar em sua casa, da afiliacdo religiosa, funcionam, para alguns participantes, como substrato

e garantem que a pessoa € identificada como a mesma pela manutencéo desses tragos.

A preservacdo da identidade-idem ou da mesmidade decorre, assim, ndo apenas do critério
da semelhanca, mas também do critério da continuidade ininterrupta, que nos permite afirmar que
uma pessoa € a mesma do nascimento a morte, apesar das mudancas trazidas pelo envelhecimento
e pelo desenvolvimento. Estes dois critérios de identificacdo aproximam-se se a semelhanca é
preservada ao longo do ciclo de vida e afastam-se se verificamos que existe um substrato que
permanece 0 mesmo, mas que se vai alterando. Neste ultimo caso, como acontece com 0S

participantes, a semelhanca é ameacada mas ndo é interrompida (Ricoeur P. , 1991, 1990).

A experiéncia de continuidade do autocuidado é a (re)construcdo da identidade pessoal,
que surge da capacidade de preservar, adquirir ou adaptar os habitos de autocuidado, mantendo a
integridade. Esta associada a sentimentos de ‘ser capaz’, de seguranca, de liberdade, de pertenca,
de familiaridade, de independéncia e a possibilidade de desempenhar papéis sociais de forma
eficaz, de manter relacdes significativas e participacdo social e de preservar um espaco de vida
amplo. Na experiéncia de continuidade, a pessoa aceita o envelhecimento e a doenca e vé
reforcadas, no quotidiano, as suas crengas religiosas. A pessoa reconhece-se a mesma (a
identidade-idem) e reconhece o que é de si (a identidade-ipse) nas diferentes situacdes de
autocuidado. Consegue ter respostas as perguntas «guem sou eu no autocuidado?» e «0 que sou
(faco) eu no autocuidado?», tendo como referéncia os seus padrdes de independéncia, dignidade e

saude.
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Aideia de (re)construcdo da identidade pessoal que aqui apresento aproxima-se do conceito
de transformac&o pessoal defendido por Wade (1998) para a prética, a educacao e a investigacao
em enfermagem. De acordo com esta autora, a transformacéo pessoal pode ser entendida como um
processo dinamico, singularmente individualizado, de ampliacdo da consciéncia, em que o
individuo se posiciona criticamente em relagdo ao seu passado e ao seu presente e escolhe integrar
ambos numa nova definicéo de si proprio. Este € um processo, que ocorre de forma dindmica e em
espiral, dada a nocdo de expansdo que tem implicita, e simultaneamente um resultado, dado que

se objetiva numa visdo mais ampla de si e do mundo.

Também a (re)construcdo da identidade pessoal, que emerge da experiéncia de
autocuidado, sugere a necessidade de construcdo processual singular, num didlogo permanente
com o passado, 0 presente e a perspetiva de futuro. Desta negociacao temporal, a pessoa detém o
poder de integrar passado e presente na construcdo do seu futuro — Continuidade = (re)construcao
— ou de projetar o futuro com base exclusivamente no passado, atropelando o presente —

Descontinuidade = ameagca/(des)construcao.

As narrativas dos participantes mostram que, por vezes, a perda de atributos da identidade
conduz a sua reconstrugdo, com atributos modificados — a identidade encontra-se em
reconstrucdo; Noutras circunstancias, estas perdas sdo compensadas com novas praticas de
cuidado que corroboram em novos atributos identitarios — a identidade esta em construcdo. Em

qualquer das situagdes acumulam-se elementos aos ja existentes.

Esta capacidade de se reconhecer no tempo, a ipseidade do si, implica uma forma de
permanéncia no tempo ndo apenas redutivel a existéncia de um substrato. Nascimento (2009)
entende que, em Ricoeur, 0 modo de ser fundamental do si é a capacidade de poder agir. Para
alguns participantes a capacidade de poder agir fica facilitada pela possibilidade de preservar

algumas circunstancias do autocuidado inalteradas, como sendo as mesmas (mesmidade).

Quando vivem o autocuidado experienciando a continuidade, os participantes sentem que
conservam a sua permanéncia no tempo. De acordo com Ricoeur (1990, 1991), o sentimento de
permanéncia no tempo acontece pela palavra dada e pelo seu carater, ou seja, pelo “conjunto de
marcas distintas que permitem reidentificar um individuo humano como o mesmo” (1990, 1991,
p. 144) nas diferentes circunstancias que vive. Assim, através do caracter € possivel iniciar as

respostas as questbes quem? (referente a mesmidade) e o qué? (referente a ipseidade). Esta
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abordagem do caracter surge ligada a nocdo de habito. Entdo, “os hébitos adquiridos e contraidos
tornam-se disposic¢Ges duraveis, que se podem chamar trago(s) do carater “com que” se reconhece
uma pessoa por intermédio desses “signos distintivos”, os quais conferem a possibilidade de que

seja identificada com ela mesma” (Nascimento, 2009, p. 41).

O significado atribuido a possibilidade de manutencéo de certos habitos de autocuidado
parece assumir um valor central para que os participantes deste estudo valorem as suas
experiéncias como sendo de continuidade ou descontinuidade, 0 que sugere que tais habitos de
cuidado se constituem tracos de caréter, tracos distintivos que permitem identificar e reconhecer a
singularidade de cada participante.

Existe alguma circularidade entre a experiéncia de autocuidado e a (re/des)construcéo da
identidade pessoal. Sdo acontecimentos que se antecedem e influenciam mutuamente. Por um lado,
a experiéncia de autocuidado permite a identificacdo da perda de elementos identitarios (ameaca)
que pode conduzir a desconstrucdo da identidade pessoal. Também a elaboracdo de habitos de
cuidado que reforcam a identidade pessoal conduzem a sua reconstrucdo; por outro lado, a
identidade pessoal ameagada ou perturbada (desconstruida) pode interferir negativamente na
construcdo de préaticas de cuidado. Da mesma forma, identidade pessoal reconstruida ou reforgada
pode conduzir a situacgdes de identificagcdo e reconhecimento de si, 0 que pode favorecer a adesao

as praticas de autocuidado terapéutico.

A experiéncia de autocuidado nas pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas é,
entdo, uma experiéncia de transito entre continuidade e a descontinuidade, onde a pessoa, sob
ameaca e numa condicao de grande vulnerabilidade, vai sendo afetada na sua identidade pessoal,

ora no sentido da desconstrugéo, ora no sentido da (re)construcao.
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4. PARA UMA ENFERMAGEM HOLISTICA E CONGRUENTE

Este ponto do trabalho pretende fazer uma reflex&@o acerca da importancia da assisténcia de
enfermagem holistica congruente em pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas, tendo
como base os resultados apresentados e discutidos nos pontos anteriores. Da voz dos participantes
é possivel extrair a necessidade de desenvolver uma assisténcia de enfermagem holistica,
congruente com a identidade pessoal de cada um, e ndo apenas uma assisténcia de enfermagem
centrada no corpo-bioldgico, que esta envelhecido e tem DPOC. Porque cada uma destas
experiéncias é vivida na singularidade, exige-se também um cuidado singular, uma assisténcia de
enfermagem centrada na pessoa, que privilegie uma visdo holistica e seja congruente com a

identidade de cada um.

O cuidado holistico tem uma longa associacao com a enfermagem desde que esta reconhece
a importancia da pessoa como um todo. Holismo é uma palavra que deriva do grego holos e que
significa todo (Houaiss, Vilar, & Franco, 2007). Esta concecdo considera os fenémenos como
totalidades irredutiveis a simples soma de suas partes, refutando o seu entendimento pela analise
exclusiva dos seus componentes isoladamente. A enfermagem holistica é todo o exercicio de
enfermagem que reconhece a totalidade do ser humano, a interligagdo entre corpo, mente, emogéo,
espirito, dimensdo social, dimensdo cultural, relacbes interpessoais, contexto e ambiente
(Thornton, 2014). De acordo com a American Holistic Nurses Association, o holismo pode ser
entendido sob dois pontos de vista: 0 holismo que envolve as inter-relagdes das dimensdes bio-
psico-social-espiritual da pessoa, reconhecendo que o todo é maior do que a soma das partes; e 0
holismo que envolve a compreensdo da pessoa como um todo unitario em interagdo com 0 meio

ambiente (Frisch, 2001). A enfermagem holistica responde a ambas as visdes.

O reconhecimento da experiéncia de saude subjetiva e singular de cada pessoa e 0 respeito
pela sua identidade pessoal sdo aspetos essenciais ao cuidado holistico. E a experiéncia subjetiva,
na “expressao das emocdes, da espiritualidade, da intui¢éo, da sensibilidade e também daquilo que

é vivenciado pelo ser humano como parte de si, diante de situagcdes que exigem a mobilizacéo de
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sentimentos” (Persegona, Lacerda, & Zagonel, 2007, p. 520), que torna cada pessoa um ser unico,

extraordinério e irrepetivel, com uma identidade prépria.

A assisténcia holistica implica atender a experiéncia subjetiva e singular de saide de cada
pessoa, olhar a pessoa como um todo, cuidar da sua existéncia, de tudo o que constitui a sua
identidade pessoal. Ao longo do ponto anterior discuti como a experiéncia de autocuidado, a
experiéncia de sentir, desejar e fazer, se constituia ora em experiéncias de continuidade, ora em
experiéncias de descontinuidade, e como estas afetavam a identidade pessoal da pessoa idosa que
vive com DPOC em sua casa. As experiéncias de continuidade e de descontinuidade do
autocuidado abrem diferentes possibilidades de ameaga, perturbacdo ou reconstrucdo da
identidade pessoal. Neste sentido, torna-se imperativo que o cuidado de enfermagem parta do
conhecimento de quem € a pessoa que necessita de cuidados, do conhecimento dos atributos que
constituem a sua identidade, que representam a sua humanidade e que constituem o seu modo de
vida (McCormack & McCance, 2010).

Na voz dos participantes, a consciéncia da perda de atributos essenciais a concretizacdo do
autocuidado torna-se numa ameaca a identidade pessoal, ao reconhecimento de si nos diferentes
contextos. E a partir desta consciéncia que a pessoa, refletindo mais sobre o autocuidado, passa a
afirmar mais a sua autonomia. Saber como maximizar esta autonomia é um pilar dos cuidados de

enfermagem que centram a assisténcia na pessoa (McCormack & McCance, 2010).

Numa situacdo de ameaca existe o risco da pessoa deixar de conseguir reconhecer-se, 0
que se aproxima do diagndstico de enfermagem da NANDA International Nursing Diagnosis ‘risco
de disturbio da identidade pessoal’, pela sua definicdo e pelos fatores de risco que lhe estdo
associados e mencionados no ponto 1.2 (Herdman & Kamitsuru, 2014, p. 269). Numa linguagem
europeia, existe ‘risco de identidade pessoal perturbada’, ou seja, risco de perturbagéo do valores,
ideias, atitudes e sentimentos, com possibilidade de afetar a autopercecdo da condicao de Ser uno

em substancia, natureza e qualidade (ICN, 2010).

Numa situacdo em que o reconhecimento de si é posto em causa, instala-se uma situacédo
de descontinuidade, 0 que se aproxima mais dos diagndsticos reais ‘distarbio da identidade
pessoal’ (Herdman & Kamitsuru, 2014, p. 269) e ‘identidade pessoal perturbada’ (ICN, 2010).
Na experiéncia de descontinuidade, o critério de semelhanga (Ricoeur P. , 1991, 1990) encontra-
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se sob ameaca, dadas as mdltiplas diferencas que se registam nos habitos quotidianos de
autocuidado. Compreender esta ameaca a semelhanca (Ricoeur P. , 1991, 1990) nas formas de agir
para 0 autocuidado parece ser um importante ponto de partida para compreender a pessoa e
desenvolver o cuidado holistico. O que a pessoa deixou de concretizar no seu autocuidado? O que
ainda consegue concretizar? Que semelhangas existem com o passado? Que diferencas? De que
forma as diferencas afetam as varias areas da vida? O que € importante ser concretizado no
autocuidado? Interrogacdes como estas deverdo por-se ao longo da assisténcia de enfermagem, a
fim de irem enriquecendo a apreciacgéo do cliente e consequentemente impregnarem os cuidados

de uma abordagem holistica.

No cuidado holistico, a atencdo estara sempre centrada nas “respostas humanas
intersubjetivas as condi¢des de saude-doenga” (Watson, 2002, p. 55). Ora, indiscutivelmente a
forma como cada pessoa perceciona e sente as ameacas a sua identidade pessoal na experiéncia de
autocuidado configura uma resposta humana que carece de ser assistida no contexto do cuidar em

enfermagem.

Para que se possam desenvolver praticas de cuidado holistico, na experiéncia de
descontinuidade do autocuidado é, entdo, fundamental identificar e clarificar, com a pessoa, 0s
significados das ameacas a semelhanca (Ricoeur P. , 1991, 1990) nas formas de agir para o

autocuidado que afetam a identidade-idem e identidade-ipse.

Porque o cuidado centrado na pessoa esta associado a uma maior qualidade da assisténcia
de enfermagem e a uma melhoria nos indicadores de satde dos clientes (McCormack & McCance,
2010), ir conhecendo direta ou indiretamente o cliente de enfermagem (Mayeroff, 1971), torna-se

num fator critico — embora n&o o Unico — de sucesso dos resultados da intervencédo de enfermagem.

Assim, torna-se essencial conhecer as experiéncias, comportamentos, sentimentos e
percecBes durante etapa de apreciagdo do processo de cuidados de enfermagem, para aceder a
identidade pessoal do cliente de cuidados. E partindo do conhecimento da identidade pessoal que
se pode desenvolver um cuidado de enfermagem holistico, ou seja, congruente com a forma como
cada um se reconhece a si proprio. Aceder a identidade de cada um torna-se um antecedente

essencial para desenvolver o cuidado centrado na pessoa.
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Se cuidar é o “ideal moral da enfermagem” (Watson, 2002, p. 55), com o objetivo de
proteger, melhorar e preservar a dignidade humana, o cuidar envolve naturalmente um conjunto
de valores, compromissos, conhecimentos e agdes, que exigem a compreensao do significado das
respostas humanas as condi¢des saude-doenca. Tal como Mayeroff (1981, p. 13) designa, para
“cuidar de alguém tenho de saber (...) quem é o outro, quais 0s seus poderes e limitacdes, quais
as suas necessidades e 0 que é que contribui para o seu crescimento”. Tal conhecimento é
“simultaneamente geral e especifico” (Watson, 1985, 2002, p. 56), ou seja, implica ndo apenas
conhecer o que é cuidar, mas também conhecer a singularidade do cuidado em cada cliente. Cuidar
em enfermagem implica, portanto, um conhecimento sobre quem € o0 outro nas experiéncias
humanas de saude, sobre aquilo que o identifica e o caracteriza, que o torna singular e Gnico, um
conhecimento sobre a identidade pessoal da pessoa cuidada. Conhecer o (auto)cuidado do outro
nas experiéncias vividas de saude pode ser uma via de aceder a pessoa, a sua identidade, quer em
aspetos mais genéricos ou abstratos (ndo observaveis), quer em questdes mais especificas ou

concretas (observaveis).

O processo de cuidados de enfermagem desenvolvido junto destes participantes devera ser
recheado de um conteudo que facilite uma experiéncia de continuidade. O planeamento dos
cuidados deve ser orientado no sentido da promocao da salde (a aquisicdo de competéncias para
uma mudanca no padrdo de satde) e do bem-estar, que conserve a independéncia na a¢éo de cuidar
de Si, que promova a funcionalidade e que preserve a dignidade no quotidiano ou em situacdes de

fim da vida.

Os resultados dos cuidados de enfermagem devem refletir o sentimento de permanéncia no
tempo: pela mudanca no padrdo de salde; pela expressdo de sentimentos de bem-estar; pela
utilizacdo do potencial de independéncia; pela preservacéo da dignidade; pela existéncia de tragos
de caracter congruentes com o desejado; pelo desempenho eficaz de papéis sociais; pelo
estabelecimento de relagdes significativas; pela participacdo social; pela aceitacdo do
envelhecimento e da doenca; pelo reforco das crencas religiosas; pela expressdo de sentimentos
de “ser capaz”, de seguranca, de pertenca, de controlo, de liberdade e de familiaridade; pelo
reconhecimento de si. Alguns destes resultados estdo apontados na NANDA International Nursing
Diagnosis como sendo os desejados perante o disgnostico de enfermagem de ‘distdrbio da

identidade pessoal’ (Herdman & Kamitsuru, 2014).

248



Parte |1l — Para uma Enfermagem Holistica Congruente

Permanecer em suas casas, junto das pessoas que ama, na comunidade que conhece e a
qual pertence, apesar de ter sido um critério de sele¢do dos participantes deste estudo, revelou-se
num importante fator de preservagédo da identidade pessoal. A casa configura, assim, um campo
de cuidado que possibilita a concretizacdo do vivido com independéncia, saude e dignidade,

proporcionando sentimentos que contrariam a *“vida sufocada” originada no corpo vivido.

Na experiéncia de autocuidado em que a identidade pessoal esta em continuidade, os
participantes sentem que preservam a sua permanéncia no tempo. Como vimos, tal pode ocorrer
pela palavra dada e pelo carater (ligada aos habitos) (Ricoeur P. , 1990, 1991). A possibilidade
de preservar alguns habitos é determinante para que uma experiéncia seja significada como sendo
de continuidade ou descontinuidade. Assim, identificar, com a pessoa, 0s habitos que constituem
tracos do seu carater e descobrir, com ela, estratégias que permitam adaptar esses habitos ou

substitui-los por outros parecem ser aspetos essenciais no cuidado holistico destes participantes.

Da mesma forma, a palavra dada por cada participante acerca de um habito de autocuidado
que pretende abandonar (por exemplo, tabagismo) ou de um habito que pretende adquirir (por
exemplo, adesdo a pratica regular de exercicio fisico) configura um compromisso consigo mesmo,

com a sua identidade, no sentido da mudanca para o comportamento desejado.

A implementacdo de um processo de enfermagem holistico, centrado na totalidade da
pessoa, congruente com a sua identidade, s6 é possivel quando o enfermeiro é profissionalmente
competente (conhecimentos técnico-cientificos e habilidades para tomar decisdes e priorizar o
cuidado); desenvolve competéncias interpessoais (comunicagdo); estd comprometido com o
trabalho (dedicacéo); é capaz de demonstrar clareza de crencgas e valores e conhece-se (consciéncia

de como o seu eu pode influenciar o outro) (McCormack & McCance, 2010).

A abordagem holistica, integrada em todas as etapas do método de trabalho dos enfermeiros
— processo de enfermagem —, torna-se uma evidéncia apenas se o enfermeiro for competente, o
que o obriga a ter consciéncia dos seus valores e crencas e a dominar a ciéncia e a arte da sua
profissdo. A ciéncia, reportando-se a evidéncia biofisioldgica, psicoldgica e social inerente ao ser
humano, bem como as habilidades necessarias as acdes promotoras da salde e bem-estar; a arte,
sabendo mobilizar o seu autoconhecimento e a sua capacidade de relagdo com o outro, no sentido

de o escutar, compreender e do “ser com ele” sem que ambos vejam as suas identidades ameacadas.
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O processo de enfermagem permite determinar as deficiéncias de autocuidado e responder
as suas exigéncias, pela clarificacdo de papéis do cliente de cuidados e do enfermeiro (Orem D. ,
2001) (Figura 24). Na primeira etapa, 0 enfermeiro avalia a necessidade de cuidados, centrando a
sua atencdo na resposta humana que suple constituir ameaca a identidade pessoal ou
manifestaces de perturbagdo da identidade pessoal. Para além da caracterizacdo dessa resposta,
colhe a percecgéo que a pessoa tem sobre a experiéncia de autocuidado, nos elementos que possam
estar alterados: habitos, grau de funcionalidade, nivel de independéncia, papéis sociais, grau de
interacdo social, necessidades, crencas religiosas/espirituais... Paralelamente, sdo também
colhidos dados sobre conhecimentos, habilidades e motivagOes para procurar uma nova forma de
Ser, explorando cada uma destas dimensdes, a fim de, também aqui, pesquisar deficits.

Os dados colhidos séo reunidos e organizados no sentido da construcdo dos diagndsticos
de enfermagem. Podemos estar perante um diagnostico de risco ou de perturbacdo efetiva da
identidade pessoal..

De seguida, o enfermeiro planeia a implementacdo dos sistemas de enfermagem -
totalmente compensatorio, parcialmente compensatorio ou de apoio-educagdo - necessarios para
dar resposta aos diagnosticos identificados (Orem D. , 2001). A implementagdo destes sistemas
prevé o envolvimento do enfermeiro no sentido de satisfazer as necessidades, eliminar o défice de

autocuidado e aumentar a capacidade da pessoa para dar resposta as novas exigéncias.

A assisténcia de enfermagem holistica deve, portanto, contemplar uma forma de avaliar 0s
modelos de manutencédo do si (caracter e palavra dada) e possibilitar a aplicacdo de um processo
de cuidados que englobe estratégias que envolvam tais modelos. Pelas narrativas dos participantes
e a minha experiéncia perspetivo que a experiéncia de continuidade no autocuidado pode ficar
facilitada pela implementagdo de um conjunto de intervengfes de enfermagem que visem
minimizar o risco de perturbacdo da identidade pessoal. Estas podem organizar-se de acordo com
0s cinco métodos de ajuda preconizados por Orem (2001): agir ou fazer pelo outro; guiar ou
direcionar; prover suporte fisico ou psicoldgico; proporcionar e manter um ambiente que dé
suporte ao desenvolvimento pessoal; ensinar. Pelo cuidado de enfermagem holistico é possivel
preparar a pessoa para conseguir pensar sobre si propria, tomar as suas decisdes de autocuidado e

fixar-se em metas realistas, tendo em conta o seu potencial de satde. O enfermeiro pode ser, desta
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forma, um facilitador do desenvolvimento pessoal, da ampliacdo da consciéncia de si. Neste

sentido, as intervencGes de enfermagem, que venham a minimizar o diagndstico de identificado,

sO poderdo ser efetivas se:

a)

b)

d)

proverem suporte fisico ou psicoldgico (adotando a escuta ativa, discutindo com a
pessoa as fontes de ameaca a sua identidade, confrontando de forma construtiva,
reforcando positivamente 0s progressos, permitindo a partilha de sentimentos,
providenciando o acompanhamento a pessoa/cuidador, trabalhando em rede com outros
técnicos de saude / recursos comunitarios existentes...);

proporcionarem e mantiverem um ambiente que dé suporte ao desenvolvimento
pessoal (partilhando poder e decisbes, obtendo a palavra dada no sentido da
reconstrucdo da identidade pessoal, promovendo o autoconhecimento, envolvendo a
familia...);

promoverem o ensino (informando a pessoa acerca da gestdo do seu regime terapéutico,
demonstrando, treinando e supervisionando a aplicacdo técnicas de gestdo do regime
terapéutico, empoderando para o autocuidado...);

agirem ou fizerem pelo outro (monitorizando os fatores que podem constituir ameaga
a identidade pessoal, sendo a voz da pessoa quando esta ndo consegue afirmar-se,
providenciando cuidado bésico, dando prioridade as necessidades de seguranca,
identificando o papel de cada membro da familia no processo de cuidados...);
guiarem ou direcionarem a pessoa (assistindo a pessoa/cuidador na tomada de decisédo
para ajustamentos no autocuidado quotidiano, encorajando a pessoa a desenvolver
estratégias de autocuidado alternativas, incentivando a pessoa a desenvolver objetivos
realistas, progressivamente mais complexos; envolvendo a pessoa/cuidador no
planeamento e implementacdo de estratégias que reduzem a ameaca; referenciando a

outros técnicos de saude / recursos comunitarios existentes...).

O carater e a palavra dada podem assumir especial interesse para o planeamento de

intervencgdes de enfermagem que se prendem com os métodos de ajuda de ensino ou de guiar ou

direcionar (Orem D. , 2001). Durante a¢des de educacdo para a saude, por exemplo, conhecer o

caracter e obter a palavra da pessoa pode ser determinante para influenciar o seu comportamento

no sentido de encontrar novas maneiras de Ser, de ajuda-la a assumir responsabilidade pelo seu
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autocuidado.

A etapa seguinte inclui a implementacédo do sistema de enfermagem planeado. O ciclo do
processo de cuidados completa-se com a avaliagdo, que deve ser continua, presente em todas as
etapas. A avaliacdo centra-se nos aspetos que originam o deficit do autocuidado e que afetam o
agente de autocuidado ou o sistema de enfermagem (Orem D. , 2001). Especificamente, para 0s
diagnosticos concretizados, a avaliagdo vai centrar-se na procura dos resultados desejados, como
a mudanca no padrao de saude, utilizacdo do potencial de independéncia, preservacdo do respeito
pela dignidade, desempenho deb papeis sociais da forma desejada, estabelecimento de relagdes
significativas e sentimentos de “ser capaz”, seguranca, pertenca, controlo, liberdade, familiaridade,

bem-estar, entre outros.

No cuidado holistico, o enfermeiro atua com a pessoa como seu parceiro (Gomes, 2009),
dando-lhe poder para que esta faga 0 seu caminho na descoberta dos seus problemas, necessidades
e verdades, e assim desenvolva estratégias de autocuidado congruentes com a forma como se

reconhece.

Encontro de identidades

Porque cuidar em enfermagem resulta de um encontro entre o enfermeiro e o cliente de
cuidados, nesse encontro o enfermeiro deve criar condi¢es para que o didlogo estabelecido seja
ético (Vieira, 2003), ou seja, para que o cuidado surja equilibrando as forcas de poder entre 0s
intervenientes, em resposta a expetativas da pessoa e também da sociedade em geral. Quem
procura e recebe cuidados de enfermagem, ainda que ndo domine todo o conhecimento cientifico
acerca da sua condigdo, “reconhece que, por alguma razao, sozinho ndo pode ser quem &, quem
deve ser” (Vieira, 2003, p. 104). E a consciéncia de que existe uma possibilidade de voltar a Ser
com a ajuda do enfermeiro que, na posse deste poder, este tem o dever de utilizar todos os

mecanismos que tem a sua disposicao para dar resposta a esta espectativa.

Neste sentido, numa perspetiva holistica, cuidar das pessoas idosas participantes neste
estudo tem implicita a ideia de cuidar da sua identidade, do seu Ser. Um Ser em relacéo e interacao
com a realidade que o envolve, que faz interpretacdes compreensivas do seu mundo e toma

decisdes em relacdo ao seu autocuidado, de forma livre e auténoma, tendo por base tais
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interpretagdes. Um Ser temporal que é um corpo — e ndo, tem um corpo, de acordo com a Vvisao
cartesiana — que reflete sobre o seu mundo e coloca o reconhecimento de Si no centro da

experiéncia de autocuidado.

No movimento entre a continuidade e a descontinuidade do autocuidado, a identidade
pessoal encontra-se em transito entre a ameaca e a (re)construcdo. Um cuidado holistico é aquele
que prevé e/ou identifica a oscilacéo entre estes diferentes polos e contribui para a (re)construcao
da identidade pessoal. O autocuidado ¢ sentido pelos participantes como um espaco de mediacéo
entre as experiéncias anteriores e a possibilidade de manuten¢&o dos habitos de cuidado, um espago
de ensaio, de possibilidades e de concretizagdo. Ao enfermeiro que desenvolve cuidados holisticos
exige-se que partilhe desta compreensdo e que se socorra deste espaco para criar, Com a pessoa,

formas de autocuidado congruentes com as suas possibilidades e a sua identidade pessoal.

So respeitando os valores universais inerentes a relacdo profissional e os principios
orientadores da atividade dos enfermeiros é possivel dar resposta a estas expectativas e, assim,
falar em cuidado holistico. E, entéo, valorizando a igualdade, a liberdade responsével, a verdade e
a justica, o altruismo e a solidariedade, e a competéncia e o aperfeicoamento profissional que é
possivel agir com responsabilidade, respeitando os direitos humanos na relagdo com os clientes e
garantindo a exceléncia do exercicio na profissao e na relacdo com outros profissionais (Ordem
Enfermeiros, Estatuto da Ordem dos Enfermeiros, anexo da Lei n.° 111/2009 de 16 de Setembro:

Cadigo deontoldgico do enfermeiro, 2009).

Para que o cuidado seja holistico, centrado na pessoa idosa e em tudo o que compde a sua
identidade, exige-se que o enfermeiro reconheca a singularidade e respeite a dignidade da pessoa
idosa, valorizando a experiéncia vivida do autocuidado. ImpGe-se ainda que o enfermeiro se
comprometa com o cuidado, que tenha uma presencga simpatica, que informe, partilhe e negoceie
a tomada de decisdo, possibilitando a participacdo da pessoa que necessita de cuidados
(McCormack & McCance, 2010).

A identidade pessoal €, como ja se disse, reconhecida pela Constituigdo Portuguesa como
um direito fundamental. Neste sentido, exige-se que o enfermeiro assuma, para com a sociedade e
para com os cidaddos, o dever de proteger a identidade pessoal daqueles que cuida,
compreendendo, respeitando e aproximando os cuidados as necessidades que decorrem da
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existéncia de cada pessoa. Este dever de proteger a identidade pessoal torna-se num imperativo
ético do cuidar holistico, pois converge com os direitos de vida e qualidade de vida, de cuidado,
de intimidade, de autodeterminacéo, de cuidados de exceléncia, inerentes a todos 0s que recebem
cuidados de enfermagem (Ordem Enfermeiros, Estatuto da Ordem dos Enfermeiros, anexo da Lei
n. 111/2009 de 16 de Setembro: Cddigo deontolégico do enfermeiro, 2009).

E fundamental que o enfermeiro exerca o dever de protecdo da identidade pessoal
sustentando o seu agir nas teorias de enfermagem, nos resultados da investigacéo, na intuicao e na
criatividade (Frisch, 2001). Uma vez que esta é uma tarefa exigente, que passa pelo trabalho e
desenvolvimento pessoal, torna-se necessario que sejam criados espagos (uni e/ou
interprofissionais) para a discusséo, partilha e reflexdo de experiéncias de cuidados indispensaveis

ao aperfeicoamento do seu agir.

A par disto, e porque o cuidado € sempre uma situacéo onde a identidade da pessoa cuidada
se encontra com a identidade do enfermeiro, torna-se essencial que este integre no seu quotidiano
praticas de autocuidado que promovam o seu proprio bem-estar e a reflexdo acerca da sua
existéncia no mundo. Tal como Frisch (2001) defende, esta reflexdo conduz a uma maior
consciencializacdo de Si, ao autoconhecimento e a uma maior capacidade de compreensdo dos

outros.

Porque cada situacdo de enfermagem evoca e afeta reciprocamente cada um dos seres
humanos envolvidos, exige-se que o enfermeiro utilize essa afetividade para se desenvolver,

atualizar e reconstruir, tal como se espera que aconteca com a pessoa cuidada.

Uma (nova) politica de satde

As orientacOes politicas para a assisténcia as pessoas idosas devem contemplar o cuidado
destas pessoas em suas casas pelo maximo de tempo possivel, privilegiando a preservacao dos
elementos identitarios de cada um, a fim de que a experiéncia de autocuidado seja percecionada
como uma experiéncia de congruéncia e de continuidade. De congruéncia com a concegao
individual de satde e a forma como cada um se reconhece; de continuidade com a integridade, a
identidade pessoal e o respeito pela dignidade humana.

Para que tal acontega, exige-se, assim, uma politica de saide que privilegie os cuidados
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domiciliarios e de proximidade. Relativamente aos participantes deste estudo, a casa (e num caso
especifico, o lar de idosos) representa um recurso importantissimo para a gestdo do autocuidado
diario com dignidade, independéncia e autonomia, preservando a saude e prevenindo o

agravamento da DPOC ou lidando com as suas agudizacdes.

A este respeito ndo posso deixar de citar o recente relatorio publicado pela Fundacao
Calouste Gulbenkian “Um futuro para a Saude” que recomenda precisamente a “transformacéo do
atual sistema de saude, centrado no hospital e na doenga, em que o doente é objeto e alvo de todas
as a¢des, num sistema centrado nas pessoas e baseado na salde, em que os cidadaos sdo parceiros
na promogdo da saude e nos respetivos cuidados” (Crisp, et al., 2014, p. 5).

A necessidade de mais eficacia, mais eficiéncia e maior qualidade nos servicos de saude
vem acompanhada do reconhecimento da necessidade de incorporagdo da perspetiva individual de
cada cliente no planeamento em saude, bem como uma maior participacdo na tomada de deciséo,
0 que aponta para cuidados de salde cada vez mais centrados na pessoa-cliente. Apesar desta ser
uma area que carece de mais investigacdo (Lewin, Skea, Zwarenstein, & Dick, 2009), existe
atualmente evidéncia que mostra que os cuidados centrados na pessoa trazem beneficios como
reducdo do tempo de internamento, menor custo por caso, diminuigédo de eventos adversos, menor
mobilidade de pessoal, reducao dos custos operacionais (Charmel & Frampton, 2008), melhora a
capacidade para o autocuidado e a satisfagdo com os cuidados (Sidani, 2008; Poochikian-

Sarkissian, Sidani, Ferguson-Pare, & Doran, 2010).

O facto das pessoas idosas permanecerem mais tempo em suas casas exige cuidados
domiciliarios abrangentes e compreensivos, ou seja, resulta na caréncia de uma rede de parceiros
sociais articulada — entre Municipios, Instituicbes Particulares de Solidariedade Social,
OrganizacBes ndo Governamentais, Sistema de Saude. Neste contexto, parece-me que 0
enfermeiro pode assumir o papel de charneira na implementacdo de um cuidado holistico
congruente com a identidade pessoal do cliente de cuidados, quer seja de uma forma direta
(avaliando as capacidades e limites da pessoa idosa, deliberando com ela os cuidados a
implementar e prestando os cuidados de enfermagem), quer indiretamente (intervindo apenas nas
etapas de avaliacdo e planeamento do processo de cuidados e supervisionando 0s agentes — ndo-

enfermeiros — que venham a participar na implementacgéo destes cuidados).
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5.CONCLUSOES E IMPLICACOES

Este capitulo pretende sistematizar as respostas as questdes inicias de investigacao,
identificar as limitacOes do estudo e perspetivar as implicagdes dos resultados para a prestagéo e
gestdo dos cuidados de enfermagem, para a educacdo em enfermagem e para o desenvolvimento

do conhecimento nesta area cientifica.

Ao longo deste estudo, procurando compreender de que modo é que a pessoa idosa que
vive com DPOC em sua casa é afetada pela experiéncia de autocuidado na sua identidade pessoal,
para perspetivar a assisténcia de enfermagem holistica congruente, realizei entrevistas em
profundidade, junto de pessoas idosas com DPOC, o que me permitiu chegar as narrativas dos
participantes. Em seguida, mergulhei no circulo hermenéutico para construir uma interpretacdo
compreensiva da forma como a pessoa idosa ¢ afetada na sua identidade pessoal pela experiéncia
de autocuidado, seguindo um percurso metodoldgico ancorado na teoria da interpretacdo de Paul

Ricoeur.

O desenvolvimento da teoria de enfermagem através de abordagens fenomenologicas
parece ser apropriado para uma disciplina teorico-pratica como a enfermagem, pois reflete a
realidade da pratica, que é complexa e situacional (Dowling, 2007) e se centra na experiéncia
humana (Todres & Wheeler, 2001). Zalm e Bergum (2000) vieram também mostrar que este tipo
de abordagem, por revelar a natureza da experiéncia humana, contribui significativamente para o
desenvolvimento do conhecimento da enfermagem a nivel cientifico, moral, estético, ético e
pessoal. A profundidade de reflexdo que esta metodologia obriga conduz a uma maior
sensibilidade do investigador para a compreensdo de significados até entdo neglegenciados
(Todres & Wheeler, 2001). O conhecimento desenvolvido possibilita uma maior humanizagéo dos
cuidados, pois esta menos vincado pelo dualismo cartesiano que destingue corpo e alma,

possibilitando uma abordagem holistica e individualizada da pessoa (Todres & Wheeler, 2001).

De acordo com Ricoeur (2009a) existe sempre mais do que uma forma de interpretar um
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texto. A minha interpretacdo ¢ uma dessas formas e constitui aquela que me parece ser a mais
credivel e que melhor responde as perguntas de investigacéo colocadas. No entanto, ndo é refutavel
a ideia de que as minhas pré-compreensdes ndo tenham influenciado a interpretacdo compreensiva
do fendmeno, apesar de ter procurado manter uma atitude de “mente aberta”. Assim, posso dizer
que, tal como Lindseth e Norberg (2004) defendem, procurei possiveis significados e ndo toda a
verdade.

Considerando o desenho de investigacéo utilizado, € ainda muito importante sublinhar que
as conclus@es deste estudo sé sdo validas para os contextos donde emanaram — contexto de vida
dos participantes — sendo apenas reveladoras das experiéncias dos entrevistados (Cohen, Kahn, &
Steeves, 2000). Neste sentido, apesar de ndo serem possiveis generalizacoes, as conclusdes deste
estudo vém preencher uma lacuna existente no conhecimento de enfermagem. De facto, até hoje,
ndo é conhecida nenhuma investigacdo produzida a nivel nacional e internacional que tenha
explorado como a experiéncia de autocuidado afeta a identidade da pessoa idosa que vive com
DPOC em sua casa. Porque este conhecimento é essencial para desenvolver o cuidado de
enfermagem holistico, foi determinante dar voz as pessoas idosas que se encontravam nesta

situagdo particular.

A identidade pessoal esta inerente a condicdo humana e resulta da consciéncia que cada
um tem da sua realidade. O conjunto de ac¢Ges de autocuidado desenvolvidas para manter, restaurar
e melhorar a salde e o bem-estar, a fim de manter o funcionamento e a integridade, integram,
assim, essa realidade. A experiéncia vivida dessas agdes revela a consciéncia que cada um tem do
mundo, logo, reflete a identidade pessoal. Assim, para além de uma habilidade, o autocuidado é

também parte integrante do corpo vivido, sujeito a percec¢éo e significacéo.

As conclusdes deste estudo revelam que o autocuidado é uma forma de estar no mundo —
sentindo, desejando e fazendo — que permite expressar a identidade pessoal, ou seja, a forma como
cada um se reconhece. Qualquer mudanca na condicao de salde conduz a mudancas nas acOes de
autocuidado e a diferentes significados na experiéncia de autocuidado. A identidade pessoal passa
por reformulac@es e a pessoa adquire uma identidade particular que é resultado do autocuidado e,

simultaneamente, pode vir a projetar-se nele.

Uma das principais conclus6es deste estudo é o facto da experiéncia de autocuidado afetar
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a pessoa idosa que vive com DPOC no seu todo, interferindo nos modos de sentir, na constru¢ao
do desejo e no fazer do autocuidado quotidiano. E a experiéncia de autocuidado que medeia a
consciéncia das experiéncias de (des)continuidade da identidade pessoal, possibilitando também a
(re)construcdo dessa mesma identidade, pela exploracdo de novas formas de cuidado e de novos

habitos.

Em pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas, a experiéncia de autocuidado
evidencia a diferenca que se instala de forma progressiva (e por vezes abrupta) na vida das pessoas,
faz notar a necessidade de mudanca em varias areas significativas da vida e traz a consciéncia a
vulnerabilidade humana. E uma experiéncia complexa, de natureza multifatorial, com dimensdes
contrastantes, e simultaneamente uma experiéncia onde se evidencia a singularidade e unicidade

do ser humano.

A experiéncia do autocuidado das pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas
estrutura-se em torno de trés eixos tematicos centrais: ““Sentir a vida a sufocar”, ““‘Desejar estar o

melhor possivel’” e *“Fazer, nem sempre como antes™.

A referida experiéncia passa pelo Sentir. Tem por base a existéncia do corpo como
substrato e unidade, um corpo mediador (Ricoeur P. , 1986, 1965), veiculo do ser no mundo
(Merleau-Ponty, 1999), que possibilita o reconhecimento das necessidades humanas e,
simultaneamente, a construgéo de significados para o “novo” corpo se tornar familiar, o que abre

a possibilidade a mais satde (Newman M. , 2008).

O tema “sentir a vida a sufocar’ congrega as experiéncias de autocuidado que colocam os
participantes em situacGes de incapacidade e sofrimento, perante um corpo que lhes é estranho e
insubordinado, com o qual tém de se familiarizar. Experienciam o autocuidado num espaco de vida
progressivamente mais restrito. A casa configura-se como o principal campo de cuidados e
possibilita um conjunto de sentimentos positivos, compativeis com uma experiéncia de
continuidade. Para estas pessoas, estar em casa (ter casa) torna-se um pré-requisito essencial ao

autocuidado.

Assim, ndo é apenas o corpo que sufoca, toda a vida fica sufocada: perde-se de espago
fisiolégico para poder respirar, perde-se espaco fisico para 0 movimento e perde-se espaco
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existencial para existir no tempo e no espaco. Alguns participantes reforcam as suas crencas
religiosas para melhor entender e aceitar este processo, enquanto outros questionam as suas

crencas.

O sentimento de proximidade com a morte, associado a experiéncia de autocuidado,
evidencia o cuidado ora como um dever (no sentido de que se deve cuidar da vida engquanto ela
existe), ora como sendo desnecessario (no sentido do desinvestimento motivado pelo previsivel
desfecho). Na convivéncia com um corpo estranho e na proximidade da morte, os participantes
vivem experiéncias de vulnerabilidade acrescida e descontinuidade, acentuando as suas

preocupacdes face a perspetiva de sofrimento e a perda da existéncia.

“Desejar estar o melhor possivel” é o tema onde estd evidenciada a experiéncia de
autocuidado como uma experiéncia de desejo. Este antecede e sustenta as diferentes agdes de
autocuidado. Integra, portanto, as opera¢Oes estimativas de autocuidado, que antecedem as
operacdes de decisdo e as operacOes produtivas (Orem D. E., 1987). Os participantes desejam
“estar o melhor possivel”, mantendo ou recuperando algum controlo nas suas vidas. Engloba o
“desejo de ndo repetir o erro do passado” (ndo voltar fumar), o desejo de ser capaz (de se
autocuidar) e o desejo de poder deixar de fazer (de se autocuidar), refletindo a necessidade de
salde, independéncia e dignidade. O desejo permite, assim, imaginar um futuro com
possibilidades mais amplas do que aquelas que séo as vividas no presente e, por vezes, tdo amplas

como aquelas que fizeram parte do passado.

Ainda no ambito do desejo, para 0s participantes, a experiéncia de autocuidado é a
experiéncia de luta consigo proprio na eviccao de habitos prejudiciais a saude, como o tabagismo.
Encerra também a experiéncia de desejo de ser capaz de recuperar habitos que faziam parte do
cuidar quotidiano do passado (ligados ao trabalho, ao lazer e as atividades de vida diaria) ou a
experiéncia de desejo de poder deixar de fazer (ligados as atividades de vida diaria), contando com
o0 auxilio/supervisdo de outros ou entregando-se a dependéncia completa ou a morte. A experiéncia
de desejo “amortece” o impacto da ameaca deixada na identidade pessoal pela experiéncia de
“sentir a vida a sufocar” e pela experiéncia de “fazer nem sempre como antes”. Pelo desejo, criam-
se possibilidades de preservacdo de elementos identitarios e reforca-se a esperanca num futuro

com bem-estar.
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O tema ““Fazer nem sempre como antes” traduz o Ser pela a¢do-autocuidado. Através deste
tema, a atividade-autocuidado cumpre-se. E pelo fazer que se constroem habitos e s&o os habitos
que constituem tragos de caracter, elementos que compdem a identidade pessoal (Ricoeur P. ,
1991, 1990). A experiéncia do autocuidado (do fazer) nas pessoas idosas que vivem com DPOC
em suas casas € uma experiéncia em que € permanente o sentimento de perda. Este caracteriza-se
pela diminuicdo significativa da capacidade de agir e de controlar a agéo, o que interfere
consideravelmente no desempenho dos diferentes papéis sociais que cada um tem (papel
profissional, papel familiar, papel sexual, entre outros). O confronto com estas perdas € percebido
pelos participantes como se 0 “mundo envelhecesse de repente”. N&o é apenas o desempenho de
papel que se perde, toda a existéncia fica posta em causa, porque associados aos diferentes papéis,
estdo elementos identitarios essenciais para o reconhecimento de si (pelo préprio e pelos outros).
Aprender a viver com esta ameaga constante a identidade pessoal, presente em coisas téo
elementares como a vida quotidiana, passa por aprender a identificar e evitar tudo o que constitui

ameaca.

Os participantes mostram a experiéncia de autocuidado como uma experiéncia de eviccéo
e de procura permanente da seguranca. Evitam condic6es climatéricas adversas, evitam produtos
com odores agressivos, evitam as atividades de vida diaria sem concretizar um planeamento
prévio, evitam usar o ritmo de outros tempos... A experiéncia de autocuidado &, por isso, tambem
a experiéncia de construcdo do ““meu ritmo”, um ritmo ajustado ao ‘novo’ corpo e a ‘nova’
condicdo de vulnerabilidade. Esta (re)constru¢do no ritmo é acompanhada pela mudanga nos
significados atribuidos a saude e as praticas de cuidado quotidianas. A experiéncia de autocuidado
¢, assim, percecionada como a procura de continuidade da identidade pessoal, num ritmo que
permita a criacdo de um padrdo de vida que registe utilizacdo méaxima das capacidades fisicas,
psicoldgicas, sociais e espirituais, procura de informacdo, aprendizagem, esperanca e adaptacao.
Sendo a sincronia de ritmos um ingrediente do cuidado (Mayeroff, 1971), encontrar o ““seu’ ritmo
surge como um elemento fundamental na experiéncia de autocuidado. E a (re)construgéo do ritmo
que permite preservar 0 sentimento de continuidade da identidade pessoal. O fazer quotidiano
acontece, portanto, entre sentimentos de continuidade e descontinuidade da identidade pessoal,
onde a aprendizagem de um ritmo mais brando se liga a continuidade e as tentativas de manutencao

do ritmo do passado, mais acelerado, se ligam a descontinuidade.
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A experiéncia de autocuidado para os participantes deste estudo é também uma experiéncia
de controlo sobre 0 mundo, uma experiéncia de descoberta de que ‘havia um novo mundo’. O
progressivo aumento da consciéncia das capacidades, que decorre da experiéncia de autocuidado,
constitui em elemento central no refor¢co da autoeficacia e da motivacdo. Os participantes adotam
um conjunto de estratégias que, por serem eficazes, conduzem ao sentimento de que existe um
‘mundo novo’ para ser vivido, que se caracteriza pelo reganhar o sentimento de controlo. Este
sentimento parece contribuir fortemente para a criacdo de novos habitos de vida que, apos

sedimentarem, passam a integrar a identidade pessoal de cada um.

A andlise das narrativas dos participantes permite reconhecer que o fazer passa a acontecer
numa relacdo de proximidade com Deus. As crengas religiosas tém uma forte influéncia na forma
COmo a pessoa organiza e executa o seu autocuidado diario e a oracdo € entendida como uma das
suas formas. A implementac&o de estratégias de coping existencial e/ou religioso (Baldacchino, et
al., 2013) integra também a experiéncia de autocuidado. Os participantes sentem continuidade
quando o seu autocuidado reflete a sua crenca e corresponde ao seu pedido em oracdo; sentem-se
em descontinuidade, quando o seu autocuidado ndo coincide com a sua crenga nem corresponde

as suas preces.

Para estes participantes, a experiéncia de autocuidado movimenta-se entre a continuidade
e a descontinuidade, caracterizando-se por permanentes (des/re)construcfes. A experiéncia de
continuidade do autocuidado é a (re)construcdo da identidade pessoal e caracteriza-se pela
capacidade de preservar, adquirir ou adaptar os habitos de autocuidado, mantendo a integridade.
Aparece ligada a aceitacdo do envelhecimento e da doenca. A pessoa reconhece-se a mesma (a
identidade-idem) e reconhece o0 que é de si (a identidade-ipse) nas diferentes situacdes de

autocuidado.

Ja a experiéncia de descontinuidade decorre da perda de elementos fundamentais para a
concretizacao do autocuidado e pde em evidéncia o problema da permanéncia da pessoa no tempo,
dificulta a determinacdo da identidade como mesmidade e o reconhecimento de si (ipseidade) nos
diferentes contextos. Nestes participantes, a descontinuidade nasce da perda de identidade fisica
que rapidamente atinge as outras dimensdes da identidade pessoal. Os participantes passam a estar

conscientes das perdas de elementos identitarios, sempre que ficam sujeitos a alteracdo do nivel
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de capacidade para concretizar as ac¢Ges de cuidado habituais; & mudanca no nivel de
independéncia e nos papéis sociais; ao confronto com as limitagdes e necessidades trazidas pelo
envelhecimento e pela DPOC e a incerteza quanto as crencas religiosas. Nestas circunstancias
existe uma ameaga expressa ou latente que constitui uma perturbacdo da identidade pessoal, o que

pode originar a sua (des)construcao.

A experiéncia de autocuidado de pessoas idosas que vivem com DPOC em suas casas afeta
a pessoa no seu todo, na sua identidade, imprimindo forga para a sua (re/des)construcdo. Por sua
vez, a identidade pessoal (reconstruida/ameacada) condiciona o envolvimento da pessoa nas suas
praticas de autocuidado.

O conhecimento da experiéncia humana do como a pessoa idosa que vive com DPOC
integra a experiéncia de autocuidado na sua identidade e o conhecimento do sentido que atribui a
essa experiéncia é essencial para perceber como ir ao encontro das necessidades de cuidados de
enfermagem do cliente. Permite centrar os cuidados na pessoa idosa que vive com DPOC e alerta

os enfermeiros para questdes que a pessoa ndo consegue verbalizar de forma clara e direta.

Porque as experiéncias de (des)continuidade do autocuidado sdo vividas na singularidade,
exige-se que, também a assisténcia de enfermagem a estas pessoas seja singular, centrada na
pessoa, congruente com a sua identidade. O processo de cuidados deve, portanto, ser imbuido de
uma visdo holistica por parte do enfermeiro, iniciando-se na etapa de apreciacéo, pela identificacdo
da ameaca a semelhanca nas formas de agir para o autocuidado. O planeamento dos cuidados deve
ser orientado para uma experiéncia de continuidade, caracterizada pelo sentimento de permanéncia
no tempo, no sentido da promocdo da saude, da independéncia e da preservacao da dignidade,
aspetos desejados pelos participantes para a concretizagcdo do autocuidado. A intervengdo do
enfermeiro deve passar pelo agir ou fazer pelo outro, guiar ou direcionar, prover suporte fisico ou
psicoldgico, proporcionar e manter um ambiente que dé suporte ao desenvolvimento pessoal e
ensinar (Orem D. , 2001).

O cuidado holistico preservando a experiéncia de continuidade e protegendo a identidade
pessoal reclama e reforca uma politica de satde que privilegie os cuidados domiciliarios e de

proximidade.
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Este estudo tem como principais implicacdes, ao nivel da prestacdo e gestdo dos cuidados
de enfermagem, o reconhecimento de que a experiéncia de autocuidado em pessoas idosas que
vivem com DPOC em suas casas afeta a identidade pessoal, o que pode conduzir a situacdes em
que as pessoas vejam posto em causa 0 reconhecimento de si em diferentes momentos. Nestas
circunstancias, como acontece com qualquer transicdo (Meleis, Sawyer, Im, Messias, &
Schumacher, 2000; Meleis A. 1., 2007), a pessoa fica numa situacdo de maior vulnerabilidade, o

que vem afetar a sua saude, o seu nivel de independéncia e a sua dignidade.

Na voz dos participantes, os profissionais de salde representaram um papel importante no
ensino de estratégias promotoras da aprendizagem e adesdo ao autocuidado terapéutico e do
reforco e reconstrucéo da identidade pessoal. S&o aqueles que, em situacdes de descontinuidade,
podem perceber — e fazer ouvir — que as pessoas idosas com DPOC vivem (sentem) o seu mundo
progressivamente sufocado, desempenham acdes de autocuidado muitas vezes desfasadas daquilo
com que se identificam e reconhecem, e continuam a ser seres de desejo, com projetos para a sua

vida, relativos a saude, a independéncia e a dignidade.

O conhecimento proveniente deste estudo permite trazer a reflexdo a necessidade de
colocar énfase nos dominios das competéncias do enfermeiro®’ (Ordem Enfermeiros, 2011),
progressivamente mais proficiente (Benner, 2001), ndo apenas na construcdo partilhada (com a
pessoa idosa) do plano de cuidados de enfermagem, mas também na implementacdo de

intervencgdes de cuidado terapéutico que respondam as reais necessidades daqueles clientes.

Neste sentido, impdem-se uma abordagem que abandone o modelo biomédico (Tomey &

Alligood, 2002) que centre os cuidados de enfermagem na pessoa, nas suas necessidades, na sua

47 As competéncias do enfermeiro de cuidados gerais no dominio da responsabilidade profissional, ética e legal sdo: a) Desenvolve
uma prética profissional com responsabilidade; b) Exerce a sua pratica profissional de acordo com os quadros ético, deontoldgico
e juridico.

As competéncias do enfermeiro no dominio da prestacdo e gestdo de cuidados sdo: a) Atua de acordo com os fundamentos da
prestacdo e gestdo de cuidados; b) Contribui para a promog¢do da saide; c¢) Utiliza o Processo de Enfermagem; d) Estabelece
comunicacéo e relagfes interpessoais eficazes; e) Promove um ambiente seguro; f) Promove cuidados de sadde interprofissionais;
g) Delega e supervisiona tarefas.

As competéncias do enfermeiro no dominio do desenvolvimento profissional sdo: a) Contribui para a valorizagdo profissional; b)
Contribui para a melhoria continua da qualidade dos cuidados de Enfermagem; c) Desenvolve processos de formagéo continua
(Ordem Enfermeiros, 2011).
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existéncia e identidade (McCormack & McCance, 2010). Esta abordagem assenta num conjunto
de principios que permitem utilizar o potencial de salde e independéncia da pessoa, tendo como

base o respeito pela sua dignidade.

A implementac¢do de um modelo de cuidados de enfermagem centrado na pessoa exige uma
dotacio segura*®, ou seja, uma adequacdo dos recursos de enfermagem as reais necessidades dos
clientes em cuidados de enfermagem, pois s6 desta forma é possivel garantir a qualidade e a
seguranca dos cuidados prestados. A implementacdo deste modelo deve, portanto, ser suportada

por politicas e medidas de gestdo que possibilitem a sua concretizacao.

Pelos contributos terapéuticos que este modelo parece trazer, julgo pertinente perceber se
os curriculos académicos, ao nivel da formacédo graduada e pds-graduada em enfermagem, estéo a
responder a esta necessidade e se preparam o0s estudantes para ouvirem e compreenderem a
experiéncia de autocuidado e a identidade pessoal dos seus clientes nos seus diferentes tipos de

ensino (tedrico, tedrico-pratico, préatica laboratorial, ensino clinico).

Porque os resultados deste estudo ndo esgotam a compreensdo do fenémeno, importa
continuar a investiga-lo e reproduzir o seu desenho com mais participantes tanto num contexto
idéntico ao estudado, como noutros contextos (hospital, instituicdes de internamento de longa
duracdo, centros de dia...), mantendo a filosofia existencial na sua sustentacdo epistemoldgica e
metodoldgica, a fim de perceber se existe algum tipo de regularidade e similitude nas conclusoes.
A validagdo de novos fatores de risco ou novas caracteristicas definidoras dos diagndsticos de
enfermagem ““Risco de disturbio da identidade pessoal’” ou “Disturbio da identidade pessoal”
(Herdman & Kamitsuru, 2014) carece igualmente de ser suportada por um rigoroso processo
investigativo. Também me parece pertinente utilizar metodologias qualitativas e/ou qualitativas
para investigar se as orientagdes sugeridas para a préatica de enfermagem devem integrar o plano

de cuidados destas pessoas, no sentido de reduzir a ameaca, promover a integridade e preservacao

48 A dotacdo adequada de recursos de enfermagem refere-se “a correta dotacdo de enfermeiros em quantidade (ntmero de
enfermeiros ou equivalentes em tempo integral) e em qualidade (experiéncia/formacao dos enfermeiros) face as necessidades dos
clientes, sendo uma das condigdes favoréveis para a qualidade dos cuidados de enfermagem prestados. E fundamental dispor de
recursos de enfermagem adequados para que 0s enfermeiros possam orientar a sua pratica de forma a prestar cuidados de qualidade
gue garantam a seguranga e a satisfacdo dos clientes” (Freitas & Parreira, 2013, p. 172).
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da identidade pessoal e manter o sentimento de normalidade.

Dado o caracter progressivo da DPOC e a frequente necessidade de tratamento /
internamento em unidades de cuidados de saude diferenciados, importa medir de que forma as
intervencdes de enfermagem, que promovem o autocuidado congruente com a identidade pessoal,
influenciam a adesao ao regime terapéutico, a utilizacdo ndo programada dos servicos de saude,

0s reinternamentos, 0s custos com a saude, a autopercecao de salde e a satisfagcdo do cliente.
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ANEXO II- CONSENTIMENTO INFORMADO

CONSENTIMENTO INFORMADO

As pessoas com DPOC convivem diariamente com uma doenca que Ihes traz muitas mudangas em varias
areas da vida. Este estudo insere-se no ambito do Doutoramento em Enfermagem na Universidade Catolica
Portuguesa, esta a ser desenvolvido por Helga Rafael, sob orientacdo da Sr. Prof Doutora Margarida Vieira.
Intitula-se Identidade Pessoal na experiéncia da doenca e do autocuidado no idoso com DPOC e pretende
Compreender a experiéncia de doenga e de autocuidado no idoso com DPOC e sua influéncia na construcéo
da identidade pessoal e Explorar o conceito de identidade pessoal no idoso com DPOC inserido no seu
contexto de vida, a partir da visdo da pessoa idosa.

A participagdo neste estudo implica relatar a experiéncia de envelhecer com DPOC, o que permitira aos
enfermeiros conhecerem melhor as vivéncias destas pessoas e futuramente ajustarem mais a sua intervengao
as necessidades existentes. N&o se prevé qualquer risco associado a participagao neste estudo, no entanto,

0 participante podera abandona-lo em qualquer momento e sempre que assim o desejar.

E garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados obtidos na entrevista.

Declaro que compreendi a informacéo acima descrita e que aceito participar voluntariamente neste estudo.

Assinatura

Data
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