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Abstract

This is an anthropological study on the experi-
ence of living with chronic obstructive pulmo-
nary disease (COPD) for low-income individu-
als in the city of Fortaleza, Ceard State, Brazil.
From March to November 2006, we conducted
case studies of six patients, using ethnographic
interviews, illness narratives, and participant-
observation during hospital treatment and home
visits. Thematic context analysis and contextual-
ized semantic analysis were used to link individ-
ual experience to system of significance, actions
taken, and structural constraints. Based on the
findings, COPD provokes subjective sensations,
signs, and meanings. The diagnosis “smothers”
patients, provoking hardships and limitations
in their manual, sexual, domestic, family, and
leisure activities. Lay strategies used to confront
acute shortness of breath and low self-esteem in-
clude: avoiding direct contact with the patient’s
“phlegm”, quitting or reducing smoking, treat-
ing symptoms with home remedies and popular
body therapies, remaining calm during attacks,
rejecting imposed therapies, and surrendering
one’s self to spiritual powers. Thus, the subjectiv-
ity of illness cannot be excluded from the mea-
surement of the “global burden of disease” in
Northeast Brazil.
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Introducao

A educacdo em saude, a elaboracdo de politicas
publicas sauddveis para a promoc¢do da satde,
a participacdo ativa do paciente, a convivéncia
equilibrada com sua doenca e a internalizacao
do sentido de empowerment sdo desafios do atu-
al paradigma do cuidado na satide 12345678, No
acompanhamento de doencgas cronicas como a
doenca pulmonar obstrutiva crénica, a co-res-
ponsabilizacao dos sujeitos € imprescindivel 5; os
pacientes freqiientemente ndo aderem as reco-
mendacdes médicas de realizar atividade fisica 9,
seguir a terapéutica medicamentosa ou abando-
nar o tabagismo 10. Entretanto, pelo olhar critico
do paciente 11, baseado na racionalidade leiga, a
“nao adesao” a intervencao terapéutica pode ser
interpretada como um protesto contra um trata-
mento que agride seu modo de pensar e agir no
mundo e ndo um simples ndo-cumprimento de
ordens médicas 12,13,

Médicos antropdlogos 14 argumentam que
respostas sécio-culturais as doencas cronicas
muitas vezes sdo incompreensiveis aos profissio-
nais responsédveis pelo manejo clinico. As racio-
nalidades subjacentes da condicdo crénica sao
conflitantes entre quem cuida e quem € cuidado.
O profissional define doenc¢a pulmonar obstruti-
va cronica como processo patolégico que limita
o fluxo aéreo, embora tratdvel. Nao é totalmente
reversivel; é usualmente progressiva e associada
a uma inflamacao pulmonar anormal as parti-
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culas nocivas de gases primariamente causadas
pelo cigarro 15.

Diferentemente, a pessoa doente, a familia e
asociedade convivem e respondem aos sintomas
e incapacidades deixados pela doenca. Essa ex-
periéncia da enfermidade ou illness 16 inclui ma-
neiras de explicar, no senso comum, as angus-
tias causadas pelos processos fisiopatoldgicos.
O julgamento do paciente sobre como melhor
lidar com as angtistias e problemas do cotidiano
relacionados a cronicidade estd embutido nos
sentidos e significados do mundo local moral 17.
Jamais sao compreensiveis isolados do contex-
to macrossocial. Nao se pode desconsiderar no
tratamento das doencas crénicas a cultura, as
crengas 18,19, o saber popular 2021 e a realidade
sécio-econdmica e politica do sujeito 22. A sub-
jetividade, convivéncia e experiéncia com a do-
enca, dificuldades e sofrimentos impostos pela
violéncia institucional durante a hospitalizacdo
prolongada sao fatores criticos na construcao da
enfermidade (illness) 2324,

Para se compreender o adoecimento de pes-
soas com doenca pulmonar obstrutiva cronica é
necessdrio considerar a subjetividade do sujeito
no cuidado. O estudo antropolégico € relevante
aqui 25 porque o comportamento humano tem
uma dimensao expressiva 26. Esses estudos des-
velam a realidade social resgatando a dimensao
vivida da cultura 27. Por intermédio da narrativa
da enfermidade a “voz” do paciente é revelada e o
pesquisador aproxima a doenca a realidade am-
biental, social, econémica e cultural vivida pelo
doente, mantendo a harmonia com os eventos
distintivos e o curso do sofrimento 16. Contextua-
lizar a experiéncia humana da doenca pulmonar
obstrutiva cronica € crucial devido a sua aborda-
gem biomédica enfatizar o processo patolégico e
fatores de risco restritos. Ampliando essa visao,
este trabalho recorre a Antropologia Médica pa-
ra compreender dificuldades, sofrimentos e es-
tratégias populares utilizadas no enfrentamento
desta doenca na pobreza do Nordeste brasileiro
com base na narrativa da experiéncia vivenciada
pelo paciente.

Metodologia: experiéncia da
enfermidade contextualizada

Entre marco e novembro de 2006, esta pesquisa
antropoldgica foi realizada no Programa de Re-
abilitacao Pulmonar de um hospital publico de
Fortaleza (2.200.000 habitantes), capital do Esta-
do do Ceard, no Nordeste brasileiro, regido me-
tropolitana marcada pela pobreza, disparidade
econdmica, desigualdades, segregacao social 28,
violéncia institucional 11,24 e crescente vulnerabi-
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lidade pessoal. De 1991 a 2000, a distancia média
entre os 10% mais ricos e os 40% mais pobres em
Fortaleza cresceu de 13,3 para 18,7 vezes 28; a taxa
de homicidios foi de 35,4% do total de habitantes
em 2006 29.

Dentre os 15 pacientes do Programa de Re-
abilitacdo Pulmonar no periodo da coleta dos
dados, seis foram selecionados para estudo em
profundidade pela gravidade da sua doenca e
dependéncia do uso de oxigénio suplementar.
Quatro participam hé quatro anos do programa,
demonstrando conhecimento das acdes educa-
tivas; dois sdo iniciantes sem experiéncia pré-
via. Embora o foco neste artigo seja desvelar a
visdo critica do paciente com doenca pulmonar
obstrutiva cronica, consideramos a do cuidador
quando relevante.

A idade dos informantes-chave variou entre
37 e 69 anos, com média de 56,5 anos. A metade
(50%) € homem; a maioria (66,6%) é casada e con-
ta com o apoio do cdnjuge no manejo da doenca;
2 (33,3%) sao vitvas. Cada paciente tem entre 4
e 12 filhos que costumam ajudar durante as cri-
ses. Todos (100%) residem em favelas, conjuntos
habitacionais ou bairros periféricos, pertencem
a classe sécio-econdmica de baixa renda e sao
inativos economicamente; 66,6% migraram do
interior. Os trés homens sdo legalmente aposen-
tados, recebem uma pensao de um saldrio mi-
nimo (R$ 350,00 em 2006) por invalidez. As trés
mulheres sao donas-de-casa, mas nao executam
suas tarefas nem recebem beneficios do gover-
no, sao sustentadas por outros. Quanto a esco-
laridade, 11,1% tém menos de trés anos de es-
tudo; 66,6% terminaram o Ensino Fundamental
e 33,3% o Ensino Médio. Embora todos tenham
declarado uma religido (66,6% catélicos e 33,3%
evangélicos), somente 50% praticam sua fé.

Para situar o paciente dentro do seu universo
de significagdo 18, utilizamos “estudos de casos
ricos em informacao” (information rich case stu-
dies) 30, a entrevista etnografica 31, a narrativa
da enfermidade 16,32 e a observacdo participante
para construir uma “descricdo densa” 18 da ex-
periéncia com a doenga pulmonar obstrutiva
cronica. Ap6s contato inicial no hospital foram
realizadas visitas domiciliares. Entrevistas et-
nogréficas foram conduzidas utilizando-se um
guia de tépicos a serem explorados, além do in-
centivo a narragdo livre da experiéncia com a
doenca pulmonar obstrutiva crénica. A coleta
de dados na prépria residéncia deixou o pacien-
te a vontade para expressar idéias e estabeleceu
rapport (elo afetivo) entre as pesquisadoras,
aproximando-as da realidade s6cio-cultural e
ambiental dos pacientes. A entrevista foi nor-
teada por perguntas abertas: “Descreva sua do-
enga para mim.”; “O que acontece quando tem



uma crise?”; “Que vocé acha que é a causa do seu
problema?”; “Quais sdo as dificuldades que vocé
sofre em relagdo a sua doenga?”; “O que vocé faz
para superar essas dificuldades?”. O objetivo da
entrevista foi desvelar a perspectiva do paciente
sobre sua enfermidade, expressando na prépria
voz sua linguagem popular. Intercaladas com as
entrevistas abertas e aprofundadas, o pacien-
te foi incentivado a discorrer livremente sobre
seus sintomas, explicacoes etiolégicas contando
abertamente seus sofrimentos e estratégias para
superd-los. Assim, a narrativa de enfermidade
nao reflete meramente um modelo ou represen-
tagdo estdtica da doenga, mas permite que o in-
formante ordene os acontecimentos, atribuindo
os significados como julga relevante a sua vivén-
cia, defende Kleinman 16.

Contextualizamos e verificamos o discurso
leigo e ampliamos a lente cultural com a observa-
¢do-participante nao-estruturada. Observamos
os informantes-chave no contexto hospitalar du-
rante as consultas com os profissionais de satide
do Programa de Reabilitagao Pulmonar (pneu-
mologista, fisioterapeuta, nutricionista, psic6-
loga, assistente social, terapeuta ocupacional e
professora de Yoga), nas visitas com familiares,
na prdtica de exercicios, nas reunides de grupo e
conversas informais com outros pacientes. Du-
rante as visitas, observamos eventos como crise
de dispnéia, interacdo com cuidadores, uso de
remédios caseiros, medicamentos prescritos, ae-
rossol e aparelhos portéteis de oxigénio, rotina
doméstica e visitas de vizinhos.

As entrevistas foram gravadas e transcri-
tas integralmente. Nomes ficticios preservaram
o anonimato dos informantes. As observacgoes
foram anotadas num didrio de campo e, poste-
riormente, em texto descritivo. Esse material foi
organizado e codificado seguindo as etapas da
andlise de contetido 33. Foram identificadas nove
categorias temadticas, das quais centramos este
artigo em trés: (1) sintomas e seus significados;
(2) dificuldades e sofrimentos com a doenga pul-
monar obstrutiva cronica; e (3) estratégias popu-
lares de enfrentamento da enfermidade.

Na andlise e interpretagao dos dados, inspira-
mo-nos na “interpretacao semantica contextua-
lizada” dos antropélogos Bibeau & Corin 34, inter-
ligando a experiéncia individual do pacientes aos
sistemas de significacdo atribuidos; e as acoes to-
madas ou nao, diante dos condicionantes estru-
turais. Finalmente, interpretamos os resultados a
luz da Antropologia Médica. Desvelamos a racio-
nalidade leiga 35 sobre sua enfermidade 13,1617, a
violéncia estrutural 36, a critica da conduta pro-
fissional 11, a desumanizacao institucional 24 e o
agir popular diante da enfermidade, inclusive a
resisténcia contra intervencoes biomédicas 12,13.
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O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Co-
mité de Etica do Hospital de Messejana Dr. Carlos
Alberto Studart Gomes sob o no. 224/05, em 31 de
marco de 2005.

Resultados

Sensacdes e sinais da doenca pulmonar
obstrutiva crénica e seus significados

Na percepcao do paciente hospitalizado com do-
enca pulmonar obstrutiva cronica no Nordeste
brasileiro, sdo duas as principais sensacoes e si-
nais que preocupam: o “catarro” e o “cansaco”.
Gerado de uma gripe “mal curada”, o “catarro”
ou o acumulo de secrecdo nos pulmades se apre-
senta como uma “baba clara” que com o tempo
fica “seco”, “preso” e “grudento” como “uma cola
de sapateiro”. Freqlientemente, se torna “esver-
deada” ou “amarela” — “da cor do pinico” — apds
medicamento.

Apontando para o pinico amarelo no chao,
ao lado do leito hospitalar, onde cuspiu um ca-
tarro “grosso” repetidamente, Sr. Jodo, 69 anos,
sapateiro com Ensino Fundamental incompleto,
casado, nos comentou: “Quando eu tomo o re-
médio sai quase da cor do pinico ... mas tem hora
que parece que tem um depdsito de muita secrec¢do
... quando o remédio estd fazendo efeito mesmo é
secrecdo demais!”. Depois de sair amarela, volta
novamente para a “baba clara”: “Depois volta de
novo pra baba ... quando passa o efeito melhora
mais”. O paciente avisa a esposa e filhas para se
“afastar” do “pinico nojento”, pois é visto como
uma fonte de contaminacao e transmissao da
doenca. Devido a sua natureza infecciosa, o estar
préximo de uma pessoa com doenca pulmonar
obstrutiva crénica ou compartilhar utensilios
pessoais sdo percebidos como ameaca as outras
pessoas. Sr. Jodo nos contou, com tristeza e os
olhos cheios d’dgua, que ndo brinca com seus
netos para nao “passar” a doenca.

O excesso de secrecao pulmonar provoca a
sensacao de estar “entupido de catarro”, nao ha
lugar para o ar entrar ou sair do corpo. O pacien-
te se sente “preso”, “abafado” e “sufocado”, expe-
rienciando um mal estar geral: “Quando eu me
sinto muito cheio, quando tenho muita secregdo,
ai, eu me sinto entupido, né? ... tem aquele mal
estar” (Sr. Jodo). A medida em que “enche” ou
“gruda o catarro no peito”, sente a “falta de ar”;
arespiragdo se torna mais dificil causando outro
sinal de alerta — “o cansaco”.

O verdadeiro perigo, conta os pacientes, é
quando “o cansaco” — a dificuldade de respirar
— passa para “uma crise”. O panico, o desespero e
“o sufoco que dd medo” tomam conta do corpo e
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da mente do paciente; o cuidador procura ajuda
urgentemente. Vdrios fatores desencadeiam “o
cansago’, levando a “uma crise” fulminante: um
aumento de atividade fisica, um impacto forte
ou choque emocional e o contato com a fuma-
ca de cigarro, tanto pela inalacdo direta ou in-
diretamente com alguém que fuma. “As crises”
freqiientes provocadas por vinte anos de fumo
deixaram a dona-de-casa, Dona Rosa, 67 anos,
semi-alfabetizada e vitiva “cansada”, deprimi-
da e visualmente sofrida: “Sou muito triste de
imaginar que eu vivo doente por causa de uma
coisa que ndo me levou a nada ... porque fumar
me levou a qué? Acabou com a minha vida, me
levou a uma grande tristeza .... Acabou comigo”.
A freqiiéncia pode ser tanta que um ano antes de
receber o oxigénio Dona Rosa passou mais tem-
po internada do que em casa. Datas importantes
como seu aniversario, dia das maes e Natal foram
“celebradas” na cama hospitalar.

"0 sufoco” na vida do paciente com a
doenca pulmonar obstrutiva crénica

A reacdo dos pacientes e familiares quando o
profissional de saide transforma suas queixas
de sensacoes e sinais em diagnéstico de doenca
pulmonar obstrutiva cronica é, freqiientemente,
“um choque”. Ouvir que essa doenca “esquisita”
e desconhecida até entdo — a tal de doenca pul-
monar obstrutiva crénica — ndo tem cura e que
para superd-la haverd despesas com oxigénio e
medicamentos, além cuidados intensivos da fa-
milia, provoca na vida de nossos pacientes em-
pobrecidos um “sufoco” tao forte quanto a falta
de ar. Todos os informantes experienciaram uma
“reviravolta” em suas vidas depois do diagndsti-
co. Houve uma ruptura e/ou restricao de ativi-
dades cotidianas, uma inibi¢do na vida intima e
sexual, um “vicio” (dependéncia) no oxigénio e
no cuidador e, pior, uma desmoralizacdo da pré-
pria reputacgdo e auto-estima de quem mais so-
fre com a doenca. Marcos, 36 anos (aposentado
por invalidez e casado), com doenca pulmonar
obstrutiva cronica grave associada a hipertensao
pulmonar, esperando cirurgia para a retirada de
uma parte do pulmao, se sentiu como um pre-
sididrio ao receber seu “sufocante” diagndstico:
“Os doutores cortaram um bocado de coisa mi-
nha, né?, ... mesma coisa de aprisionado. A lista
que me deram do que eu podia e nédo podia fazer,
o0 que eu podia e ndo podia comer ... ai, é muito
triste. Triste demais”.

A presenca constante dos sintomas e sofri-
mentos rompe a vida cotidiana, interrompendo
rotinas e modificando planos. Para mecanicos,
caminhoneiros, vendedores de calgados ou carre-
gador de cimento nas obras de construgao, a do-
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enc¢a pulmonar obstrutiva cronica leva ao aban-
dono do trabalho e impossibilita o “sustento” da
familia. “Eu trabalhei muito em oficina de cami-
nhdo viajando, né, jd fui também recepcionista de
hotel, trabalhei em construgdo...” (Marcos). Ativi-
dades prazerosas exigindo esforco fisico também
foram condenadas ou severamente restringidas.
Sem poder “curtir” a vida, sua existéncia perde
sentido, lamenta Marcos: “Ndo posso mais traba-
lhar, dirigir ... dirijo, mas pouca coisa. Ndo posso
viajar, ndo posso fazer o que eu gostava, ir a praia
... essas coisas que pra mim acabou-se. Ndo tem
mais sentido, ndo. Nem vou que é pra ndo lembrar
do passado”. Para as maes de familia, a doenca
pulmonar obstrutiva crénica impede zelar a ca-
sa, o marido, os filhos e a si mesma. As mudancas
sdo progressivas e, com o tempo, deixam de reali-
zar atividades essenciais — sair de casa, caminhar,
fazer compras, trabalhar, ir a missa e a praia. Do-
na Maria, 67 anos, dona-de-casa, vitiva; criou 12
filhos e sempre cuidou da casa sozinha. Com o
aumento do “cansaco”, o ritmo de suas atividades
diminuiu a ponto de nao realiza-las mais. “Eu me
sinto muito cansada quando vou fazer qualquer
atividade. Se eu for fazer até um café, eu canso
.... Eu ndo fago nada sé6”. Apés dedicar sua vida
cuidando dos outros, essa “batalhadora” ja nao
consegue cuidar de sua higiene pessoal: “Eu ndo
agiiento trocar de roupa ... tomar um banho sem
cansar’. Resta a ela sentar, “fazer um croché ou
um ponto de cruz” e esquecer seu sofrimento e
cansaco.

A doenca pulmonar obstrutiva crénica afe-
ta as atividades fisicas do casal, “sufocando” a
relacdo sexual. As crises freqiientes de falta de
ar, associadas a dificuldade de relaxar e dormir
a noite, a restricdo no esforco fisico, a exigéncia
de “fazer as coisas mais devagar”, a dependéncia
do oxigénio antes e/ou depois de fazer sexo e a
“zuada” do concentrador, aparelho que fornece o
oxigénio durante o sono, tém um efeito catastré-
fico para o casal: “esfria o clima” amoroso, rompe
a intimidade e compromete o relacionamento.
Nossos informantes relevaram momentos difi-
ceis no casamento, com seus companheiros(as)
e a doenca pulmonar obstrutiva cronica. Dona
Joana, 58 anos, dona-de-casa, casada hd 41 anos,
ndo consegue relaxar, abracar e dormir com seu
marido devido a secrecdo e falta de ar: “Eu ndo
durmo direito. Passo a noite esperneando .... A mi-
nha cama amanhecia igual um ninho de galinha
de eu ndo dormir direito ... cheia de catarro”. O jo-
vem Marcos, que antes da doenca “vivia no mun-
do” e se orgulhava da longa lista de namoradas
e vida sexual ativa, nos confessou privadamen-
te: “Teve uma época no meu casamento que nos
passamos mais de dois anos sem ter relagdo. Crise
direto, direto, direto. Eu ndo procurava ela nem



pra .... Momento ruim...”. Recentemente, o casal
desistiu do “sonho” de ter filhos devido a rdpida
evolucdo da sua doenca e, segundo ele, as recla-
macoes da esposa sobre o ruido do aparelho, as
noites mal dormidas e sua preferéncia em dormir
em quartos separados, vém enfraquecendo, ain-
da mais, o relacionamento.

Ao mesmo tempo em que os lacos de afeti-
vidade dos casais sofrem estresses pela doenca,
emergem dois tipos de dependéncias do pacien-
te para sobreviver: dependéncia do cuidador e do
oxigénio. O medo constante de uma crise inespe-
rada associada a incapacidade para o autocuida-
do, deixa nosso paciente inseguro, vulneravel e
impotente para agir em sua prépria defesa. As-
sim, julga necessdria a presenca de alguém para
auxiliar a ir ao banheiro, trocar de roupa ou levar
ao médico, gerando um sentimento de depen-
déncia no cuidador. S6 de pensar em depender
dos outros deixa Dona Rosa deprimida e, em
alguns momentos, revoltada com sua doenca e
impossibilidade de cura: “Pra uma pessoa como
eu, que criei oito filhos, cuidava da minha casa
e hoje me ver numa situacéo assim! E muito pe-
sado. E muito triste a pessoa viver sé dependendo
dos outros sem poder fazer nada!”. Vitiva, Dona
Rosa depende do filho paraleva-la a missa e fazer
compras, sentindo-se impotente diante da atual
situagdo. Passa o dia “da cadeira pra cama” para
ndo piorar o cansaco, administrando seus me-
dicamentos. Antonio, 41 anos (aposentado por
invalidez e casado), atormentado pelo medo de
passar mal na rua durante uma crise e ndao chegar
a tempo no hospital, conta com a esposa para
acompanha-lo. “Ando com a minha mulher do
meu lado ... pra onde eu vou eu levo a mulher por-
que eu ndo ando sozinho, né? Ando um quartei-
rdo, tenho que parar, me sentar. Ndo posso andar
sozinho de jeito nenhum!”. Para a esposa-cuida-
dora, o “sufoco” de ter o seu parceiro (e provedor)
completamente dependente durante 24 horas,
como um cdo-guia, prejudicou seu desempenho
no emprego e, conseqiientemente, a seguranga
financeira do casal.

Além de dependentes do cuidador, nossos in-
formantes se tornam “viciados” no oxigénio para
sustentar a vida. Cortar o “cordao umbilical” en-
tre o tanque pesado de ferro e o paciente €, para
eles, a morte encomendada. Metaforicamente,
Dona Maria, vitiva de um marido mulherengo,
criada no interior trabalhando na roga, batiza de
“cabresto” o suporte pldstico do nariz que leva
o oxigénio do tanque para seus pulmoes “enfra-
quecidos”. Recorda-se dos cavalos do Nordeste
para expressar o “sufoco” do aparelho. “O cavalo
ndo fica preso naquele cabresto? Eu vou tirar esse
cabresto! Dizer que ndo é um cabresto é, porque
pra onde eu vou eu tenho que estd encabrestada’.
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Outros pacientes se “viciam” nele como se fos-
se um melhor amigo ou amante, chamando-o
carinhosamente de “amigo do peito”. Devido ao
ciclo vicioso — mais falta de ar, mais medo - o
doente fica extremamente ansioso com a separa-
¢do da fonte de vida. Dona Rosa, usa o oxigénio
por quase um ano e ja se sente “viciada”: “Tiro
de vez em quando ... porque, também, a gente se
vicia, né? Eu ndo quero me viciar nisso at, nao!”.
Consciente de que “leva a vida” em funcao dele,
tenta diminuir o nimero de horas de uso por dia
recomendado.

Finalmente, o “sufoco” da doenca pulmo-
nar obstrutiva cronica desmoraliza o paciente,
ameacando sua auto-estima. Progressivamente,
véem sua reputacao pessoal estigmatizada e des-
valorizada nas interac¢des sociais. A vida social
ativa, as celebracdes com amigos e os desejos dos
amores acabam, lamentam nossos informantes.
“Eu beijava na boca, o diabo a quatro! O pior é
que agora ndo fago nada disso! Tao bom quando
a gente fazia! Acabou-se foi tudo!” (Dona Joana).
Tudo colabora para isolar o doente do mundo em
que se engajava diariamente e de onde surgiu sua
dignidade, respeito e prestigio pessoal. Antonio,
que gostava de trabalhar e encontrar os amigos
pra jogar futebol, declara uma desvalorizacdo so-
cial perante seu estado de satide. “O que mais me
perturba? E a falta de ar ... e ndo poder fazer nada.
Perturba demais. Ndo me sinto diminuido ndo,
mas me sinto assim quase invdlido”.

Embora a respiracdo e a vida melhorem de-
pois de “soprar” o ar puro, quando se retiram as
bombas, inaladores ou o oxigénio os pacientes
relatam que se sentem mais desesperados, de-
primidos e diminuidos. Dona Maria, doente ha
18 anos e oxigénio-dependente hé seis, reclama
de seu desdnimo com a vida e sua baixa auto-es-
tima, consciente de que nao pode fazer nada sem
o seu “vicio”: “Sem o oxigénio, eu ndo faco nada.
Com ele eu ainda fago um ponto de cruz, um cro-
ché. Mas sem ele eu ndo fago nada, nem andar ....
Se eu tirar, eu ndo resisto nem cinco minutos meu
cansago”. Os trabalhos manuais sao vistos pela
filha como a tnica forma da mae esquecer, por
algumas horas, o sufoco da doenca.

Sopro de vida: superar os danos da doenga
pulmonar obstrutiva crénica

Para superar os danos da doenga na pobreza ur-
bana, os pacientes buscam saidas criativas — “um
sopro de vida”. Baseados numa racionalidade lei-
ga e na medicina popular eclética, desenvolvem
estratégias e agdes para uma convivéncia mais
sauddvel com a cronicidade.

Apesar das condicoes precdrias de moradia
da maioria dos pacientes, eles tomam cuidados
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para prevenir a transmissao da doenca. Evitam
o maximo contato com a fonte da infeccao: “o
catarro”. Escondem dos visitantes o pinico, des-
cartam lencos usados no lixo, separam e cobrem
com pano prato, copo e talheres.

Para diminuir o catarro usam, além de me-
dicamentos como Foraseq (Novartis Biociéncias
S.A., Sao Paulo, Brasil), Aminofilina (Unido Qui-
mica Farmacéutica Nacional S.A., Sdo Paulo, Bra-
sil), Atrovent e Berotec (Boehringer Ingelheim,
Sao Paulo, Brasil), remédios caseiros como vérios
tipos de mel (abelha, abacaxi e mussambé): “Eu
tomei muito mesmo uns tempos, mel de abacaxi
com mel de abelha” (Dona Maria). Quando sente
secrecdo nos pulmaoes, Dona Joana coloca a raiz
do mussambé de molho numa panela de barro
para fazer “o milagroso” mel. Para aliviar a tos-
se utilizam a inalag¢do ou lavagem do rosto com
dgua fervida de eucalipto, manjericado ou alfava-
ca, ou o uso de Vick Vaporub (Procter & Gamble
Brasil, Sao Paulo, Brasil) morno nos pés calcados
com meia.

Buscam alivio para a crise do “cansaco que
dd medo” nas terapias corporais populares, al-
terando a postura e respirando para “limpar”
os pulmoes e aumentar o fluxo de ar natural. Sr.
Jodo nos explica: “Quando eu acho que estou fi-
cando cansado, eu jd subo no terceiro andar, onde
eu fiz um sétdao bem arejado. Todo aberto. Ai, eu
fico na janela, coloco os dois bragos assim e fico ...
recebendo ar, respirando. E parece que limpa. Fica
bem normal’.

Quando a falta de ar progride para a perigosa
“crise”, nossos pacientes empregam o autocon-
trole: manter a calma, respirar devagar e con-
trolar o panico. Tentam “distrair a cabega” com
pensamentos e atividades relaxantes e prazero-
sas: ouvir musica, ler a Biblia, ver televisao, cos-
turar, cuidar das plantas. Recorrem ao aerossol
e a “bombinha”, contendo o problema em casa,
sem procurar o hospital. Anténio, casado, parti-
cipante do programa ha quatro anos, emprega o
autocontrole na hora da crise: “Ndo, ndo vamos
pro hospital agora ndo. Tenha calma que ndo tem
ninguém morrendo aqui pra ir pro hospital! Te-
nha calma’.

Outros seguem a “teimosia” desafiando, re-
sistindo e rejeitando regras impostas pelos mais
velhos ou médicos. Saem a noite desacompanha-
dos para namorar, tiram o oxigénio para conver-
sar, andam no sol inalando poeira, caminham
depressa para chegar mais rdpido, porém can-
sados. Experienciam uma onda de liberdade do
sufoco da doenca pulmonar obstrutiva cronica,
se sentem vivos e revigorados tracando seu modo
de ser. Depois que participou do Programa de
Reabilitacdo Pulmonar, Sr. Jodo rompeu com o
conselho dos vizinhos de que “deve ficar quie-
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tinho” quando sente falta de ar. Abragou a es-
tratégia oposta: “se mexer” para melhor respirar.
Sobe a escada para chegar em casa e “dd uma
volta” de bicicleta com o filho. Afirma: “A gente
que tem problema respiratorio, tem que se mexer
(...) andar pra cd e pra ld. Nao ficar parado .... Eu
sinto que se vocé ficar parado, ai o cansago chega
mais”.

Finalmente, a entrega espiritual € uma estra-
tégia freqiiente do nosso informante do Nordes-
te, regido enraizada na religiosidade popular. Na
hora da falta de ar, do desespero, se entregam
“nas maos de Deus”. Desistem de “lutar” com as
préprias armas e se rendem aos poderes divinos.
Dona Joana “resiste” nao somente a sua falta de
ar, mas aos problemas da familia, inclusive a be-
bida do filho, com a oragdo: “Eu rezo e peco muito
a Deus forca pra eu resistir aqueles problemas e
defender daquilo que estd acontecendo. Eu rezo
muito o tergo, rezo o terco da libertagdo, rezo o
terco do Divino Espirito Santo, rezo o oficio ... e
muitas oragées”. O terco da libertagao ajuda a in-
terceder por ela, por outra pessoa e também por
sua familia. E um sopro de vida espiritual que
libera o aprisionamento da doenca pulmonar
obstrutiva cronica.

Discussao

Na conferéncia internacional Ethical Issues in the
Measurement of Health & the Global Burden of
Disease, em abril de 2008 na Harvard Universi-
ty Medical School, Estados Unidos, foi discuti-
do o esforco cientifico da Organizacao Mundial
da Satide (OMS) para medir “a carga global da
doenca’ (Global Burden of Disease), permitindo
um mapeamento dos focos de patologia e uma
distribuicdo de recursos com mais eqiiidade 37.
A grande busca é por medidas objetivas, quan-
tificaveis e padronizadas que podem ser gene-
ralizadas para contabilizar a carga da doenca
no planeta. Portanto, hd uma critica crescente
entre fil6sofos, psicélogos, psiquiatras e antro-
pologos que argumentam para a ampliacdo e
contextualizacao desse cdlculo 3839; a “doencga”
deveria englobar a subjetividade da enfermida-
de, o “bem-estar” (well-being) e a experiéncia de
adoecimento contextualizado no mundo moral
local para medir os sofrimentos, preferéncias e
prazeres humanos.

Os resultados deste estudo antropolégico
contribuem para uma reflexao critica da medi-
¢do da carga da doenca global baseada somente
na patologia biomédica. As narrativas testemu-
nham o peso da doenca pulmonar obstrutiva
cronica na vida de exclusao social no contexto
da pobreza urbana de Fortaleza, e os cuidados



utilizados por leigos e pacientes para superar o
“sufoco” e as limitacoes desta doenca.

Aos poucos as sensagoes e sinais da doenca
pulmonar obstrutiva cronica surgiram na vida
dos pacientes traduzindo significados impor-
tantes. O “catarro” e o “cansaco” causam o me-
do da morte iminente, a vergonha por estar em
ambiente publico e o mal-estar, muitas vezes
incontroldvel, sentimentos presentes em ou-
tros processos cronicos que traduzem sinais e
significados que sufocam as pessoas 1221,27,40,41
, amedrontando os doentes 42 e determinando
mudangas pessoais e familiares. Porém, pior do
que estar preso com o “catarro” é sentir-se nu-
ma crise inesperada, as vezes de dificil contro-
le, tendo como causa um problema de familia, a
prépria doenca ou outros aspectos emocionais
também observados na asma, enfermidade com
caracteristicas semelhantes a doenca pulmonar
obstrutiva cronica 43.

O “sufoco” da doencga se inicia no momento
do diagnéstico quando € transmitido um “cho-
que” ao doente e a familia que, na maioria das
vezes, apresentam receio do desconhecido e
dificuldades de aceitagdo como qualquer outra
enfermidade cronica 44. Estudos realizados com
a mesma populacao 4546 mostram que o diag-
nostico associado a progressdo dos sintomas e
sinais leva ao rompimento de atividades cotidia-
nas, as limitacoes e privacdes de atividades antes
realizadas com facilidade e prazer. A sexualida-
de, o trabalho, o lazer, as emocdes, tudo sofre
modificacGes e ajustes, alterando a qualidade de
vida.

As crises tornam os dias mais pesados exi-
gindo suportes fisicos e pessoais, continuando
o processo de dependéncia que se iniciou com a
nicotina presente no cigarro. A histéria de depen-
déncia faz parte da vida desses individuos por-
que no processo de construcdo da enfermidade,
na aquisicdo da dependéncia da nicotina, esta
requer, muitas vezes, um tratamento cuidadoso
para sua eliminacdo 47. Pelo ciclo ja descrito, a
autoconfianca e auto-estima entram num pro-
cesso de queda assustador para nossos infor-
mantes. Sentimentos de invalidez, diminuicao,
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incapacidade e impoténcia machucam princi-
palmente os homens que apresentam a concep-
cdo de provedor da casa e da familia. A doenca
pulmonar obstrutiva crénica é tdo assustadora e
agressiva que nossos informantes criam estraté-
gias e buscam recursos dentro do seu ambiente
parasuperar as dificuldades, a exemplo de outros
estudos 48,49,

Tudo é vélido para diminuir o sofrimento. O
novo, o velho, o que surge inconscientemente ou
por tentativas ou, simplesmente, pelo conheci-
mento do préprio corpo, como a consciéncia da
respiracao 50. O sofrimento leva nossos pacientes
a suplicar por ajuda, por uma solucdo para seu
“maior problema”, uma esperanca, uma luz di-
vina. A religiosidade como estratégia de enfren-
tamento é forte no Nordeste, onde as romarias,
a oragao do terco e a missa sao praticadas, reno-
vando e aumentando a fé. E a forca para superar
doencas e problemas pessoais 51,52,53,

As pessoas leigas constroem as proprias con-
cepgoes e racionalidades acerca das doencas,
baseadas no seu contexto, como observado com
nossos informantes. Tais interpretacoes subjeti-
vas, modelos explicativos populares da enfermi-
dade (illness), sao ainda diferentes dos modelos
explicativos profissionais da doenca (disease) 16.
Assim, uma visdao ampliada da doenc¢a pulmo-
nar obstrutiva cronica exige que os profissionais
compreendam as narrativas do adoecimento de
seus pacientes. Nesse sentido, a enfermidade é a
resposta subjetiva as suas experiéncias e da fami-
lia dentro de seus ambientes 54.55.

Os achados deste estudo permitiram apren-
der que a doenca pulmonar obstrutiva cronica,
como doenga cronica, envolve uma teia de mi-
Cro, meso e macro contextos, ou seja, o individuo,
sua familia, sua comunidade e, principalmente,
sua cultura e suas crencas que ndo podem ser
desprezadas no processo saide-doenca-cuida-
do. Nessa perspectiva, visualiza-se a crescente
contribuicao da Antropologia nas relagdes entre
a pessoa que sofre e aquela que busca aliviar este
sofrimento. O cédlculo humano, portanto, jamais
pode ser excluido na medi¢ao da carga global da
doenca no Nordeste brasileiro.
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Resumo

Trata-se de estudo antropologico de pessoas com a do-
enc¢a pulmonar obstrutiva crénica vivenciada na po-
breza urbana de Fortaleza, Ceard, Brasil. De mar¢o a
novembro de 2006, conduzimos com seis pacientes o
estudo de casos, a entrevista etnogrdfica, a narrativa
da enfermidade, e a observagdo participante no aten-
dimento hospitalar e visitas domiciliares. Utilizamos
a andlise de contetido temdtica e a interpretagdo se-
mdntica contextualizada para interligar a experiéncia
individual aos sistemas de significagdo, acoes tomadas
e condicionantes estruturais. Conclui-se que a doenga
pulmonar obstrutiva cronica provoca sensagoes, sinais
e significados subjetivos. O diagndstico torna a vida
“um sufoco”, surgindo limitagées e privagoes de ati-
vidades laborais, sexuais, domésticas, familiares e de
lazer. Evitar o contato direto com “o catarro” do doen-
te, deixar de fumar ou diminuir a freqiiéncia e evitar
fumaca, tratar os sintomas com remédios caseiros e
terapias corporais populares, manter a calma durante
as crises, rejeitar restrigoes categoricas e impostas e en-
tregar-se as forgas espirituais sdo estratégias leigas pa-
ra enfrentar o cansago, a crise e a baixa auto-estima. A
subjetividade da enfermidade, portanto, jamais pode
ser excluida na medicdo da “carga global da doeng¢a”
no nordeste brasileiro.

Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica; Enfermidade;
Antropologia Cultural
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