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RESUMO: A dispneia afeta a qualidade de vida da prépria pessoa e da sua familia, pela dificuldade de
comunicacao, pelo comprometimento do desempenho das atividades de vida didria, pela ansieda-
de e até pelo panico. A maior parte dos doentes com cancro vivenciam episédios de dispneia, sendo
esta, resultado da patologia primdria, de metastases ou resultante do préprio tratamento. Nesta
fase, o doente no domicilio necessita de um cuidador informal para o ajudar nas suas atividades.
Neste estudo de cariz descritivo-exploratério, participaram 14 cuidadores informais de pessoas
com dispneia no domicilio. Os resultados evidenciam que os cuidadores informais diminuem as
suas atividades sociais, e manifestam sentimentos dicotémicos de reconforto e tristeza por cui-
darem do seu familiar. Em situacdes de episédios agudos de dispneia a apatia e desespero sdo as
vivéncias predominantes nestes cuidadores.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidador Informal; Dispneia; Domicilio; Cancro.

ABSTRACT: Dyspnoea affects life quality of the patient and its family due to the impairment of
communication and every day activities, anxiety and even panic. Most patients with cancer suffer
dyspnoea episodes resulting from the primary disease, metastasis or even from treatment. During
these phases, patients at home need informal caregivers to assist then in their activities. The
present descriptive exploratory study, includes the participation of 14 informal caregivers of cancer
patients with dyspnoea. The results showed that caregivers reduce their social activities and present
dichotomous feelings of both comfort and sadness. During acute episodes of dyspnoea apathy and
despair are the predominant experiences reported by these caregivers.
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Fundamentacao Tedrica

Cuidador Informal: Conceitos

O Cuidador Informal, sendo considerada a “... pessoa
que cuida de outra numa situagio de doenga e com depen-
déncia ...” (Sequeira, 2018, p. 168), ¢ também responsével
pela prevencio ou tratamento da doenga ou incapacidade
e organizagio de prestagdo dos cuidados (ICN, 2015). As
vias pelas quais a pessoa comeca a ser cuidador informal
sdo diversas; podendo o processo ser iniciado por instinto,
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quando a pessoa reage a uma motivagio inconsciente que
o dirige para prestar cuidados; por elei¢do propria, quando
pela reagdo a uma motivagio consciente a pessoa escolhe
criar a relagio cuidador-cuidado; ou ser desempenhado
por Capacidade, quando a pessoa nio encontra alternativa,
sendo que esta apresenta formagio técnica para a prestagio
de cuidados (Maia, 2003 cit in Caldeira, 2009).

O papel do cuidador informal estabelece-se assim
através de uma relagio nio institucional, é maioritaria-
mente assumido por parte de membros da familia, sendo



a mulher o cuidador mais predominante, sobretudo a
esposa, a filha ou a nora (Cruz et al., 2010; Sarmento et
al., 2010).

Dispneia

A dispneia traduz-se pela necessidade de um esforgo
respiratério dificil de objetivar. A The American Thoracic
Society (1999) surge com uma das primeiras defini¢ées de
dispneia, referindo que é uma experiéncia de cariz subjetivo,
de desconforto respiratdrio que se caracteriza por sensa-
¢Oes quantitativamente distintas e de variabilidade quanto
a sua intensidade. Pela diversidade de defini¢bes, mais
recentemente o ICN (2015, p. 54) caracteriza a dispneia
por um “processo do sistema respiratério comprometido:
movimento laborioso da entrada e saida do ar dos pulmées,
com desconforto e esforco crescente, falta de ar, associado a
insuficiéncia de oxigénio no sangue circulante, sensagées de
desconforto e ansiedade”.

Este sintoma é predominante (65% a 90%) na pessoa
com cancro em estadios de doenga avangada e incurivel
(Breaden, 2011). Nesta situagio a dispneia pode resultar da
patologia neopldsica primdria, da sua metastizagio, ou ser
resultado de tratamentos como a quimioterapia, a radiote-
rapia, a imunoterapia ou a cirurgia (Joyce, 2010). A disp-
neia, sendo um dos sintomas mais assustadores e angus-
tiantes, limita a autonomia da pessoa, ndo s6 afetando as
atividades bdsicas de vida, mas também a continuidade dos
seus projetos de vida (Breaden, 2011; Soares, 2012).

A avaliagio desta experiéncia subjetiva ¢é dificil. Para
objetivar o tdo complexo processo de respira¢io tém sido
usadas diversas ferramentas como a Escala de Borg modi-
ficada, a Escala Visual Analégica (EVA), a classificagio da
dispneia de acordo com a New York Heart Association ou
a Escala do Nivel de Desempenho, da OMS (Borg, 1982;
Pep,2012; Currow et al., 2013). A escolha depende da fina-
lidade da avaliagio, pois nenhuma escala permite isolada-
mente avaliar todas as dimensdes da dispneia.

Estratégias de controlo da dispneia

As opgdes terapéuticas focam-se no alivio ou eliminagio
da dispneia, restaurando assim a normalidade funcional. O ali-
vio deste sintoma abrange o tratamento farmacolégico e nio
farmacoldgico, dotando os doentes e seus cuidadores com fer-
ramentas praticas para poderem gerir os episodios dispneicos.

Estratégias farmacoldgicas como a oxigenoterapia e os

opoides tém sido alvo de diversos estudos para comprovar
a sua eficcia no controlo da dispneia (Pep, 2012). Recorrer
4 administragio de oxigénio suplementar é muitas vezes a
primeira medida tomada. Estd indicado em doentes com
hipoxia e dispneia em repouso. Quando administrado o
oxigénio, a saturacio de oxigénio, a frequéncia respiraté-
ria e o esfor¢o respiratério melhoram significativamente
(Cachia & Ahmedzai, 2008).

Relativamente aos opidides, os mais comuns no con-
trolo da dispneia sdo a morfina, o citrato de fentanilo e a
hidromorfina, conjugando as vias de administragdo com a
farmacocinética e considerando as vantagens e desvanta-
gens quanto a sua opgdo. O recurso e escolha do opidide
deverid ser definida de acordo com a intensidade da dispneia
relatada pelos doentes, pelo indice de Karnovsky e em con-
cordincia com a habituacio e sensibilidade do doente aos
mesmos (Clemens et al., 2008; Viola et al., 2008). Estas
terapéuticas tém sido consideradas como um potencial tra-
tamento para a dispneia, muito embora subsistam precau-
¢oes relacionadas com a indugdo da depressio respiratdria
(Clemens et al., 2008; Viola et al., 2008; Marciniuk et al.,
2011).

Reeducagio funcional respiratéria

A reeducagio funcional respiratéria incide sobre a com-
ponente mecinica do trabalho da respiragio, com o obje-
tivo de melhorar a sintomatologia com redugio do esfor¢o
respiratério, facilitando assim as atividades didrias e conse-
quentemente a qualidade de vida da pessoa. Importa referir
que a intervengdo nio ¢ s6 do doente, mas também do seu
cuidador de forma a identificar os fatores de risco, a execu-
¢do dos exercicios respiratérios especificos (respirar com os
labios franzidos e respiragio diafragmdtica) que ajudem a
evitar e/ou controlar episédios de dispneia (Matos, 2011;
Corcoran, 2013).

As técnicas de gestio e de reeducacio do esforco para
conservagio de energia nas atividades didrias incluem
ensino sobre cuidados de higiene corporal sentado e
higiene oral sentado com os membros superiores apoiados
no lavatério.

As situagdes que exigem esforcos acrescidos como a
obstipagio, as refei¢oes de dificil mastigacio ou digestdo ou
o vestir roupas apertadas, devem ser prevenidas.

A estimulagio do nervo trigémio por meio de rece-
tores cutdneos ou nasais reduz a intensidade da dispneia.
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Estimular os recetores faciais através de arejamento, como
abrir janelas, ligar ventoinhas direcionadas para a face ou
usar um leque também pode ser util (Booth et al, 2008;
Breaden, 2011). A eficicia provocada pelo fluxo de ar frio
que estimula o segundo ramo do trigémeo e desencadeia
relaxamento (Galbrainth, 2010).

Também a otimizagio dos posicionamentos permite
aumentar a capacidade residual funcional e a relagdo ven-
tilagio/perfusdo. Na posi¢do sentada o doente aumenta os
volumes pulmonares e diminui o trabalho respiratério, e
nos posicionamentos laterais a ventilagio aumenta. A alter-
nancia de posicionamentos também promove a eliminagio
de secregdes e otimiza a respiragio.

As téenicas de gestdo de stress e estratégias de coping
como a distragio (imagens, musica), atividades alternativas
(meditar/rezar) tém sido usadas também como estratégias
para prevenir a dispneia (Booth et al, 2008). O relaxamento
é um vetor complementar as demais terapéuticas nio far-
macoldgicas e farmacoldgicas, tendo como foco principal
o controlo da ansiedade que muito contribui na obtencio
de ganhos na prevengio da dispneia e melhora os episédios
presentes.

Assim, sdo utilizadas técnicas de relaxamento muscular,
posicionamentos, educagio e abordagens cognitivo-com-
portamentais, como alivio dos sintomas de forma a evitar
esforcos que possam induzir a dispneia. Melhora assim nio
$6 o funcionamento pulmonar como diminui estados de
ansiedade tanto do doente como dos seus familiares/cuida-

dores informais (Cairns, 2012).

Metodologia do Estudo

Desenvolveu-se um estudo do tipo descritivo e ex-
ploratério com o objetivo de conhecer as vivéncias dos
cuidadores informais da pessoa com dispneia no domici-
lio e saber quais as estratégias que estes cuidadores ado-
tam para ajudar no controlo deste sintoma.

A amostra selecionada através da técnica de amostra-
gem nio probabilistica intencional (Streubert e Carpen-
ter, 2006), foi constituida por 14 cuidadores informais de
pessoas com patologia oncoldgica e com dispneia, no do-
micilio. Estes cuidadores acompanhavam o doente a uma
institui¢do de saude para tratamentos médicos de contro-
lo da dispneia. Foi utilizado como instrumento de colhei-
ta de dados o questiondrio misto, composto por perguntas

abertas e fechadas (Fortin, 2009; Hill e Hill, 2016).
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Resultados e Discussao

Nesta amostra, como também evidenciado em estu-
dos anteriores, o cuidador informal é maioritariamente do
género feminino (57,1%), com idade superior a 63 anos
(42,8%) e casados (78,6%). Verificou-se, no que concerne
a necessidade de prestar cuidados ao doente com dispneia,
que os sentimentos mais vivenciados pelos cuidadores
informais no ato de cuidar sdo o sentir-se reconfortado
(36%) por ter a oportunidade de cuidar, e triste (28%) por
nio conseguir melhorar a condi¢io do doente (Tabela 1).

Tabela 1. Sentimentos do cuidador informal no cuidar a
pessoa com dispneia

m SUBCATEGORIAS | UNIDADES DE REGISTO m

SENTIMENTOS
NO PAPEL DE
CUIDADOR
INFORMAL

Q3 “triste, custa ver
sofrer... envelheci muito...
Q5 “triste, deprimida”

Q6 “triste”

Q12 “mal”

Tristeza

”

Q4 “vejo progressao da
doenga e maior dificuldade”
Q13 “frustrante ndo poder
ajudar”

Frustracao

Q7 “bem”

Q9 “bem por poder ajudar e
retribuir”

Q10 “sentir-se humana
porque prestava a qualquer
pessoa”

Q12 “necessitamos de
ajudar”

Q13 “porum lado

orgulho por poder ajudar,
recompensatério”

Reconfortante

Q8 “a ter uma postura de
pesquisa proativa nos
meios de informacgao
disponiveis”

Proativo

Q2 “nervoso e tento
acalmar”

Q4 “sinto-me limitada no
apoio”

Limitada

Ajuda Q1 “capaz de ajudar”
Q11 “por outras doengas ja

habituado cuidar”

Q4 “pouco descanso a
noite por medo de algo
acontecer”

Q14 “explodiu o cansago
acumulado”

Cansaco




Esta dicotomia de sentimentos também estd eviden-
ciada em literatura onde por um lado muitos cuidadores
acabam por reconhecer beneficios no ato de cuidar, com
sentimentos de orgulho e satisfagio, como, em simulta-
neo, sio propensos a experimentar consequéncias nega-
tivas, entre as quais o sofrimento emocional e o humor
deprimido (Hudson et al., 2015; Miravitlles et al., 2015).

Este papel de cuidador informal provoca cansago
(14%) e mudangas no contexto familiar, com implica-
¢bes na sua vida social (64%) (Tabela 2).

Tabela 2. Mudangas no contexto familiar no cuidar da pessoa
com dispneia

CATEGORIA SUBCATEGORIAS | UNIDADES DE REGISTO m

MUDANCAS  Semalteracdo Q1 “nada”
::n;t:{::xm Q2 “ndo mudou nada...”
Q6 “o dia a dia mantém”
Inversao de Q3 “o trabalho passou a 3
papeis ser feito pelos filhos”
Q7 “substitui o paino
trabalho familiar”
Q13 “substituicao
papeis”
Alteragoes Q4 “alterei a mobilidade 3
estruturais/  dacasa, tem dois pisos e
habitacionais marido ficanor/c”

Q8 “aquisicao
equipamentos”
Q10 “cama articulada”

Q2 “bombeiro de 9
servico”

Q3 “tudo feito de forma
muito lenta”

Q4 “sem vida prépria,
apenas cuido do
marido”

Q7 “supervisao
constante”

Q8 “monitorizagdo
constante”

Q9 “mais necessidade
de proximidade”

Q11 “ficar por casa”
Q12 “tivemos que a
levar para a nossa casa”
Q14 “a oportunidade de
viver sozinho, adiada”

Implicagoes na
vida social

Totalalteracdo Q5 “mudoutudo” 1

O cuidador faz assim restri¢des na sua vida pessoal,
com menos disponibilidade para estar com os amigos,
ou para realizar atividades de lazer. Provoca também al-
teragdes nos papéis familiares (21%), com distribui¢do
de trabalhos domésticos pelos filhos (Duan et al., 2015;
Janse et al., 2014; Miravitlles et al., 2015).

As vivéncias do cuidador informal face a um episé-
dio agudo e subito de dispneia da pessoa que cuida ca-
racterizam-se pela apatia/choque (43%) de nio saber o
que fazer para resolver a situagio e pelo desespero (21%)
de ver a pessoa a ndo conseguir respirar (Tabela 3).

Tabela 3. Reagio dos cuidadores informais face a um episédio
agudo de dispneia

CATEGORIA SUBCATEGORIAS | UNIDADES DE REGISTO m

REACAO Semreagio/ Q1 "ndosabiaoque
:ﬁf:(:::l’: apatico se estava a passar"
AGUDO DE Q4 "sem reagao, o
DISPNEIA que fago agora"
Q5 "o que vou fazer"
Q6 "nao sentinada"
Q10 "percebera
situacao"
Q12 "com sensagao
de ndo poder fazer
nada"

Q2 "abrirjanelas" 3
Q8 "acalma-lo"

Q9 "tentar que ele se

acalme"

Ajudas praticas

Q3 "aflicao" 3
Q7 "aflicao"

Q13 "desespero,

choque"

Angiistia

Q11 "ainda ndo 2
assisti"

Q14 "ainda nao

assisti"

Nao assistiu

Como estratégias no controlo da dispneia, a maioria
dos cuidadores assumem medidas nio farmacoldgicas,
como o “sentar” (50%) e a gestdo de esforgo e tempo
(43%) nas atividades de vida didria. Como agio
farmacoldgica utilizam as terapéuticas inalatorias (14%)

(Tabela 4).
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Tabela 4. Estraté§ias adotadas para diminuir e/ou evitar
periodos agudos de dispneia, nas AVD (Atividade de Vida

Didria)

CATEGORIA | SUBCATEGORIAS | UNIDADES DE REGISTO m

AGOES Equipamentos Q4 "cadeira na banheira e
RARR de auxilio poltrona elétrica"

MINIMIZAR . .
DISPNEIA Q14 "adotou uma cadeira
derodas"

NAS AVD

Gestdo de
esforco e
tempo

Q2 "sento ou deito e arejo 6
adrea"

Q7 "as paragens entre
atividades"

Q8 "doseando o esforgo das
rotinas"

Q9 "evitar que faca esforgos"
Q13 "pdra o que esta a fazer,
senta"

Q14 "isentar de subir
escadas"

Nada Q1 "supervisdo, numa crise é 5
levar ao hospital"

Q3 "apenas supervisao, estar

alerta”

Q5 "neste momento persente
asensacao e para"

Q6 "néo consigo"

Q11 "nao consigo"

Produtos de
higienizacao

Q10 "mudanca de produtos 1
de higiene e limpeza"

As vivéncias destes cuidadores informais no cuidar
do doente com dispneia refor¢am os resultados encon-
trados em diversos estudos sobre esta temdtica tdo per-
tinente e atual na sociedade portuguesa (Sequeira 2018;
Kirby et al., 2014 e Dose et al., 2015).

Conclusao

A dispneia, sendo um processo que se caracteriza por
alteragdes fisiolégicas e psicoldgicas, condiciona as ativida-
des de vida didria do doente e do seu cuidador. As vivéncias
dos cuidadores informais, com experiéncias emocionais,
positivas e negativas, sdo transversais e influencia toda a fa-
milia por ser esta o inico apoio no cuidar. O reconforto por
ter a oportunidade de cuidar e a tristeza por ver a pessoa a
sofrer foram os sentimentos mais mencionados pelos cui-
dadores informais. As estratégias para controlo da dispneia
num episédio agudo, a maioria dos participantes assumem
“sentar” mais a pessoa nas atividades e efetuam a gestdo de
esforgo e tempo para prevenir o aumento da dispneia. O
estudo enfatiza a necessidade de apoio multidisciplinar
a0 cuidador informal numa abordagem holistica deste
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e da sua familia, com enfoque para a educagido para o auto-

-cuidado, com técnicas de conservagio de energia, apoio psi-

co-emocional e o instruir sobre técnicas de relaxamento e de
gestdo de stresse.
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