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Processo de cuidados entre cuidador informal e
doente com necessidades paliativas no domicilio:

Metassintese

The care process between informal caregivers and patients with palliative care
needs at home: Meta-synthesis

Proceso de atencion entre el cuidador informal y el paciente con necesidades
paliativas en el domicilio: metasintesis

Resumo

Introdugio: O cuidador informal e o doente com necessidades paliativas sao fundamentais no sucesso
dos cuidados no domicilio, porém pouco se sabe sobre o cuidado que decorre entre os dois.
Objetivos: Identificar os fatores que influenciam o cuidado entre o cuidador informal e o doente com
necessidades paliativas no domicilio.

Metodologia: Metassintese seguindo a metodologia Joanna Briggs Institute. Incluiram-se estudos quali-
tativos com a perspetiva de cuidadores informais e/ou doentes com necessidades paliativas no domicilio.
Pesquisa nas bases MEDLINE, CINHAL, Embase e Scopus (2009-2021).

Resultados: Incluiram-se 30 estudos com 605 participantes. Surgiram oito temas centrais: fatores
facilitadores/ dificultadores dos cuidados informais; estratégias utilizadas; a influéncia do tempo ¢ da
progressio da doenca nos cuidados; as motivagdes para cuidar em casa; as aprendizagens continuas e
as funcoes do cuidador.

Concluséo: O cuidado informal é um processo dinimico onde se interligam fatores
facilitadores/dificultadores, estratégias e a progressao da doenca. Os resultados permitem compreender
a experiéncia de cuidar e estruturar cuidados centrados na pessoa, flexiveis e adaptados ao contexto.

Palavras-chave: cuidados paliativos; doente; cuidadores; domicilio; revisao sistemdtica

Abstract

Introduction: Informal caregivers and patients with palliative care needs are essential for a successful
home-based care experience. However, little is known about the care process between informal care-
givers and these patients.

Objective: To identify the factors that influence the care process between informal caregivers and
patients with palliative care needs at home.

Methodology: Meta-synthesis following the Joanna Briggs Institute methodology. We included quali-
tative studies with informal caregivers and/or patients with palliative care needs at home. We searched
MEDLINE, CINHAL, Embase, and Scopus databases (2009-2021).

Results: Thirty studies were included, with 605 participants. Eight main themes emerged: facilitating
factors of informal care; complicating factors of informal care; strategies used; the influence of time in
care; the influence of disease progression in care; motivations to provide home-based care; continuous
learning; and caregiver’s roles.

Conclusion: Informal care is a dynamic process where facilitating/complicating factors, strategies, and
disease progression are interconnected. The results contribute to understanding the care process and
designing person-centered, flexible, and context-sensitive care plans.

Keywords: palliative care; patient; caregivers; home; systematic review

Resumen

Introduccién: El cuidador informal y el paciente con necesidades paliativas son fundamentales para
el éxito de los cuidados a domicilio, pero se sabe poco sobre la atencién que se presta entre ambos.
Objetivos: Identificar los factores que influyen en la atencién entre el cuidador informal y el paciente
con necesidades paliativas en el domicilio.

Metodologia: Metasintesis siguiendo la metodologia Joanna Briggs Institute. Se incluyeron estudios
cualitativos con la perspectiva de cuidadores informales y/o pacientes con necesidades paliativas en el
domicilio. Bsqueda en las bases MEDLINE, CINHAL, Embase y Scopus (2009-2021).
Resultados: Se incluyeron 30 estudios con 605 participantes. Surgieron ocho temas centrales: factores
que facilitan / dificultan los cuidados informales; estrategias utilizadas; influencia del tiempo y de la
progresion de la enfermedad en los cuidados; motivaciones para cuidar en casa; aprendizaje continuo
y funciones del cuidador.

Conclusién: Los cuidados informales son un proceso dindmico en el que se incluyen

factores que facilitan / dificultan, estrategias y progresion de la enfermedad. Los resultados permiten
comprender la experiencia de cuidar y estructurar unos cuidados centrados en la persona, flexibles y
adaptados al contexto.

Palabras clave: cuidados paliativos; enfermo; cuidadores; comunidade; revisién sistemdtica

o

Escola Superior de
¢ Enfermagem de Coimbra

fct

Como citar este artigo: Batista, S., & Sapeta, P (2023). Processo de cuidados entre cuidador informal e doente
com necessidades paliativas no domicilio: Metassintese. Revista de Enfermagem Referéncia, 6(2), €22074. https://
doi.org/10.12707/RVI22074

» Revista de Enfermagem Referéncia 2023, Série VI, n°2: 22074
(© DOI: 10.12707/RVI22074

pp.1-10


https://doi.org/10.12707/RVI22074
https://doi.org/10.12707/RVI22074
https://orcid.org/0000-0003-0278-7532
https://orcid.org/0000-0003-0278-7532
https://orcid.org/0000-0001-6667-2326
https://orcid.org/0000-0001-6667-2326
mailto:scbatista88@gmail.com

Batista, S. & Sapeta, I.

Introdugio

Segundo a Organizagao Mundial de Saide, em 2017,
cerca de 56,8 milhoes de pessoas em todo 0 mundo ne-
cessitaram de Cuidados Paliativos (CP) (Connor, 2020).
Uma significativa parte da populagio prefere ser cuidada
e morrer em casa, vontade partilhada por cuidadores e
doentes com necessidades paliativas (Gomes etal., 2013).
Para o sucesso ¢ continuidade dos cuidados neste contexto,
é reconhecido um papel fundamental ao doente e ao seu
cuidador informal (Martin et al., 2016; Robinson et al.,
2017). Define-se como cuidador informal o familiar ou
pessoa significativa que assegura cuidados regulares, nao
especializados (Lei de Bases dos Cuidados Paliativos - Lei
n°52/2012, 2012) e nao remunerados (Figueiredo, 2007).
Doente com necessidades paliativas refere-se & pessoa
com doenga crénica grave, complexa, progressiva e/ou
potencialmente fatal (Connor, 2020; Gémez-Batiste &
Connor, 2017).

Familia e doente sao confrontados com um cuidado de
elevada complexidade (Wu et al., 2020). Revisoes siste-
mdticas prévias permitiram compreender: a sobrecarga
fisica e emocional do cuidador; o papel e experiéncia deste
(Martin etal., 2016; Wu et al., 2020); a experiéncia com o
apoio das equipas de saide (Martin et al., 2016; Sarmento
etal., 2017); e os impactos financeiros de cuidar em casa
(Gardiner etal., 2015). Porém, grande parte dos estudos
centra-se na perspetiva do cuidador, em detrimento de
uma perspetiva complementar doente-cuidador.

Esta revisdo pretende dar resposta & questio: “Como ¢
influenciada a experiéncia de cuidar entre cuidador infor-
mal e doente com necessidades paliativas, no domicilio?”.
Com o objetivo de identificar os fatores que influenciam
o cuidado entre cuidadores e doentes, no domicilio, de-
finiram-se como objetivos especificos: i) Identificar os
fatores que facilitam ou dificultam o cuidado informal;
ii) Identificar as estratégias utilizadas; iii) Compreender
se, € como, a trajetéria de doenga influencia o processo.

Método de revisao sistematica

Utilizou-se a meta-agregacio, segundo Joanna Briggs
Institute (JBI) (Aromataris & Munn, 2020), para a sin-
tese de evidéncia qualitativa. Os critérios de inclusio e
exclusdo foram estabelecidos de acordo com a estratégia
PICo: Populagao (P) — doentes com necessidades pa-
liativas e cuidadores informais; Fenémeno de interesse
(I) — fatores que dificultam ou facilitam o processo de
cuidados; estratégias utilizadas pelos envolvidos; relagao
entre trajetdria de doenca e processo de cuidados; e Con-
texto (Co) — domicilio. Definiram-se como critérios de
inclusdo: (1) Estudos que descreviam a experiéncia de
cuidados informais por cuidadores e/ou doentes com
necessidades paliativas (dando espago a incluso de estudos
com apenas um dos elementos desde que o foco fosse o
cuidado informal); (2) No domicilio; (3) Estudos empi-
ricos de natureza qualitativa; (4) Entre janeiro de 2009
e agosto de 2021; (5) Em inglés, portugués ou espanhol.

Excluiram-se estudos: (1) focados no cuidado formal; (2)
quantitativos ou mistos; (3) Idade dos participantes < 18
anos; (4) Em contexto hospitalar, unidades de cuidados
paliativos ou outras institui¢oes.

Estratégia de pesquisa e identificacdo dos estudos
Adotou-se uma estratégia em trés etapas (Aromataris
& Munn, 2020): i) Pesquisa inicial limitada as bases de
dados MEDLINE E CINAHL, seguida da andlise das
palavras constantes no titulo e no resumo dos artigos,
bem como dos termos de indexacio. Com base nestes,
elaborou-se a lista de descritores combinada com os opera-
dores boleanos e procedeu-se a adaptagao linguistica e de
termos de indexacdo para as diferentes bases, resultando
na frase boleana:

Pubmed/Medline: ([terminally ill (MeSH) OR palliative
patient OR careg* (MeSH) OR family (MeSH) OR relatives]
AND [informal care OR family careg* OR home based
palliative care] AND [factors OR obstacle OR barrier OR
facilitator OR experienc* OR perspective OR perception
OR aspects OR predictor] AND [home (MeSH) OR home
nursing (MeSH) OR palliative home care OR community]
and [qualitative research OR qualitative.mp. OR grounded
theory OR phenomenology OR ethnography OR interview])
NOT ([child* AND pediatric]).

CINAHL;EMBASE; SCOPUS: ([terminally Il Patients
(SH) OR palliative patient OR careg* (SH) OR family
(SH) OR extended Family (SH] AND [informal care OR
Jamily caregiving] AND [factors OR obstacle OR barrier
OR facilitator OR experienc* OR perspective OR perception
(MH) OR aspects] AND [home OR home nursing (SH) OR
palliative home care] AND [qualitative studies (SH) OR
qualitative$ OR grounded theory (SH) OR phenomenology
(SH) OR Phenomenological Research (SH) Ethnographic
Research (SH)] NOT [child* AND pediatric].)

ii) Pesquisa sistemdtica nas bases Medline/ Pubmed, CI-
NHAL, EMBASE e SCOPUS. Limitada entre janeiro
de 2009 a agosto de 2021, por este ser um periodo de
crescente consciencializa¢io para a importancia do cui-
dado informal (Hudson et al., 2011). Adicionalmente,
realizou-se pesquisa de literatura cinzenta no Repositério
Cientifico de Acesso Aberto de Portugal para pesquisa
de teses de mestrado/ doutoramento. iii) Analisadas re-
feréncias bibliogréficas dos artigos incluidos e rastreadas
as de elevado interesse. Para gestdo bibliografica utilizado
Mendeley'.

O processo de selecio foi conduzido por dois revisores
independentes, de acordo com os critérios de inclusao
e de exclusio e as guidelines do PRISMA (Page et al.,
2021). A primeira triagem foi baseada em informagoes
constantes no titulo e resumo. Os estudos pré-selecionados
foram recuperados na versio integral para uma segunda
triagem. Discrepincias entre revisores foram resolvidas
por meio de debate e consenso. A qualidade dos estudos
foi avaliada através do Critical Appraisal Skills Programme
(CASP) (Ciritical Appraisal Skills Programme, 2018),
uma ferramenta composta por 10 questoes, as primeiras
duas de triagem. Apenas os estudos que pontuaram “sim"
nestas duas questdes, prosseguiram a avaliagio.
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Extragao, sintese e andlise dos dados

Seguindo as recomendacoes de COREQ (Tong et al.,
2007) e do JBI (Aromataris & Munn, 2020) foi elaborada
uma tabela em Microsoft Excel onde se registaram infor-
magoes de cada estudo: autor(es); ano; pais onde decorreu
o estudo; objetivos; participantes; contexto; e desenho do
estudo. Posteriormente, decorreu a releitura constante e
a extrago de dados, definidos pelo JBI como findings. A
cada finding foram associadas illustrations - citagdes do
estudo ou informagdes que suportavam os dados extrai-
dos. O nivel de congruéncia entre os findings e respetivas
illustrations foi avaliado quanto a sua credibilidade em:

Inequivoco; Credivel ou Nao Suportado (Aromataris
& Munn, 2020). A sintese de dados prosseguiu com
os findings e illustrations classificados como inequivocos
ou crediveis. Estes foram codificados linha-a-linha de
acordo com o seu significado e contetido e agregados de
modo a formar categorias. As categorias passaram por
um processo de releitura e andlise comparativa constante
e foram agregadas formando synthesized findings - temas
major (Aromataris & Munn, 2020; Figura 1). Todas as
etapas foram conduzidas pelo primeiro autor e validadas
pelo segundo. Para gestao e andlise de dados recorreu-se
ao software NVivol2'.

Figura 1

Exemplo do processo de sintese de dados realizado

Findings

Categories  Synthesized Findings

fazer esforpos fizicos (...) Ele fics muito cansado™ E2]

- Descontrolo de sintomas [“Ele teve uma falta de ar muito m4,
estava em pénico quando eu enfrei, & molthada fodo mafhado™ E12]

- Exige alteracio frequente de rotinas pela imprevisibilidade
didria [*Dslinedmos rofinae (...} inicialmente funcionou. A medida que
85 Ccoisas avancavam, ela ficou renitents, 48 vezes disculia ou gritava
{...) Aguilo parscia uma nova etsps para todos nas. Foi dificl” E11]

- Doente menos colaborante por limitacdo fisica "NSo pods

Deterioracdo

fizica e Fatores que
cognitiva do dificultam
doente o cuidado informal
como
dificultador

Apresentacao dos resultados

Incluiram-se trinta estudos. O processo de pesquisa,
identificacio e elegibilidade encontra-se discriminado
no Prisma 2020 Flow diagram (Page et al., 2021; Figura

2). Dois estudos foram excluidos por nao obterem “sim”
nas primeiras duas questoes da checklist CASP 2018.
Nos incluidos, oito pontuaram positivamente em todos
os itens. Nenhum pontuou de modo inconclusivo ou
negativo para mais de dois itens (Tabela 1).

Figura 2

PRISMA 2020 flow diagram da estratégia de busca

{ Identificasdo de estudos através de bases de dados ] [ Identificago de estudos por outros métodos |

o

Estudos identificados Estudos removidos antes da Estudos identificados através:

através das bases de triagem: * Referéncias bibliogrificas de estudos incluidos

dados (n= 1126) Estudos duplicados (n = 4) (n=5)
g !

Estudos selecionados ) ~

para leitura de titulo & — | Estudos excluidos (n = 990)

abstract(n = 1122) Estudos integrais Estudo nao

procurados para >

i

Estudos excluidos (critérios de

Fo):

Estudos integrais
recuperades (n = 132)

*Resultados ndo relevantes para
objetivos = 31
Ndo relacionado com cuidado informal

}

entre cuidador e doente com
P liativas =33

SELECAO

Estudos integrais
avaliados para
elegibilidade (n=132)

+Nio envolve cuidador e/ou doente com
|—» necessidades paliativas =15
“Metodologia= 14

“Contexto =7

1

g

P

recuperacéo (n = 5)

recuperado (n=1)

!

Estudos integrais
avaliados para
elegibilidade (n=4)

Estudos excluidos:
*Resultados nao
relevantes para

objetivos = 3

'

Estudos sujeitos a avaliagéo de qualidade (n= 32)

Estudos incluidos na metassintese
(n=30)

Fonte: Adaptado de (Page et al., 2021)
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Tabela 1

Avaliacdo de Qualidade dos estudos incluidos (CASP 2018)

E1 E2 E3 Ea ES E6 ET EB E9 E10 E11 E12 E13 E1a E1S E16 E17 E18 E19 E20 E21 E22 E23 E24 E25 E26 E27 E28 E29 E30
1. Objetivos claros T EF E2 E3 B3 E2 BB B2 EE KB E3 O EB O EER B KA
2. Metodologia
apropriada ol v Bl v B v S v Bl v Bl v Bl v B v B v Bl v B v BVl v B v B v B
3. Desenho do
estudoadequadoaos Vv 0V VvV - Vv ¥V Vv ¥ Y ¥ ¥ ¥ v ¥ ¥ Vv Vv ¥ ¥ ¥ vV ¥ ¥ ¥ ¥ ¥ ¥ ¥ ¥V W
objetivos
4, Estratégia de
S et ' ER E4  E3 E32 ESX E&2 EE EX Ei2 EI E3 E3X B2  EE
5. Recolha de dados
adequadadquestio Vv ¥ VvV ¥ Vv ¥ ¥ = ¥ ¥ ¥ ¥ v ¥ ¥ ¥ ¥ ¥ ¥ N ¥V A N A A4 ¥ A A AV A
de investigag3o
6. Equacionada
relag3o investigador- X v X - v - - v v X v - X X - v ¥ X - X X v X v v v
participante
2 R S v [l v Bl v Bl v Bl v Bl - Bl v Bl v B v el v Bl v B - B v B v e v B
Nllic.)?ﬂi‘is
fif‘o“‘,";:':‘ el B2 E1 E2-FE2 E32 E2 B2 K& E31 K31 E32 E3 E3 K&
9.Resultadosclaros ¥y ¥ VvV ¥V VvV ¥ Vv Vv Vv ¥ ¥ ¥ v ¥V ¥ ¥ ¥ ¥ ¥ ¥ ¥V ¥ vV ¥ VvV ¥ ¥ ¥ ¥V W
wepiagepn o, BSN v BNE v 0 v Il v 0 v B v B v B v B v R v B v B v B v B v

a pritica

Nota. \ = Sim; X = Nao; - = Nao ¢ claro.

Na distribuigao dos estudos por paises encontramos:
Canada (7 = 4); USA (n = 4); Austrélia (7 = 3); Japao (n
= 3); Noruega (7 = 3); Nova Zelandia (7 = 2); e Reino
Unido (7 = 2). Brasil, Espanha, Irdo, Irlanda, Jordania,
Lituania, Portugal, Sri Lanka e Suécia apresentaram um
estudo. O maior niimero de publicagées foi entre 2015
e 2018. Quanto as metodologias utilizadas: grounded
theory (7 = 8); fenomenologia (7 = 6); etnografia (n =
1); hermenéutica (n = 1); forovoice (n = 1); exploratério
(n = 1); descritivo (7 = 1); andlise secunddria (7 = 1); e
outras metodologias genéricas qualitativas (7 = 10). Um
total de 605 participantes foi incluido - 529 cuidadores
informais e 76 doentes (Tabela 2). Apenas 4 estudos
abordaram em simultineo a perspetiva do doente e do
cuidador, os restantes focaram-se num dos elementos,

Tabela 2

Caracteristicas dos estudos incluidos na revisio

com predominio no cuidador. Um dos estudos teve como
participantes cuidadores informais e formais, a informa-
¢ao relativa a cuidadores formais foi excluida. Quanto 2
tipologia de doengas predominam as deméncias, doengas
neurodegenerativas, doengas oncoldgicas, insuficiéncias
de 6rgao e doengas cerebrovasculares. Identificaram-se
225 findings codificados e agregados em 51 categorias,
resultando em 8 syhrhesized findings, segundo os quais se
organiza de seguida a apresentagio de resultados: fatores
que facilitam o cuidado informal; fatores que dificultam
o cuidado informal; estratégias utilizadas no cuidar; in-
fluéncia do tempo no processo de cuidar; influéncia da
progressao da doenga no processo de cuidar; motivagoes
para cuidar em casa; uma aprendizagem continua; e fun-
¢oes do cuidador informal (Figura 3).

Referéncia Bibliografica/ Pais Objetivos/ Participantes De];enho =
studo
El. Williams, A., Sethi, B., Duggleby, W., Ploeg, J., Markle-Reid, M.,
Peacock, S., & Ghosh, S. (2016). A Canadian qualitative study explor- E . .
. L . . . ntender a experiéncia de cuidadores de
ing the diversity of the experience of family caregivers of older adults doentes com multilas doencas crénicas Grounded
with multiple chronic conditions using a social location perspective. Cuidadores Informz is (CI) (f'z - 40) ’ Theory (GT)
International Journal For Equity In Health, 15(40), 1-16. https://doi.
0rg/10.1186/512939-016-0328-6 (Canad4)
E2. Cameron, J., Rhodes, K. L., Ski, C. E, & Thompson, D. R. (2016).  Compreender o ponto de vista dos CI
Carers’ views on patient self-care in chronic heart failure. Journal of Clin-  sobre o autocuidado do doente com Andlise de
ical Nursing, 25(1-2), 144-152. https://doi.org/10.1111/jocn.13124 insuficiéncia cardfaca crénica (ICC). CI contetido
(Austrilia) (n=12)
E3. McConigley, R., Halkett, G., Lobb, E., & Nowak, A. (2010). Articular as experiéncias de cuidadores
Caring for someone with high-grade glioma: A time of rapid change familiares de pessoas com diagndstico GT
for caregivers. Palliative Medicine, 24(5), 473—479. https://doi. de glioma de alto grau e descrever suas
0rg/10.1177/0269216309360118 (Austrilia) necessidades| CI (n=21)
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E4. Muthucumarana, M. W., Samarasinghe, K., & Elgin, C. (2018).
Caring for stroke survivors: Experiences of family caregivers in Sri Lan-

Explorar a experiéncia de cuidadores
informais na prestagao de cuidados a

ka: A qualitative study. Topics in Stroke Rehabilitation, 25(6), 397—-402. sobreviventes de AVC e com dependén- Exploratério
https://doi.org/10.1080/10749357.2018.1481353 (Sri Lanka) cia. CI (z = 10)

E5. Hunstad, I., & Svindseth, M. (2011). Challenges in home-based Explorar a perspetiva de cuidadores em

palliative care in Norway: A qualitative study of spouses’ experiences. luto sobre o que potencia a qualidade Fenomenologia
International Journal of Palliative Nursing, 17(8), 398—404. https://doi. dos cuidados em casa no fim de vida| CI &
0rg.10.12968/ijpn.2011.17.7.398 (Noruega) (n=7)

E6. Sakakibara, K., Kabayama, M., & Ito, M. (2015). Experiences of Descrever como o cuidador familiar d4

“endless” caregiving of impaired elderly at home by family caregivers: continuidade ao cuidado do idoso no GT

A qualitative study. BMC Research Notes, 8(827), 1-11. https://doi. domicilio e como ocorre o processo de
org/10.1186/s13104-015-1829-x (Japao) reestruturagio do quotidiano| CI (n=23)

E7. Jeyathevan, G., Catharine Craven, B., Cameron, J. L., & Jaglal, S. Explorar a percecao de doentes com

B. (2019). Facilitators and barriers to supporting individuals with spinal ~ lesio medular e seus cuidadores, relati-

cord injury in the community: Experiences of family caregivers and care ~ vamente, a fatores facilitadores e dificul- Descritivo
recipients. Disability and Rehabilitation, 42(13), 1844—1854. https://doi.  tadores para o cuidado em casa. Doentes
0rg/10.1080/09638288.2018.1541102 (Canad4) (n=19); CI (n=16)

E8. Stajduhar, K. I., Funk, L., & Outcalt, L. (2013). Family caregiver Explorar como os familiares descrevem

learning: How family caregivers learn to provide care at the end of life: A a aprendizagem envolvida na prestagio Anilise qualita-

qualitative secondary analysis of four datasets. Palliative Medicine, 27(7),

657-664. https://doi.org/10.1177/0269216313487765 (Canad4)

de CP, com foco em como aprenderam a
cuidar. CI (2 = 12)

tiva secunddria

E9. Lerum, S. V., Solbrekke, K. N., & Frich, J. C. (2016). Family

caregivers accounts of caring for a family member with motor neurone

Compreender as responsabilidades dos
CI de doentes com esclerose lateral

Analise inter-

disease in Norway: A qualitative study. BMC Palliative Care, 15(22), amiotréfica, explorando os seus relatos. pretativa
1-9. hteps://doi.org/10.1186/s12904-016-0097-4 (Noruega) CI (n = 25)
E10. Strang, S., Osmanovic, M., Hallberg, C., & Strang, P. (2018). Explorar o impacto da DPOC no cui-
Family caregivers’ heavy and overloaded burden in advanced chronic dado ao doente com doenga avangada. Andlise de
obstructive pulmonary disease. Journal Of Palliative Medicine, 21(12), Explorar como a relagio entre o doente contetido
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Sintese de resultados obtidos

Fatores que facilitam o cuidado
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identidade

- Estabelecem rotinas

- Gerem a comunicagdo

- Mobilizam recursos internos
- Planeiam e Antecipam

- Apoiam-se emocionalmente

Recursos sociais, econdémicos e
habitacionais ajustados

Situagdo Fisica e cognitiva estaveis
Preparacdo ou informagdo para cuidar
Redes de Apoio

Estratégias utilizadas no cuidar:

- Envolvem o doente e preservam a sua

Caracteristicas Pessoais

habitacionais

Fatores que dificultam o cuidado Informal:

Caréncia de recursos sociais, econémicos e

Deterioragéo fisica e cognitiva do doente

Existéncia de Conflitos

Falta de preparacgdo ou informac3do para

cuidar

Mecanismos de enfrentamento

- Procuram apoio na religido e

positivo espiritualidade

- Procuram um sentido no cuidar do outro

Falta de redes de apoio
Mecanismos de Enfrentamento negativo

Motivagdes para
cuidar em casa

- Dever moral e honrar uma promessa

- Reforcar afetos e reviver o passado

- Proteger o bem-estar do outro

- Manter autodeterminacdo e identidade
do doente

do cuidar

dos cuidados

Influéncia do tempo no processo de cuidar

Influéncia da progressao da doenga no processo de cuidar

Uma aprendizagem
continua

- Através da procura de informagdo
- Através da experiéncia e da continuidade

- Através da adaptacdo e ajuste continuo

- Através das vivéncia emocionais

Fungdes do
Cuidador Informal

- Advogado das vontades do doente

- Faz-se presente e da-se por inteiro

- Disponibilidade continua

- Fonte de suporte emocional e encorajador
- Lider na gestdo dos cuidados

- Responsavel por cuidados Integrais

Fatores que facilitam o cuidado informal — onde emer-
giram: A existéncia de recursos sociais, econémicos e habi-
tacionais ajustados (E1;E12;E15;E27). Situagio fisica ou
cognitiva estével do doente e menor indice de dependéncia
(E29). A preparagio para cuidar/ acesso a informagio
adequada (E7;E9), associados 4 capacidade para prevenir
complicagoes e ajustar os cuidados (E3;E4;E20;E28).
A presenca de profissionais de satde através de apoio
continuo, presencial ou telefénico (24h/7dias), que po-
tencia: confianca na diade (E2;E5;E12;E14;E24), acesso
a informacao credivel, validagao dos cuidados prestados
e resolu¢io de problemas. As ajudas domiciliares nao

diferenciadas, que diminuem o isolamento do doente,
previnem a progressao da dependéncia (E6), facilitam a
continuidade dos cuidados (E14) e diminuem a sobre-
carga do cuidador (E6-7). E, a rede de suporte infor-
mal, emocionalmente ligada a diade (E6-7), que permite
compartilhar experiéncias, diminuir o isolamento (E24),
dividir tarefas e responsabilidades (E4; E6-7; E27; E30),
apoiar em momentos inesperados (E3) e possibilitar o
descanso ao cuidador (E4;E25;E30).

Fatores que dificultam o cuidado informal — onde
emergiram: Caracteristicas pessoais — diferengas de gé-
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nero entre a diade, pelo constrangimento nos cuidados
intimos (E1;E11) ou idade jovem do doente, que dificulta
a aceitacdo da dependéncia (E29). Caréncias de recursos
sociais, econdémicos e habitacionais — condicionam o aces-
so a ajudas técnicas e materiais de apoio (E7;E23;E29).
A deterioragio fisica e cognitiva do doente, associada: ao
descontrolo sintomdtico — que gera impoténcia e precipita
o recurso a servicos hospitalares (E10;E12;E19); a pro-
gressiva fragilidade — que torna os cuidados complexos e
imprevisiveis (E1-2;E11-12;E25;E29); 3 aproximagio da
morte (E14); e as dificuldades na gestao terapéutica (E26-
27). A existéncia de conflitos, internos ou familiares, que
quebram a confianga (E1;E7;E17), diminuem o suporte
(E27) e levam 2 desigual divisao de responsabilidades
(E1;E18). A escassez de conhecimentos relativamen-
te a cuidados (E7;E19;E23;E29) e apoios sociais e de
saude disponiveis (E4;E28;E30). A falta de apoio por
profissionais de satide por: falhas no suporte domiciliar
(E5;E8;E19;E24;E27;E29-30); foco exclusivo no doente
ou em ajudas técnicas, sem perspetiva holistica (E5); ou
falhas de comunicacio com a diade (E5;E7;E30) e/ou com
outras equipas (E1;E7;E24). Por tltimo, os mecanismos
de enfrentamento negativo pelo doente: frustracio; raiva
(E7; E29); relutancia aos cuidados ou agressividade (E7);
e pelo cuidador: dificuldade em delegar tarefas ou super-
protecao do doente (E7; E15; E17; E30).

Estratégias utilizadas no cuidar — buscam redes de suporte
formal e informal (E3; E9;E12-15;E17-18;E20;E23;E29),
embora incialmente sejam relutantes em aceitar ajuda, com
o tempo entendem ser imprescindivel (E1;E3;E12; E20).
O suporte informal (familia/ amigos) é primeira escolha
pela familiaridade (E13; E17;E20;E23). O apoio domicili-
ar destaca-se em situagoes de conflitos,auséncia de suporte
familiar ou para descanso do cuidador (E17-18;E29).
Outras estratégias emergiram: Envolvem o doente nas
decisoes e tarefas, que ajustam a sua capacidade fisica
e cognitiva (E2;E11;E13;E17;E22; E24). Estabelecem
rotinas de forma a conferir estabilidade (E9-11;E20-22).
Planeiam e antecipam atividades (E10;E20;E25). Mo-
bilizam recursos internos — esperanga, resiliéncia ou sat-
isfacio nas pequenas conquistas (E4;E11;E23; E26).
Gerem a comunicagio entre si e com os outros (E9-11;
E18;E21). Apoiam-se emocionalmente (E10;E15;E21).
Buscam apoio na religido e espiritualidade (E5;E23-24)
e um sentido pessoal no cuidar como aprendizagem para
avida (E1;E11).

Influéncia do tempo no processo de cuidar — com
impactos positivos como: Aprendem a gerir melhor os
sintomas (E16;E20); Melhora a comunicagio entre a
diade (E19); O processo de cuidar fica mais organizado
— inicialmente é desordeiro e gerador de conflitos, com
o tempo estabelecem-se rotinas (E1;E20;E30); Ganham
conflanga na gestdo dos cuidados (E2;E30); O doente
adapta-se as limitagoes e o cuidador apura capacidades
de resposta (E2;E16;E25; E30). Nao obstante, o tempo
aporta influéncias negativas: Aumenta encargos financeiros
(E4) e pode desgastar a relagdo entre a diade, sobretudo
quando alteragbes comportamentais do doente precip-

itam sentimentos de perda e isolamento no cuidador

(E10;E24).

Influéncia da progressao da doenga no processo de
cuidar — existe inversdo de papéis, com o cuidador a
assumir fungdes que pertenciam ao doente e a conciliar
diversos papéis (E3;E19;E30). Gerem-se expetativas e
redefinem-se planos para o futuro (E3). Existe progres-
sivo isolamento social e da familia (E10;E12;E14;E25;
E27;E29). Redefinem-se e adaptam-se continuamente
os cuidados, de acordo com as necessidades e capaci-
dades do doente, centrando-se nos seus desejos (E2;E-
5-6;E10;E11;E18;E20-21;E26). As tarefas tornam-se
complexas e imprevisiveis, exigem mais tempo e concen-
tram-se no cuidador, que tem de adquirir novas habili-
dades (E2;E11;E16;E19-20;E25;E27-28). As decisoes
concentram-se no cuidador e sdo cada vez mais dificeis,
pela elevada carga de incerteza ou por auséncia de informa-
¢oes que facilitem a tomada de decisao (E1;E3;E5;E8;E-
13-14;E16-17;E24-27).

Motivagoes para cuidar em casa — cuidar em casa é
impulsionado pelo dever moral em retibuir cuidados que
receberam do doente no passado (E1;E19;E27;E29-30),
pela expetativa social de que a familia assegure os cuidados
(EL;E9;E21; E29), para honrar uma promessa feita ao
doente (E18;E27), pelos lagos afetivos e por associarem
o domicilio a um local seguro (E9; E27), que garante o
bem-estar (E4;E19;E21;E26; E28), a autodeterminacao
e a identidade do doente (E5;E9;E18;E22; E27).

Uma aprendizagem continua — que ocorre por: Pro-
cura ativa de informacio (internet, outros cuidadores,
profissionais); Experiéncia acumulada e “tentativa e erro”
(E8;E11; E30); Através de vivéncias emocionais, onde
o confronto com sentimentos como a preocupagio ou
a ambivaléncia entre amar o doente, mas ter medo de
continuar a cuidar, sio encarados como uma aprendizagem

pessoal (E19;E29;E30).

Fungées do cuidador — onde emergiram: Ser advogado
do doente, sobretudo se o préprio nao pode tomar deci-
soes (E3;E17); Faz-se presente, ¢ confidente e um elo de
absoluta confianca (E15;E19;E24); Estd disponivel perma-
nentemente (E9;E24;E30); E fonte de suporte emocional
(E2;E16;E27;E29); Assume o papel de lider nos cuidados
e garante a sua continuidade em casa (E910;E17;E21;
E27); Assegura cuidados integrais, desde assistir o doente
em atividades didrias, prevenir complicages, assegurar
cuidados técnicos diferenciados e promover conforto
(E2-3;E6;E10-12;E15-16;E19;E21;E23-24;E26-28).

Interpretacao dos resultados

Esta revisao procurou sistematizar o processo de cuidados
informais na perspetiva de cuidadores e doentes. Fica em
evidéncia, que este é mais complexo do que o que havia
sido demonstrado, pois assume-se dinAmico. O processo
¢ influenciado por fatores que o podem facilitar ou difi-
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cultar e que nio dependem exclusivamente dos envolvi-
dos, estendem-se ao contexto social e as redes de apoio.
Com base nestes fatores, a diade, numa atitude proativa,
mais ou menos consciente, implementa estratégias que
facilitem a sua experiéncia e aumentem a qualidade dos
cuidados. Trés eixos assumem um importante papel: as
motivagdes para cuidar (permitem compreender porque se
iniciam e mantém os cuidados neste contexto); as apren-
dizagens continuas (garantem o ajuste dos cuidados); e
as fungoes do cuidador (elemento crucial aos cuidados
em casa). Os fatores influenciadores foram ao encontro
de estudos prévios (Bruinsma et al., 2022; Robinson et
al., 2017; Short, 2017; Martin et al., 2016). As redes de
apoio assumem nesta revisio um importante papel, em
particular, a existéncia de equipas de satde presentes. Face
a estes resultados recomenda-se que estas equipas estejam
capacitadas para cuidados centrados nas necessidades
da pessoa e tenham uma constitui¢do multidisciplinar
como forma de assegurar respostas holisticas a realidade
de cada familia. Apenas um estudo (E26) fez referéncia
ao papel diferenciador das equipas de CP, porém estas sao
destacadas pela capacidade em coordenar cuidados com as
familias e em antecipar e responder a momentos de crise
(Martin et al., 2016; Robinson et al., 2017; Sarmento et
al., 2017; Short, 2017), o que refor¢a a necessidade de
politicas de expansao dos CP domicilidrios (Connor, 2020;
Gé6mez-Batiste & Connor, 2017). O apoio domiciliar foi
também ressaltado (E6;E7;E11;E14), porém nem sempre
estas equipas estdo preparadas para cuidar de doentes com
necessidades paliativas (Robinson et al., 2017), consi-
deramos essencial a sua formacio em CP e a articulagio
com equipas de sadde. Alguns doentes passam anos em
situagoes relativamente estdveis, este pode ser um periodo
de crescimento e enraizamento do processo de cuidar,
repleto de momentos de aprendizagem, nao obstante os
possiveis impactos que identificimos (E4;E10;E24;E29).
Estudos prévios descreveram as motivagoes dos cuidadores
para cuidar em casa: a natureza da relagio com o doente;
o amor pelo doente; caracteristicas do cuidador que o
impulsionam a cuidar; e expetativas sociais ou obrigagao
filial ( Zarzycki et al., 2022). O nosso estudo acrescenta
a salvaguarda da identidade e da autodeterminacio do
doente.

Embora tenhamos procurado estudos com a perspetiva
de doentes e cuidadores, a maioria foca-se nos cuidado-
res, o que configura uma limitagio desta revisao. Como
pontos fortes destacamos, o recurso & meta-agregagao
que permitiu manter o significado dos estudos e evitar
reinterpretagdes e a inclusio de doentes com heteroge-
neidade de patologias e de diversos contextos culturais,
que aportam uma compreensao alargada do fenémeno
e a transversalidade dos resultados.

Conclusao

O cuidado informal no domicilio é um processo dinAmico
onde ¢ possivel observar a interligagio entre os fatores
que o influenciam, as estratégias implementadas e a pro-
gressao da doenca. Como estratégias as diades procuram

sobretudo redes de apoio e envolver o doente nas tarefas
e decisoes, preservando a sua identidade. Identificar os
fatores facilitadores e dificultadores, compreender o im-
pacto do tempo e da progressio da doenca e aprender
com as estratégias aplicadas aporta informagio valiosa
para a planificagio e organizagao de planos de cuidados.
Como implicagoes para a prética, o suporte efetivo por
equipas de satde revelou-se impactante, o que desperta
para a necessidade de programas de intervencao robustos,
flexiveis e adaptados a realidade de doentes e cuidadores.
Evidencia-se também o papel de equipas de satde de
proximidade, que torna imperativo politicas centradas no
reforgo de equipas comunitdrias em geral, e de suporte em
CP em particular, que acompanhem a diade ao longo da
trajetéria de doenga. O investimento em redes de apoio
domiciliar que auxiliem nas atividades didrias e diminuam
a sobrecarga do cuidador é também determinante. Por
tltimo, devem ser criadas politicas de protecao a figura
do cuidador informal, reconhecendo o seu papel na so-
ciedade e nos cuidados e conferindo-lhe um estatuto em
conformidade com as exigéncias da fun¢do. A escassez de
estudos com uma perspetiva complementar entre cuidador
e doente, justifica a necessidade de mais investigagao, bem
como a compreensio multidimensional destes cuidados
e da forma como sio construidos.
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