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Os membros da familia prestadores de cuidados a pessoas em fase terminal no domicilio séo
conhecidos por terem altos niveis de morbilidade e necessidades. SGdo mdltiplos os programas educacionais
implementados que visam facilitar o processo de adaptacdo a este papel, mas cujo impacto ndo é conhecido.

O objetivo desta revisdo integrativa é sistematizar o conhecimento disponivel sobre o impacto dos
programas educacionais neste grupo especifico de cuidadores. Identificaram-se seis artigos, onde se destaca o
impacto positivo ao nivel da sadde e qualidade de vida dos cuidadores familiares; na melhoria da percepcéo
de aspetos positivos do cuidar; no conhecimento sobre a patologia e sua evolugdo, na gestdo do regime
medicamentoso e controlo de sintomas, entre outros. Conclui-se que os programas educacionais tém um
impacto positivo. Porém, a evidéncia é frdgil e os autores sugerem maior rigor na implementacéo dos programas
assim como a utilizacgo de instrumentos de monitorizagdo dos resultados mais adequados.

Palavras-chave: Cuidadores familiares; Programas educacionais; Doente terminal; Domicilio;
Impacto

Family caregivers of terminal ill patient at home are known to have high levels of morbidity and
needs. There are multiple educational programs implemented that are designed to facilitate the process of
adapting to the caregiver role, but whose impact is not conclusive.

The purpose of this integrative review is to systematize the available knowledge about the impact of
educational programs in this specific group of caregivers. We identified six articles, which highlights the positive
impact on the level of health and quality of life of family caregivers; on the improvement of the perception
of positive aspects of caring; the knowledge about the pathology and its development, the management and

monitoring of medication regimen and symptoms, among others.

We concluded that educational programs have a positive impact. However, the evidence is weak
and the authors suggest a more rigorous implementation of these programs and the use of more appropriate
monitoring fools.
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INTRODUCAQ

O aumento progressivo da esperanca média de vida, do numero de pessoas
portadoras de patologias de evolucdo prolongada e potencialmente fatal cria novas
necessidades de cuidados de salde. Neste ambito emerge a situacdo da pessoa em fase
final de vida, onde o enfermeiro deve contemplar, entre muitos outros aspetos, o cuidador
familiar. Este deve ser um foco da nossa atencdo e ndo deve ser observado como um
mero receptor de informagdo num contexto de transi¢do. E urgente focalizarmo-nos nas
necessidades destes prestadores de cuidados que sao cada vez mais um precioso recurso
de cuidados, num periodo onde contencdes e a escassez de cuidados profissionais tendem
a aumentar.

Andrade (2009) destaca o papel do familiar prestador de cuidados, que cada vez é
mais evidente no seio da prestacdo de cuidados, sendo mesmo fundamental em contexto
domiciliario. Dumont et al. (2006) também defendem que a familia deve ser ativamente
incorporada nos cuidados prestados e, por sua vez, ser ela propria objeto de cuidados.

Existem estudos nesta area com recomendac¢des de estratégias de como incluir
os membros da familia nestes cuidados, nomadamente Hudson (2003, p.S36), quando
defende que se “ . . . deve incluir os membros da familia no plano de cuidados
multidisciplinar; preparar os membros da familia para o suporte durante a morte do seu
parente; providenciar informagdo escrita para suplementar as instrugées orais; assegurar
acesso regular ao respeito informagdo e ajuda .. . )"

E da responsabilidade do familiar prestador de cuidados prestar cuidados de
higiene; executar as tarefas domésticas; fazer compras; acompanhar nas consultas; dar
suporte emocional e conversar com a pessoa que cuida; controlar sintomas, nomeadamente
administrar medicacao; planear cuidados, para além de todas as atividades pessoais que
estdo inerentes a outros papéis sociais que possa assumir (Hudson, 2003).

Nos ultimos anos, sao multiplos os estudos de investigacdo sobre os familiares
prestadores de cuidados das pessoas em situacdo final de vida que reportam areas como
as consequéncias (Aoun, Kristjanson, Hudson, Currow, & Rosenberg, 2005; Holtslander,
2008); a sobrecarga (Dumont et al., 2006); a perda e o luto (Ferrario, Rossi, Cardillo, Vicario,
Balzarini, & Zotti, 2004); e sobre programas de apoio aos mesmos (Caress, Chalmers, &
Luker, 2009; Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite, 2009; Hudson, Aranda,
& Hayman-White, 2005; McMillan, Harding et al., 2004; Witkowski, & Carlsson, 2004;
Hudson, 2003).

O objetivo desta revisdo é sistematizar o conhecimento existente sobre o impacto
dos programas educacionais nos familiares prestadores de cuidados a pessoas em fase
terminal e delinear as implicaces dos resultados para pesquisas futuras, bem como para
a prestacdo de cuidados. A revisdo visa dar resposta a seguinte questdo de investigacao:
Qual a evidéncia cientifica sobre o impacto dos programas educacionais nos membros das
familias prestadores de cuidados a pessoas em fase terminal?

METODOLOGIA

O método de revisdo integrativa foi utilizado para nortear este estudo. “O
meétodo de revisGo integrativa é uma abordagem que permite a inclusdo de metodologias
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diversificadas (pesquisa experimental e ndo-experimental) e tem o potencial para
desempenhar um papel mais importante na prdtica baseada em evidéncia na enfermagem”
(Whittemore & Knafl, 2005). Dada a falta de qual o nivel de evidéncia sobre o impacto dos
programas nos membros da familia prestadores de cuidados de pessoas em fase terminal
no domicilio, este método foi considerado o mais adequado para explorar e definir o estado
atual da literatura disponivel, que advém de uma variedade de fontes cientificas. E vasta
a documentacdo sobre a complexidade de combinar diversas metodologias nos estudos e
esta pode contribuir para a falta de rigor, imprecisao e viés (Beck, 1999; O’Mathuna, 2000).
Desta forma, esse problema ocorre principalmente porque os métodos de andlise, sintese
e conclusdo de desenho continuam a ser mal formulada (Whittemore & Knafl, 2005).
Para superar esta lacuna, Whittemore & Knafl (2005) desenvolveram uma estrutura para
aumentar o rigor na revisao integrativa, baseada na abordagem de Cooper. Os niveis de
evidéncia dos estudos obtidos foram classificados de acordo com o modelo dos “5 S” de
Haynes (2007). Na sequéncia deste contexto, esta revisdao integrativa incluiu quatro fases: a
identificacdo do problema (mencionado anteriormente), pesquisa bibliografica, resultados
e discussao.

Pesquisa Bibliografica

Considerando a pergunta de partida, realizou-se a revisdo da literatura entre os
periodos de janeiro de 1998 e dezembro de 2010 (pesquisa realizada entre 6 de novembro
a 7 de janeiro de 2011), utilizando portugués e inglés como idiomas de eleicdo sobre a
tematica proposta. Para o efeito, recorremos a pesquisa em bases de dados eletrénicas
nacionais e internacionais e revistas: B-On (Annual Reviews, Elsevier, SpringerLink, Wiley
Online Library, Academic Search Complete, Pubmed, Web of Science e RCAAP), SAGE e
Lippincott Willians & Wilkins e em texto completo.

De acordo com esta tematica, foram selecionados os descritores: caregivers; carer;
family caregiver; prestador de cuidados, cuidador informal, membro da familia prestador
de cuidados e familia [MeSH]; terminal situation; terminal patient; terminal ill; pessoa
em fase final de vida, doente terminal [MeSH]; educational support; support, educational
program e programas educacionais [MeSH]; resultados; consequéncias; effects e impact
[MeSH]. Utilizou-se o operador booleano “and” para conjugar os diferentes descritores.
Excluiu-se os operadores booleanos “or” ou “not”, por levar a um nimero elevadissimo de
artigos, em nada relacionados com a questao de partida.

Para operacionalizar a pesquisa foi necessario definir os conceitos a utilizar, visto
serem utilizadas na literatura diferentes terminologias: Membro da familia prestador de
Cuidados - “Prestador de cuidados com as caracteristicas especificas: responsdvel pela
prevengdo e tratamento da doenga ou incapacidade de um membro da familia.” (ICN, 2005,
p.172); Pessoa em fase terminal - Pessoas, que cumulativamente, ndo tém perspectiva de
tratamento curativo, apresentam uma rapida progressao da doenga, cujas expectativas
de vida sdo limitadas, com um sofrimento intenso e necessidades de dificil resolucdo
gue exigem apoio especifico, organizado e interdisciplinar (Twycross, 2001); Programas
educacionais: Programas psico-educacionais, intervengbes informacionais ou técnicas,
programas de grupo de apoio dirigidos aos membros da familia prestadores de cuidados
(Harding & Higginson, 2003); Impacto: consequéncias da aplicacdo dos programas
educacionais.
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Critérios de Inclusao e Exclusao

Os estudos foram considerados elegiveis para inclusdo nesta revisdo quando: i)
os participantes eram membros da familia prestadores de cuidados a pessoas em fase
terminal; ii) a investigacdo decorreu exclusivamente em contexto domicilidrio; iii) os
membros da familia prestadores de cuidados foram sujeitos a programas educacionais; iv)
o impacto dos programas educacionais implementados foram avaliados; e v) a pessoa em
fase final de vida tinha mais de dezoito anos.

Excluiram-se os estudos em que: i) os participantes eram prestadores de cuidados
informais nado familiares, profissionais ou outros; ii) o contexto de estudo fosse em hospitais,
lares, nursing homes ou unidade de cuidados continuados; iii) ndo abordassem a temdtica
dos cuidados em fase final de vida; iv) os estudos que ndo mencionavam qual o programa
educacional implementado; v) ndo ocorresse a avaliagdo do impacto dos programas
educacionais implementado ou ndo fosse descrito a forma como o impacto foi monitorizado;
e vi) os estudos que tivessem como alvo pessoas em fase final de vida na idade pediatrica (o
papel de prestadores de cuidados é assumido pelos pais - papel parental e ndo por outros
membros familiares; e existe uma enorme disparidade entre os programas nestas idades
e a idade adulta). Excluiram-se abstracts, livros, estudos empiricos, documentos oficiais,
literatura cinzenta e revisdes narrativas quer pela auséncia de peritagem cientifica em alguns
dos casos; quer pela dificuldade de obtencdo do texto integral, mesmo apds contacto com os
autores ou instituicdes; e, também por nao corresponderam aos critérios de inclusdo.

Fase de Avaliacao dos Dados

Partindo da estratégia de pesquisa assumida, foram identificadas 5191 referéncias
nas diferentes bases de dados, das quais foram excluidas 3968 por serem repetidas.
Tendo por base os critérios de inclusdo/exclusdo determinados neste estudo, os estudos
remanescentes foram avaliados em trés fases: por estarem em texto completo, avaliacdo
pelo titulo do estudo, avaliagdo pelo resumo e, por ultimo, leitura integral.

Das 1223 referéncias, apenas 311 com texto completo, 296 excluidas apds leitura
do titulo e resumo (dirigidos ao cuidadores formais; realizados em outros contexto que ndo
o domicilio, sem referéncia a utilizacdo de programas educacionais, sem monitorizacdo do
impacto da utilizacdo dos programas); 9 pela leitura integral (oito dos artigos sem avaliagao
do impacto dos programas educacionais e um artigos realizado no contexto de hospice).

Em suma, foram incluidos seis artigos nesta revisdo integrativa da literatura. Estes
foram avaliados quanto ao nivel de evidéncia, porque é necessario que os profissionais de
saude sejam capazes nao s6 aceder ao conhecimento, mas avaliar o mesmo quanto a sua
gualidade e integra-lo na sua pratica de forma critica (Quadro 1).

Quadro 1 - Nivel de Evidéncia dos Artigos Incluidos

NiVEL DE EVIDENCIA

ARTIGO Lewin, Singleton | Hockenberry, Wilson
& Jacobs (2008) & Barrera (2006)

Hudson, Remedios, & Thomas (2010). A systematic review of psycho-
social interventions for family carers of palliative care patients. BMC
Palliative Care

| la

Continua
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Quadro 1 - Nivel de Evidéncia dos Artigos Incluidos - Continuagdo

NIVEL DE EVIDENCIA

ARTIGO Lewin, Singleton | Hockenberry, Wilson
& Jacobs (2008) & Barrera (2006)

Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite (2009). Teaching
family carers about home based palliative care: final results from
a group education program. Journal Of Pain And Symptom Mana-
gement.

1 Ib

Hudson, Aranda, & Hayman-White (2005). A psycho-educational in-
tervention for family caregivers of patients receiving palliative care:
a randomised controlled trial. Journal of Pain and Symptom Mana-
gement.

Harding, Higginson, Leam, Donaldson, Pearce, George, . . . Taylor
(2004). Evaluation of a short term group of intervention for informal
carers of patients attending a home palliative care service. Journal
of Pain and Symptom Management.

Witkowski & Carlsson (2004). Support group programme for relatives
of terminally ill cancer patients. Supportive Care in Cancer.

Harding & Higginson (2003). What is the best way to help caregivers
in cancer and palliative care? A systematic literature review of inter- | la
ventions and their effectiveness. Palliative Medicine.

Para além do nivel de evidéncia, foi avaliada a qualidade dos seis artigos utilizando
cinco critérios (Dixon-Woods et al., 2006): 1) Os objetivos e os resultados do artigos sdo
claros?; 2) A pesquisa foi adequada aos objetivos e aos resultados pretendidos?; 3) Os
investigadores providenciaram uma descricdo clara do processo pelo qual foram obtidos
os seus resultados?; 4) O método de analise é devidamente apropriado e explicado?;
5) Os investigadores partilham dados suficientes para suportar as suas interpretacbes e
conclusdes?. Apenas o artigo de Hudson, Remedios, &Thomas (2010) foi categorizado em
excelente e os restantes com algumas limitacdes, nomeadamente em relacdo a descri¢do
clara do processo de obtencdo dos dados (Harding & Higginson, 2003; Harding et al.,
2004); Hudson, Aranda, & Hayman-White, 2005; Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, &
Braithwaite ,2009; Witkowski & Carlsson, 2004).

Fase de Analise dos Dados

Seguindo o método de Whittemore & Knafl (2005), desenvolveu-se uma analise
dos estudos considerando a questdo de pesquisa “Qual a evidéncia cientifica sobre o
impacto dos programas educacionais nos membros das familias prestadores de cuidados
de pessoas em fase terminal?”. A andlise dos dados incluiu sintese dos dados, comparacao
e verificagdo dos dados para obter mais uniformidade na revisdo artigos (Whittemore &
Knafl, 2005).

Para a sintese dos dados foi desenvolvido um instrumento de sintese de
dados, que incluia informacéo geral sobre o artigo (os nomes dos autores, ano, pais);
caracteristicas conceituais do estudo (objetivos); estratégias metodoldgicas do estudo
(método, os critérios de selecdo da amostra/participantes no estudo, técnicas de colheita
de dados, analise de dados, consideragdes éticas), resultados dos estudos (carateristicas
da amostra/participantes, os resultados do estudo, os resultados adicionais) e limitacées
(Quadro 2).
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A etapa de comparacdo de dados envolveu um processo interativo de examinar os
dados exibidos da fonte primaria de forma a identificar temas. Desenvolveram-se os temas,
procurando semelhancas e as diferencas entre os dados para comecar a agrupa-los. Um
mapa conceptual foi criado para agrupar os temas e subtemas identificados. Este processo
de visualizagdo de dados e comparacdo de dados permite alguma clareza para o suporte
empirico emergindo os primeiros esfor¢os interpretativos.

Na etapa final, a conclusdo de desenho e verificacao, foi realizada uma interpretacao
construindo-se padrdes e relagdes com nivel maior de abstrac¢do do que os temas e
subtemas anteriores. Nesta etapa de verificagdo, emergiram quatro temas: informacdo e
formacdo; suporte profissional; comunicacao eficaz e legal; e apoio financeiro.

RESULTADOS

Os estudos incluidos provém da Australia (Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, &
Braithwaite, 2009; Hudson, Aranda, & Hayman-White, 2005; Hudson et al., 2010); Reino
Unido (Harding et al., 2004; Harding & Higginson, 2003) e Suécia (Witkowski & Carlsson,
2004), dos designados paises do primeiro mundo, embora com grande diversidade cultural.

Em relacdo a orientacdo metodoldgica obtiveram-se duas revisdes sistematicas da
literatura (Harding & Higginson, 2003; Hudson et al., 2010) - elevado nivel de evidéncia;
dois estudos randomizados controlados (Harding et al., 2004; Hudson, Aranda, & Hayman-
White, 2005) - médio nivel de evidéncia; um estudo de investigacdo-ac¢do (Hudson,
Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite, 2009) e um estudo fenomenoldgico (Witkowski,
& Carlsson, 2004) - baixo nivel de evidéncia.

Transpondo os dados obtidos dos estudos analisados para a questdo inicial,
constatamos que a operacionalizacdao dos programas educacionais ocorria utilizando
diferentes intervencdes, tendo sempre como sujeito o membro da familia prestador de
cuidados.

As intervengbes visavam a promog¢ao de competéncias para o desempenho
do papel de cuidador, a adaptagdo ao novo papel e a melhoria do seu auto cuidado.
Algumas intervengdes visavam a aprendizagem cognitiva e conhecimento sobre saude,
nomeadamente na promogao do conhecimento tedrico sobre: as condi¢Ges patoldgicas
do doente e a sua evolugdo; gestdo do regime terapéutico; como cuidar das pessoas em
fase terminal e controlar os sintomas (Harding & Higginson, 2003; Hudson et al., 2010). As
metodologias formativas utilizadas foram multiplas: exploragao de conteldos em sessdes
expositivo-participativas (individuais ou em grupo) com ou sem entrega de material escrito
ou gravado (Harding et al., 2004).

Outras intervengdes visavam a aprendizagem de capacidades, ou seja, o
desenvolvimento de habilidades técnicas para a prestagao de cuidados através do treino
para a gestdo do regime terapéutico e dar respostas as necessidades de autocuidado quer
da pessoa em fase terminal quer do préprio membro da familia prestador de cuidados
(Harding, & Higginson, 2003; Hudson et al., 2010; Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, &
Braithwaite, 2009; Hudson, Aranda, & Hayman-White, 2005).

Também sao descritasintervengdes com recurso ao suporte emocional, instrumental
e social, objetivando a gestdo do stress, a promoc¢ao do autocuidado do membro da familia
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prestador de cuidados, a melhoria estratégias de coping ou a resolucao de problemas.
Utilizaram medidas de suporte (telefone, terapia de grupos de apoio, reunides familiares,
servicos de apoio comunitario, grupos de counselling), assim como técnicas e treino
de resolucdo de problemas, técnicas de relaxamento, aconselhamento sobre gestdo do
stress e estratégias de coping (Harding et al., 2004; Harding & Higginson, 2003; Hudson
et al., 2010; Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite, 2009; Hudson, Aranda, &
Hayman-White, 2005; Witkowski, & Carlsson, 2004).

Como forma de definir um padrdo inicial para posterior comparagdo entre os
diferentes estudos, o impacto nos diferentes estudos foi avaliado através de diversos
instrumentos que monitorizavam: a qualidade de vida, sobrecarga e qualidade do sono
no membro da familia prestador de cuidados (Harding & Higginson, 2003; Hudson et al.,
2010); ansiedade e depressdao no membro da familia prestador de cuidados (Harding &
Higginson, 2003; Harding et al., 2004; Hudson et al., 2010; Hudson, Aranda, & Hayman-
White, 2005); a qualidade de vida da pessoa doente (Hudson et al., 2010); a preparagdo
e competéncia do membro da familia prestador de cuidados (Harding & Higginson, 2003;
Hudson et al., 2010; Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite, 2009); os aspetos
positivos ou potenciais beneficios de cuidar (Hudson et al., 2010; Hudson, Thomas,
Quinn, Cockayne, & Braithwaite, 2009; Hudson, Aranda, & Hayman-White, 2005); as
necessidades desconhecidas pela familia (Harding et al., 2004; Hudson, Thomas, Quinn,
Cockayne, & Braithwaite, 2009; a percecao sobre o papel do membro da familia prestador
de cuidados (Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite, 2009; Hudson, Aranda,
& Hayman-White, 2005); a mestria; a eficacia no autocuidado do préprio membro da
familia prestador de cuidados e na resolugdo de problemas (Hudson, Aranda, & Hayman-
White, 2005); o stress do membro da familia prestador de cuidados e tipo de estratégias
de coping (Harding & Higginson, 2003; Witkowski & Carlsson, 2004); a saude geral do
membro da familia prestador de cuidados (Harding et al., 2004; Harding & Higginson,
2003); o grau de satisfagao das pessoas doentes com os cuidados recebidos; a satisfagao
resultante da prestacdo de cuidados (Harding & Higginson, 2003) e o desempenho do
doente (Harding et al., 2004). Apenas um estudo realizou uma analise de conteldo das
entrevistas para monitorizacao do impacto do programa implementado (Witkowski, &
Carlsson, 2004).

DISCUSSAQ

Apds a leitura e andlise dos artigos seleccionados, descrevemos o impacto do
programa de acordo com o tipo de interveng¢des implementadas.

1. Impacto das intervencoes direcionadas para a aprendizagem de capacidade

Hudson et al. (2010) na revisdo sistemdtica que elaboram, referem que o treino
do controlo da dor, treino para a gestdao de sintomas e na resolucao de sintomas por
parte do membro da familia prestador de cuidados estava associado a altos niveis de
auto-eficdcia no controlo de dor e outros sintomas da pessoa doente. Porém, um estudo
randomizado controlado também realizado por Hudson, Aranda, & Hayman-White (2005),
onde utilizaram o ensino e treino destes cuidadores por enfermeiras no domicilio durante
duas visitas domicilidrias (para além de fornecerem guias orientadores e gravagdes), estas
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intervengbes ndo levaram a significativas melhorias em relagdo a preparacgdo para cuidar,
auto-eficdcia, competéncia e ansiedade do prestador de cuidados apds 5 e 8 semanas do
fim da sua implementacdo.

2. Impacto das intervencdes direcionadas para a aprendizagem cognitiva e
conhecimento sobre saide

Todos os artigos referenciam intervencdées dirigidas para estes focos de atencao
de enfermagem. As interven¢Ges com recurso a terapia com grupos de apoio tém um
efeito pouco significativo na saide e bem-estar do cuidador familiar, contudo permitem
a partilha de sentimentos, a identificacdo com outros cuidadores e o esclarecimento de
duvidas (Hudson, Graham, Grande, Ewing, Payne, Stajduhar, . . . Kristina, 2010).

O recurso a sessOes educativas em grupo tem um efeito significativo na percepcao
dos aspetos positivos do papel de membro da familia prestador de cuidados assim como
efeitos positivos na preparacdo para o cuidar, na aquisicdo de competéncias, na sensacao
de recompensa e na obtencdo de informacdo necessaria por parte destes prestadores de
cuidados (Hudson, Graham, Grande, Ewing, Payne, Stajduhar, . . . Kristina, 2010; Hudson,
Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite, 2009; Witkowski, & Carlsson, 2004). Também
leva a maior confianca e apoio por parte das pessoas que cuidam; a percep¢ao de que nao
estdo sozinhos; uma garantia de opinido sobre a performance do seu papel de cuidador;
melhor satisfacdo em cuidar; melhor gestdo do regime medicamentoso e menor sobrecarga
(Harding, & Higginson, 2003; Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite, 2009).

Witkowski, & Carlsson (2004) acrescentam que a utilizagdo deste recurso levou
a organizagao de grupos de auto-ajuda e ao conhecimento de como lidar com o luto e
procedimentos legais apds a morte. Hudson, Aranda, & Hayman-White (2005), com o
recurso a sessoes individuais, constatam que a maioria dos membro da familia prestador
de cuidados refere que beneficia em receber a informacdo preparatéria sobre como
prestar cuidados. Contudo todos os autores apelam a uso ponderado destas conclusdes
devido ao baixo significado estatistico.

3. Impacto resultante de intervencdes com enfoque no suporte emocional, instrumental
e social

O suporte psicossocial ndo indicou nenhum beneficio significativo nos membro da
familia prestador de cuidados quando utilizado isoladamente. As terapias com grupos de
apoio tém pouco efeito no bem-estar e salde geral do membro da familia prestador de
cuidados, porém ajudam a esclarecer duvidas (Hudson, Graham, Grande, Ewing, Payne,
Stajduhar, . . . Kristina, 2010). As intervencdes psico-emocionais tém um efeito positivo na
sensacdo de recompensa resultante da prestacdo de cuidados (Hudson, Thomas, Quinn,
Cockayne, & Braithwaite, 2009) e aumenta as emocgbes positivas Hudson, Aranda, &
Hayman-White, 2005).

No estudo implementado por Harding et al., (2004), a utilizacdo de ensinos
informais e grupos de suporte levou a diminui¢cdo da ansiedade, depressdo e sobrecarga
comparativamente ao grupo controlo. Porém ndo existiram diferencas significativas entre
os dois grupos ao nivel da informacao, stress, estratégias de coping, ansiedade e estado de
salde do prestador de cuidados.
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Os membros da familia prestadores de cuidados valorizam o apoio profissional
no domicilio, e quando existe apoio efetivo de alguém que faga companhia e cuide da
pessoa doente, a maioria sente-se a vontade para sair de casa, diminuindo o isolamento
e permitindo a socializacdo. Nao existem diferencas significativas na qualidade de vida e
estratégias de coping dos membros da familia prestadores de cuidados que frequentaram
grupos de counselling (Harding & Higginson, 2003).

4. Qutros impactos

Alguns dos estudos referem que é dificil aos membros da familia prestadores
de cuidados frequentarem os programas educacionais por multiplos motivos: ndo ter
com quem deixar a pessoa a ser cuidada; falta de tempo ou dificuldade em conciliar
horarios (Harding et al., 2004; Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite, 2009).
Todavia referem que os programas educacionais em grupo permitem aprender com
outros prestadores de cuidados; diminuir a sensacdo de isolamento; obter conselhos dos
profissionais ou pares; e saber quais os recursos disponiveis.

CONCLUSAO

Os resultados desta revisdo integrativa surgem a partir de estudos de vdrios
paises onde a prestacdo de cuidados paliativos esta patente, e é evidente que partilham
preocupacbes semelhantes em relacdo as necessidades do membro da familia prestador
de cuidados no contexto domiciliario.

Todavia, a utilizacdo dos resultados descritos deverd ser efectuada de forma
cautelosa. Apenas um dos estudos utilizado faz a caraterizagdo demografica dos membros
da familia prestadores de cuidados e explicita quais os servicos de suporte aos mesmos.
Estes e outros factores como a identificacdo da fase em que se encontra na assuncao do
papel de prestador de cuidados, experiéncias anteriores de cuidar, as expectativas em
relacdo ao seu papel, o grau de dependéncia e de capacidade fisica e cognitiva da pessoa
a cuidar, o tipo de relacdo entre o cuidador familiar e pessoa a cuidar devem constar em
futuros estudos, porque podem influenciar o impacto dos programas.

Ndo foi identificado em nenhum dos estudos uma avaliagdo inicial para uma
caracterizacdo do membro da familia prestador de cuidados para posterior comparac¢ado
com os resultados apds implementacdo dos programas. Os instrumentos utilizados como
indicadores de resultados sdo diversos e com alguma incongruéncia entre o objectivo dos
estudo e as medidas utilizadas.

Apesar do crescente nimero de estudos de investigacdo onde sdo implementados
programas educacionais direcionados para os membros da familia prestador de cuidados,
fica patente a escassez de estudos de investigacdo onde seja avaliado esse mesmo impacto
de forma objetiva.

E fulcral identificar e analisar as questdes em salde através de diversas
perspetivas, reconstruindo diferentes pontos de vista e utilizando diferentes metodologia
de investigagdo. Todavia, quando sdo utilizados multiplos instrumentos de avaliagdo do
impacto, muitos deles inadequados ao objectivo pretendido, ocorre um empobrecimento
cientifico e cria-se um obstdculo a comparabilidade de dados.
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Apesar do diminuto significado estatistico comprovado, todos os estudos obtidos
demonstram diferencas ao longo dos diferentes periodos de avaliagdo dos programas,
onde é observado sempre um impacto positivo nos membros da familia prestadores de
cuidados ao nivel da saude e qualidade de vida dos cuidadores familiares; na melhoria
da percepgao de aspetos positivos do cuidar; no conhecimento sobre a patologia e sua
evolucdo, na gestdao do regime medicamentoso e controlo de sintomas, entre outros.
Excluem-se os programas exclusivamente informativos que nado tiveram qualquer tipo de
impacto. Tal facto devera ter sido em conta no contexto da pratica.

Perante este tipo de investigacdo, algumas limitagdes foram encontradas nos
estudos utilizados, destacando-se a necessidade de alguma prudéncia na utilizagdo das
conclusdes. Tal facto deve-se a que todos os estudos seleccionados provieram de um
contexto em que jd existe suporte das equipas de cuidados paliativos, o que ndo se coaduna
com a realidade portuguesa; apenas um dos estudos teve excelente na sua qualidade; e o
nivel de evidéncia da maioria dos estudos utilizados é baixa.

Deve-se ter em atencdo as sugestoes de alguns dos autores que indicam a
realizagdo de mais estudos onde se utilize uma descrigao pormenorizada das intervencgoes,
indicadores de processo e de resultados, assim como uma melhor caracterizacdo dos
cuidadores familiares, da pessoa cuidada, dos factores facilitadores e inibidores.

A atencdo prestada aos membros da familia prestadores de cuidados, pelos
enfermeiros, terd de ser necessariamente reformulada, nomeadamente, ao nivel da
supervisao realizada, devendo-se envolver os mesmos quer nas tomadas de decisdo ao
nivel da prestacdao de cuidados quer ao nivel da consciencializacdo das suas proéprias
necessidades de cuidados. Mais estudos devem ser desenvolvidos, de forma a obter-se
um nivel de evidéncia mais elevado que permita o exercicio de uma enfermagem de
exceléncia.

LIMITACOES DO ESTUDO

Houve algumas limitacdes associadas a esta revisdo integrativa da literatura.
Entre estas salienta-se o facto de apenas incluir estudos publicados em bases de dados
eletrénicas e em texto completo. Podem ter-se perdido estudos pertinentes que nao se
encontravam em acesso gratuito. Uma outra limita¢do foi o reduzido nimero de estudos,
nomeadamente a dificuldade em obter estudos realizados em contexto domiciliario e com
pessoas em fase terminal. Podemos considerar uma outra limitacdo os estudos estarem
sub-representados por uma pesquisa em portugués e inglés.
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