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RESUMO

A fase agdnica da pessoa em fim de vida
é especialmente desafiante para os cuida-
dores informais, podendo provocar grande
sofrimento e afetar negativamente a sua
saude mental, o luto e a memédria da
morte. A importancia do cuidador informal
encontra-se bem fundamentada na litera-
tura. Todavia, a experiéncia por ele vivenci-
ada na prestagdao de cuidados durante a
fase agonica é ainda escassamente estu-
dada. Desta forma, o objetivo desta revisao
narrativa foi compreender de que forma os
sinais de agonia influenciam a experiéncia
do cuidador informal. Para responder a
este objetivo recorreu-se as bases de da-
dos MEDLINE Complete, CINAHL Complete,
Cochrane Central Register of Controlled Tri-
als, Cochrane Databases of Systematic Re-
views, Cochrane Methodology Register e
PubMed, tendo sido incluidos 11 artigos. O
referencial tedrico selecionado foi a Teoria
do Conforto de Katharine Kolcaba. A ana-
lise dos estudos permitiu identificar quatro
dimensdes essenciais do conforto — fisico,
psicoespiritual, sociocultural e ambiental
— vivenciadas pelos cuidadores informais
no processo de fim de vida. Os resultados
evidenciam que a fase agdnica, embora
previsivel, provoca um grande impacto nos
cuidadores. O sofrimento da pessoa cui-
dada pode ser traumatizante para o cuida-
dor afetando negativamente o processo de
luto e bem-estar. No entanto, as experién-
cias de alivio, tranquilidade e transcendén-
Cia sdao possiveis quando ha apoio
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emocional, espiritual e pratico por parte
das equipas de saude. Promover conforto
em todas as suas dimensdes é fundamen-
tal, sendo necessdrio e essencial o desen-
volvimento de intervencdes direcionadas,
gue promovam o conforto nos seus diver-
sos dominios.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Cui-
dadores; Fim de vida; Assisténcia Terminal;
Sinais e Sintomas.

ABSTRACT

The agonic phase of a person at the end
of life is particularly challenging for infor-
mal caregivers, often causing significant
suffering and negatively affecting their
mental health, the grieving process, and
the memory of death. The importance of
informal caregivers is well established in
the literature; however, their experience
when providing care during the agonic
phase remains insufficiently studied. Thus,
the aim of this narrative review was to un-
derstand how the signs of agony influence
the experience of informal caregivers. To
address this objective, the following data-
bases were consulted: MEDLINE Complete,
CINAHL Complete, Cochrane Central Regis-
ter of Controlled Trials, Cochrane Data-
bases of Systematic Reviews, Cochrane
Methodology Register, and PubMed, re-
sulting in the inclusion of 11 articles.
Katharine Kolcaba’s Comfort Theory was
selected as the theoretical framework. The
analysis of the studies enabled the identifi-
cation of four essential comfort dimen-
sions—physical, psycho-spiritual, sociocul-
tural, and environmental—experienced by
informal caregivers in the end-of-life pro-
cess. The results demonstrate that the
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agonic phase, although predictable, has a
substantial impact on caregivers. The suf-
fering of the person being cared for can be
traumatizing for the caregiver, negatively
influencing their grieving process and well-
being. However, experiences of relief, tran-
quility, and transcendence are possible
when emotional, spiritual, and practical
support is provided by healthcare teams.
Promoting comfort in all its dimensions is
essential, requiring the development of
targeted interventions that foster comfort
across its multiple domains.

Keywords: Palliative Care; Caregivers; End
of Life; Terminal Care; Signs and Symptoms.

INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos (CP), segundo a
definicao da Organizagao Mundial da Sa-
ude (WHO, 2002), constituem uma aborda-
gem que visa melhorar a qualidade de vida
das pessoas com doencgas ameacadoras da
vida, bem como das suas familias, através
da prevengao e alivio do sofrimento, recor-
rendo a uma avaliagdo precoce e rigorosa,
bem como ao tratamento adequado da dor
e de outros problemas fisicos, psicossociais
e espirituais (WHO, 2002). Esta abordagem
é desenvolvida por uma equipa interdisci-
plinar que integra a pessoa e o seu con-
texto familiar, prestando apoio ativo a fa-
milia/cuidador ao longo do processo de de-
cisdo, de morte e de luto (Bausewein et al.,
2015). Neste paradigma, o ato de cuidar,
sustentado por principios cientificos e pela
humanizacdo, sobrepde-se a logica tecni-
cista de tratar (Paiva, 2012).

A familia é reconhecida como um dos pi-
lares estruturantes dos CP, sendo o seu en-
volvimento no processo de cuidar, de
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morrer e de elaborar o luto fundamental
para garantir a continuidade e coeréncia da
prestacdo de cuidados (Bausewein et al.,
2015). Cuidar em casa, nos ultimos dias de
vida, tem sido associado a uma “boa
morte”, traduzindo-se numa maior proxi-
midade, autonomia e sentido de controlo
para a pessoa em fim de vida e, simultane-
amente, em menor sofrimento psicoldgico
para o cuidador informal (Gomes et al.,
2015; Wright et al.,, 2010). Estudos de-
monstram que morrer em casa esta associ-
ado a maior qualidade de vida na fase ter-
minal e a menor risco de luto prolongado
por parte dos cuidadores (Gomes et al.,
2015; Wright et al., 2010).

Contudo, a fase terminal da doenca re-
presenta um dos periodos mais exigentes
para a pessoa e para o seu sistema familiar
(Areia et al., 2017). Para o cuidador infor-
mal, assistir a degradagao fisica de um ente
guerido e lidar com a iminéncia da morte
pode constituir uma vivéncia emocional-
mente devastadora, associada a sofri-
mento psicolégico significativo (Pereira,
2010). Diversos estudos tém evidenciado
lacunas no apoio e na informagao presta-
dos aos cuidadores informais relativa-
mente ao processo de fim de vida, o que se
traduz em niveis elevados de stress, fadiga
emocional e sentimento de impreparagao
(McGuire et al., 2012). Estas dificuldades
intensificam-se na fase agdnica, momento
frequentemente marcado por angustia e
percecdo de sofrimento da pessoa cuidada
(Mélin et al., 2020).

A fase agonica corresponde a etapa final
do processo de morrer, caracterizada por
uma deterioragao progressiva e irreversivel
do estado clinico, acompanhada de altera-
¢Oes fisioldgicas significativas, como a
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diminuicdao da ingestao, alteragao do es-
tado de consciéncia, secre¢des orofarin-
geas, sinais de ma perfusao, alteracdes res-
piratorias e evidéncias, verbais ou nao, da
proximidade da morte (Librach & Gifford-
Jones, 2000; Ellershaw & Ward, 2003;
Braga et al., 2017). Este periodo pode pro-
longar-se desde algumas horas até um ma-
ximo de cerca de doze dias, gerando um im-
pacto emocional profundo no cuidador in-
formal (Braga et al., 2017). Apesar de clini-
camente esperados, os sinais de agonia sao
frequentemente interpretados como sofri-
mento, gerando sentimentos de impotén-
cia, angustia, medo e ansiedade por parte
dos cuidadores (Mélin et al., 2020; Sivade
et al., 2016).

Mesmo quando os sintomas se encon-
tram clinicamente controlados, a percegao
de sofrimento ou de deterioracdo acentu-
ada da pessoa cuidada pode ser vivida de
forma profundamente perturbadora pelo
cuidador informal. Sinais como o estertor
da morte, a agitagdo terminal ou a recusa
alimentar s3ao frequentemente referidos
como altamente desconcertantes, afe-
tando a estabilidade emocional do cuida-
dor e interferindo com o modo como este
integra o processo de fim de vida (Paiva,
2012; Santos, 2011). Esta experiéncia, so-
bretudo quando ndao é acompanhada de in-
formacao clara, apoio emocional e orienta-
¢do profissional, pode condicionar o pro-
cesso de luto e ter repercussdes negativas
a médio e longo prazo (McGuire et al.,
2012).

Apesar da existéncia de recomendagdes
internacionais e nacionais sobre os cuida-
dos nos ultimos dias e horas de vida, a lite-
ratura sobre o impacto especifico dos sinais
de agonia no cuidador informal é ainda
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escassa (Mélin et al., 2020). Esta lacuna di-
ficulta a estruturagdo de intervengdes es-
pecificas por parte das equipas de saude,
gue devem ser capazes de reconhecer o so-
frimento do cuidador, preparar a familia
para as manifestagdes tipicas da agonia e
promover uma vivéncia digna e serena
desta fase (Paiva, 2012; Santos, 2011).

A intervengao profissional junto do cui-
dador informal na fase agdnica exige, por
isso, competéncias de comunicagao, sensi-
bilidade ética e capacidade de adaptagao
as necessidades emergentes (Paiva, 2012).
A familia precisa de ser acompanhada e
apoiada para que possa experienciar este
momento como parte natural do ciclo de
vida, sentindo-se segura, protegida e emo-
cionalmente preparada (Santos, 2011).

Neste enquadramento, destaca-se a Te-
oria do Conforto de Katharine Kolcaba
como referencial tedérico estruturante, ao
permitir compreender e planear interven-
¢Oes dirigidas a promocdo do conforto da
pessoa em fim de vida e dos seus cuidado-
res (Castro et al.,, 2021; Martins et al.,
2022). Segundo esta autora, o conforto é
um estado dindmico e multidimensional,
que resulta da satisfagdao de necessidades
fisicas, psicospirituais, socioculturais e am-
bientais, através da promocao do alivio, da
tranquilidade e da transcendéncia (Kol-
caba, 1994; Castro et al., 2021). Aplicada ao
contexto dos CP, esta teoria proporciona
uma estrutura conceptual soélida para
apoiar os cuidadores informais na sua vi-
véncia da fase terminal e no processo de
luto subsequente (Martins et al., 2022).

Assim, o presente artigo tem como obje-
tivo compreender de que forma os sinais
de agonia da pessoa em fim de vida influ-
enciam a experiéncia do cuidador informal,
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reconhecendo que este também necessita
de apoio e cuidado, sobretudo num dos
momentos mais criticos da trajetéria da
doenga.

METODOLOGIA

A presente investigacdo consiste numa
revisdo narrativa da literatura, metodolo-
gia que, de acordo com Cordeiro et al.
(2007), ndo adota critérios explicitos e sis-
tematicos para a pesquisa e analise critica
da literatura, permitindo uma abordagem
mais aberta e subjetiva. Adicionalmente,
recorreu-se ao método PCC (Populacdo,
Conceito e Contexto), com o objetivo de
clarificar a questdo de investigacdo, Qual o
impacto dos sinais de agonia da pessoa em
fim de vida no cuidador informal?, e orien-
tar a recolha de dados de forma estrutu-
rada e sistemadtica. No presente estudo, a
estrutura metodoldgica PCC foi delineada
da seguinte forma: (P): Cuidadores infor-
mais de pessoas em fim de vida, indepen-
dentemente da doenca subjacente ou do
contexto clinico especifico; (C): Impacto
dos sinais de agonia da pessoa em fim de
vida na saude psicolégica, emocional e fi-
sica do cuidador informal; (C): Cuidados
prestados em ambiente domicilidrio, hos-
pitalar ou institucional, com particular foco
nos CP e na fase terminal da vida.

Para a presente revisao narrativa foram
definidos os seguintes critérios de inclusao:
estudos publicados entre 2000 e 2024, ar-
tigos com texto integral, disponiveis em
acesso aberto, com metodologias qualitati-
vas, quantitativas e revisdes narrativas que
abordassem especificamente o impacto
dos sinais de agonia no cuidador informal
em contexto de fim de \vida,
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independentemente do diagndstico clinico
da pessoa cuidada.

Foram estabelecidos critérios de exclu-
sdo: artigos que ndo abordassem direta-
mente o impacto dos sinais de agonia no
cuidador informal, estudos nao disponiveis
em texto completo, teses, dissertac¢des, ca-
pitulos de livros e comunicagdes orais, es-
tudos que se focassem exclusivamente em
profissionais de saude e artigos publicados
antes de 2000.

A pesquisa foi realizada em bases de da-
dos cientificas de referéncia, nomeada-
mente: MEDLINE Complete, CINAHL Com-
plete, Cochrane Central Register of Contro-
lled Trials, Cochrane Databases of Systema-
tic Reviews e PubMed. Com o intuito de ga-
rantir uma pesquisa eficiente e direcio-
nada, foram utilizados os seguintes descri-
tores Cuidados Paliativos; Cuidadores, Fim
de vida; Assisténcia Terminal; Sinais e Sin-
tomas.

A andlise dos dados recolhidos foi reali-
zada de forma qualitativa, organizada e ca-
tegorizada a luz da Teoria do Conforto de
Katharine Kolcaba. Este referencial tedrico
permitiu orientar a categoriza¢do dos da-
dos recolhidos, facilitando a identificacao
de aspetos relacionados com o impacto
dos sinais de agonia no cuidador informal
nos dominios fisico, psicoespiritual, socio-
cultural e ambiental (Kolcaba, 1994). A ca-
tegorizagcao dos dados foi ainda estrutu-
rada com base nas trés formas de conforto
definidas por Kolcaba: alivio, tranquilidade
e transcendéncia (Kolcaba, 1994).

RESULTADOS

Os estudos selecionados analisaram cui-
dadores informais de pessoas em fim de
realidades

vida, abrangendo diversas
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familiares e culturais. A maioria dos partici-
pantes eram familiares diretos (cOnjuges,
filhos e filhas), em contextos domiciliario,
hospitalar ou institucional, que acompa-
nharam o processo de deterioracdo e
morte da pessoa cuidada. Os estudos inclu-
iram cuidadores em situacdo ativa de pres-
tacdo de cuidados, bem como cuidadores
em processo de luto, permitindo explorar
as repercussoes da fase agdnica tanto du-
rante como apds a morte. Relativamente
aos paises de origem dos estudos verifica-
mos que ndao houve nenhum pais em des-
taque, todavia seis dos estudos encontram-
se divididos equitativamente entre Brasil,
Inglaterra e Austrdlia. Seguidamente apre-
sentamos na Tabela 1 a sintese dos resulta-
dos obtidos.

Tabela 1 - Sintese dos resultados obtidos.

N.2/
Auto- " Tipo de estudo / Popu- Principais
res, Titulo .. ~ ~
Objetivo(s) lagdo conclusdes
ano /
Pais

Al Caregiv- Estudo qualita- Cuida- - A prestagdo

Jo- ers' expe- tivo / Fornecer dores de cuidados a

han- riences of insights sobre as infor- pessoa em fim

ne- end-of- condigdes que maisde  de vida no do-
sen life care- possibilitam mor-  familia-  micilio foi ex-
etal., givingto rer em casa res perienciada

2023 severely numa sociedade com como profun-

Dina- ill rela- de pequena es- cancro damente

marc tives with cala e descrever em fim significativa,

a cancer dy-  as experiéncias de vida permitindo-
ing at dos cuidadores no do- lhes concreti-
home: a familiares ao micilio zar o desejo
qualita- prestar cuidados da pessoa de
tive study de fim de vida no morrer em
in the domicilio casa, fortale-
Faroe Is- ceu os lagos
lands familiares e

proporcionou
um ambiente
de serenidade

A2 Charac- Estudo qualita- Mari- - Os cuidado-

Onish  teristics tivo descritivo / dos res relataram

iet of end-of- Desenvolver uma cuida- a importancia

al. life care escala para aju- dores do envolvi-

2020 provided dar enfermeiros de es- mento direto

Ja- at home a apoiar maridos posas no processo fi-

pdo by hus- que cuidam das em fim nal de vida
bands to suas esposas em de vida -0 apoio
their fim de vida em no do- prestado pelas
wives and casa micilio equipas de sa-
support ude foi consi-
of visiting derado essen-
nurses cial para
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enfrentar a qualita- de vida - Afalta de
morte e o luto tive analy- e pro- compreensdo
com maior sis of free fissio- sobre o pro-
tranquilidade text sur- nais de cesso de
A3 Families’ Estudo qualita- Famili- - Os cuidado- vey data saude morte e a au-
Aroo experi- tivo descritivo / ares res descreve- on the be- séncia de in-
gh,et ences of Explorar as expe- cuida- ram sentimen- reave- formacdo ade-
al., end-of- riéncias de cuida-  dores tos de medo, ment ex- quada gera-
2020 life care dores familiares deido-  frustragdoe periences ram maior so-
Iréo at home iranianos ao sos em impoténcia and sup- frimento emo-
foriranian  prestarem cuida- fase perante o so- port cional
older dos de fim de termi- frimento da needs of - 0 apoio mul-
adults: a vida a idosos em nal em pessoa e a sua family tidisciplinar
qualita- casa casa. prépria inca- caregivers eficaz foi valo-
tive study pacidade para rizado como
aliviar os sin- elemento faci-
tomas litador da ex-
- O sofrimento periéncia de
observado fim de vida
despertou nos A7 Navi- Estudo qualita- Cuida- - A morte em
cuidadores o Lobb gating the  tivo / Explorar as dores casa foi vivida
desejo de uma etal., pathto experiéncias de familia-  como uma ex-
morte pacifica 2019 care and cuidadores em res em periéncia com
para a pessoa Aus- death at processo de luto luto sentido e rea-
A4 Dying is Estudo qualita- Cuida- - A morte foi trdliac home—it 4 e 6mesesapés  apds lizagdo, mas
Hei- never tivo / Explorar o dores compreendida is not al- a morte morte também com
merl beautiful, que significauma  infor- como um pro- ways no do- elevada exi-
etal., but there "boa morte" a mais, cesso emocio- smooth: a micilio géncia fisica e
2022 are beau- partir da perspe- pes- nal intenso, qualita- emocional
Pai- tiful mo- tiva de pessoas soas no qual coe- tive ex- -Relatos de di-
ses ments: diretamente afe- em fim xistem dor e amination ficuldades em
Bai- qualita- tadas, como do- de beleza of the ex- testemunhar a
X0S tive inter- entes terminais, vida, - 0 estudo en- periences deterioragdo
views idosos e cuidado-  idosos fatizou a di- of be- fisica da pes-
with res informais e pro- mensdo emo- reaved soa, a perda
those af- fissio- cional da ex- family de dignidade
fected on nais de periéncia, sem caregivers - Relatos de
the sub- saude se focar dire- in pallia- angustia de
ject of tamente na tive care cuidadores
‘good dy- resposta dos perante o pro-
ing cuidadores cesso de
aos sinais cli- morte em
nicos da ago- casa sugerem
nia a necessidade
A5 "You Estudo qualita- Famili- - A espirituali- de preparagdo
Beni- begin to tivo / Compreen- ares dade funda- para os aspe-
teset givemore  der a experiéncia cuida- mental para tos visuais da
al., value in espiritual e exis- dores manter a es- morte, como
2022 life,in tencial dos cuida-  de pes-  peranga, con- as alteragBes
Brasil  minutes, dores familiares soas forto e resili- respiratorias e
in sec- de doentes com com éncia emocio- fisicas
onds™: cancro avangado cancro nal A8 Cuidado- Estudo qualita- Cuida- - Permanecer
spiritual em fase final de termi- - O foco dos Lima res princi-  tivo / Compreen- dores junto da pes-
and exis- vida nal cuidadores & pais ante der os sentidos e princi- soa em fim de
tential ex- hospi- numa morte Ma- a experi- significados atri- pais de vida foi vivido
periences taliza- serena e sem chad éncia da buidos pelos cui- pes- como um de-
of family das dor o, morte: dadores princi- soas ver moral,
caregivers - A vivéncia do 2018 seus sen- pais a experién- com apesar do so-
of pa- fim de vida Brasil  tidos e cia de acompa- cancro frimento en-
tients provocou uma significa- nhamento de em fim volvido
with ad- transformagdo dos pessoas com can-  devida - Ossinais fisi-
vanced existencial, in- cro em cuidados cos de aproxi-
cancer re- fluenciando a de fim de vida magdo da
ceiving percegdo de morte desen-
end-of- sentido e de cadearam
life care in prioridades medo, angus-
Brazil tia e sofri-
mento emoci-
A6 It still Estudo qualita- Cuida- - A percegdo onal
Har- haunts tivo / Explorar dorese  de sofrimento A9 Signs of Estudo qualita- Cuida- - Carga trau-
rop me experiéncias e familia-  fisico da pes- San- post-trau-  tivo / Identificar dores matica, ex-
etal., whether perspetivas rela- res de so0a agravou o der- matic evidéncias suges-  de mu- pressa na lin-
2016 we did tivas aos Cuida- pes- processo de son stress dis-  tivas de sintomas  |heres guagem dos
Ingla-  the right dos Paliativos e soas luto etal., orderin de transtorno de com cuidadores
terra thing": a de Fim de Vida em fim 2013 caregivers  stresse pos- cancro até seis meses
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Aus- following traumatico numa noova-  apos o faleci-
trélia  an ex- populagdo de rio, seis  mento
pected cuidadores enlu- meses - Memodrias vi-
death: a tados de pacien- apods a suais e auditi-
qualita- tes que morre- morte vas do mo-
tive study ram de cancro no mento da
ovario morte descri-
tas como inva-
sivas e angus-
tiantes
- A ressignifi-
cagdo da ex-
periéncia,
através de au-
toavaliagdes
positivas, aju-
dou a atenuar
o sofrimento
psicolégico
- A morte,
mesmo espe-
rada, pode ser
vivida como
um evento
profunda-
mente deses-
tabilizador
A10 Do home Estudo retrospe- Cuida- - Niveis mais
Ad- deaths in- tivo / Avaliar o dores elevados de
ding- crease conflito entre a enluta- sofrimento
ton- distress in morte em casa e dos, psicoldgico,
Hall, bereave- melhorar os re- dez dez meses
& ment? sultados do luto meses apos o faleci-
Karls para os familiares  apds a mento da pes-
en, morte soa cuidada
2000 da pes- em casa
Ingla- soa cui- - Amorte no
terra dada domicilio nem
sempre garan-
tiu um luto
mais adapta-
tivo ou sereno
A1l End-of- Estudo qualita- Famili- - A presenga
life care tivo / Identificar ares de sintomas,
Du- and the os principais ele- cuida- como confu-
mont grieving mentos constitu- dores sdo, altera-
etal., process: tivos da experi- de pes-  ¢OGes compor-
2008 family éncia de cuidar e soas tamentais e
Ca- caregivers assistir um do- com caquexia,
nadad who have ente com cancro cancro agravou o so-
experi- terminal que in- em frimento do
enced the fluenciam o pro- fase cuidador
loss of a cesso de luto termi- - 0 momento
terminal- nal da morte foi
phase descrito como
cancer pa- emocional-
tient mente intenso
e, por vezes,
traumatico
- Uma morte
pacifica, com
controlo da
dor e em am-
biente digno,

foi associada a
uma experién-
cia de luto
mais positiva
- A memoria
dos momen-
tos finais influ-
enciou pro-
fundamente a
elaboragdo da
perda

Com base na Teoria do Conforto de

Katharine Kolcaba foi possivel agrupar as

principais conclusGes dos estudos analisa-

dos nas seguintes categorias enunciadas na

Tabela 2.

Tabela 2 — Categorias formuladas de acordo com a

Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba.

Categoria

Justificagdo

1.
Conforto
Fisico

A evidéncia cientifica sublinha
que o controlo eficaz da dor e de ou-
tros sintomas fisicos constitui um pré-
requisito fundamental para que o pro-
cesso de morte seja vivido de forma
mais serena pelos cuidadores (Mar-
tins et al., 2022; Ponte et al., 2020).
Nos estudos analisados, diversos cui-
dadores expressaram sofrimento pe-
rante a observagdo de sinais fisicos de
agonia, como gemidos ou alteragdes
do padrdo respiratério (A3, A7, A8),
evidenciando a importancia de inter-
vengdes que favoregcam o alivio do so-
frimento fisico da pessoa, como forma
de proteger também o bem-estar
emocional do cuidador.

2.

Conforto

Psicoes-
piritual

A literatura analisada demonstra
que a espiritualidade constituiu um
recurso essencial para que os cuida-
dores pudessem atribuir sentido a ex-
periéncia de fim de vida e encarar a
perda com maior serenidade (A5, A9).
A Teoria do Conforto reconhece a
transcendéncia como um estado no
qual o individuo é capaz de ultrapas-
sar o sofrimento, o que se observa na
forma como alguns cuidadores recon-
figuram a vivéncia do luto, transfor-
mando-a numa experiéncia de cresci-
mento pessoal (Ponte et al., 2020;
Martins et al., 2022).

3.

Conforto

Sociocul-
tural

Kolcaba define este tipo de con-
forto como decorrente das interagoes
interpessoais e da validagdo do papel
do cuidador pelas redes de apoio, in-
cluindo a equipa de saude (Martins et
al., 2022). Nos estudos analisados, o
apoio prestado pelas equipas de en-
fermagem e uma comunicagdo empa-
tica e eficaz foram apontados como
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determinantes para a preparagdo do
cuidador face ao processo de morte e
ao luto (A2, A6, A7). Em contrapar-
tida, a auséncia de apoio e a existén-
cia de falhas na comunicagdo foram
identificadas como causas de sofri-
mento acrescido, sentimentos de
culpa ou arrependimento (A6, A10).

Os dados dos estudos analisados
revelam que, embora a morte em
casa seja frequentemente idealizada
como um cendrio desejavel, esta nem
sempre é experienciada de forma po-
sitiva, sendo muitas vezes acompa-

4,
nhada de exigéncias emocionais e lo-
Conforto L .
| gisticas elevadas (A1, A7, A10). Tais
Ambiental

evidéncias sublinham a importancia
de considerar o ambiente enquanto
variavel critica que influencia tanto a
qualidade dos cuidados prestados
como a vivéncia emocional do cuida-

dor.

Assim sendo podemos organizar os re-
sultados da seguinte forma:

1. Conforto Fisico

- Alivio - O controlo eficaz dos sinto-
mas (dor, agitacdo) foi essencial
para aliviar o sofrimento da pessoa
e a angustia dos cuidadores. (A3,
A6, A7, All).

- Tranquilidade - Um ambiente esta-
vel e a aceitagdo do fim permitiram
confianga nos cuidados prestados
(A1, A2, A6).

- Transcendéncia - Proporcionar uma
morte serena, de acordo com os de-
sejos da pessoa, foi vivenciado pe-
los cuidadores como reconfortante
(A1, A5, A11).

2. Conforto Psicoespiritual

- Alivio — O apoio emocional e espiri-
tual ajudaram a reduzir o medo, a
impoténcia e o sofrimento existen-
cial (A3, A5, A6, A9).
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- Tranquilidade - Respeitar a vontade
da pessoa e preparar-se para a
morte trouxe equilibrio emocional
(A1, A6, A7).

- Transcendéncia - A experiéncia ge-
rou mudancas existenciais, refor-
¢ando o sentido da vida e a resilién-
cia (A5, A9, Al11).

3. Conforto Sociocultural

- Alivio - O reconhecimento do papel
do cuidador e o apoio das equipas
de saude reduziram o isolamento
(A2, A6, A7).

- Tranquilidade - A partilha de deci-
sdes e a uniao familiar fortaleceram
o processo de cuidar (A1, A6, A8).

- Transcendéncia — Cuidar a pessoa
em fim de vida, foi vivido como mis-
sdo cumprida, fortalecendo vincu-
los afetivos e dando sentido a perda
(A1, A5, A7).

4. Conforto Ambiental

- Alivio - O domicilio foi visto como
um local seguro, o que favoreceu o
conforto emocional dos cuidadores
(A1, A7, A10).

- Tranquilidade - O ambiente familiar
permitiu mais controlo e intimidade
no cuidado. (A1, A7, Al11).

- Transcendéncia - Morrer em casa
simbolizou dignidade, respeito e
valores espirituais. (A1, A5, A10).

DISCUSSAO

A dimensao do conforto fisico revelou-
se central para os cuidadores, que valori-
zam particularmente o controlo eficaz dos
sintomas da pessoa cuidada. Esta percecao
encontra eco no estudo de Mohammed et
al. (2018), onde os cuidadores valorizaram
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explicagbes detalhadas sobre o processo
de morte. Para aqueles que nao conheciam
estes sintomas e a forma de atuacdo a
morte revelou-se um acontecimento bas-
tante traumatico. A observagao do sofri-
mento da pessoa cuidada gera no cuida-
dor/familia o desejo de uma morte pacifica
para a pessoa de quem cuidam (Aroogh et
al., 2020). Esta constatagdo é também feita
por Correia e Torres (2011) que observa-
ram o desejo da morte para o alivio do so-
frimento como parte da experiéncia de cui-
dadores que acompanhavam doentes on-
coldgicos em final de vida e, por Witten-
berg-Lyles e colaboradores (2011) que sali-
entam que a sobrecarga dos cuidadores
pode levar ao desejo de morte da pessoa
cuidada, o que pode provocar, sentimentos
de culpa.

Koop e Strang (2003) relataram resulta-
dos positivos (por exemplo, sentimentos de
realizagao, relacionamentos familiares me-
Ihorados) e negativos (por exemplo, ima-
gens assustadoras, sentimentos de fra-
casso) que atribuiram ao processo de cui-
dar em fim de vida. Gilbar & Ben-Zur
(2002), evidenciaram o impacto negativos
no processo de luto associado a memérias
da devastac¢do do ente querido provocada
pela doenca. Estes estudos sdao congruen-
tes com achados desta revisao que eviden-
ciou que vivenciar a morte de um familiar
pode ser um processo emocionalmente
traumadtico onde os sintomas caracteristi-
cos da fase agdnica desencadeiam soffri-
mento emocional (Lima e Machado, 20118;
Sanderson et al., 2013; Dumont et al,,
2008).

Na categoria do conforto psicoespiri-
tual destacamos que cuidadores que se
sentiram acompanhados e compreendidos
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emocionalmente apresentaram maior ca-
pacidade de adaptacdo ao processo de
perda (Onishi et al., 2020; Benites et al.,
2022; Harrop et al., 2016). Estes achados
estdo em consonancia com Py e Oliveira
(2011) e Mohamned e colaboradores
(2018) que destacam a importancia da co-
municacao e do apoio emocional ao cuida-
dor/familiar durante o processo de fim de
vida.

A transcendéncia vivenciada pelos cui-
dadores manifesta-se na ressignificagao do
sofrimento e no fortalecimento da sua pré-
pria espiritualidade e resiliéncia (Sander-
son et al., 2013; Benites et al., 2022). Wit-
tenberg-Lyles e colaboradores (2011) do-
cumentam que discutir crencas espirituais
com o familiar/cuidador pode constituir
um meio para proporcionar conforto e se-
guranga e que a dimensao espiritual se
apresenta como muito relevante para os
cuidadores. A vivéncia da morte pacifica e
digna, especialmente no domicilio, foi refe-
rida por varios cuidadores como uma expe-
riéncia reconfortante e transformadora,
permitindo-lhes alcangar um sentimento
de “missdao cumprida” (Johannesen et al.,
2023; Onishi et al., 2020; Heimerl et al.,
2022; Lobb et al., 2019). Tal percecdo esta
em consonancia com Sales e D'Artibale
(2011) e Py & Oliveira (2011), que afirmam
que estar junto da pessoa até a sua morte

possibilita ao cuidador/familiar uma me-
Ilhor gestdao emocional e o sentimento de
“dever cumprido”. A preparagdao emocional
e a certeza de ter respeitado os desejos da
pessoa cuidada contribuiram para uma
maior tranquilidade emocional dos cuida-
dores (Sales & D’Artibale, 2011), confir-
mando os dados obtidos nesta revisao. Es-

tas  vivéncias sdao  particularmente
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significativas quando integradas num pro-
cesso de luto saudavel, prevenindo compli-
cagdes emocionais futuras (Barry & Priger-
son, 2002; Schulz et al., 2006).

Relativamente ao dominio do conforto
sociocultural os estudos analisados evi-
denciam que o apoio das equipas de saude,
quando presente, tem um papel protetor,
reduzindo o isolamento, sobrecarga dos
cuidadores, tendo impacto positivo no pro-
cesso de luto (Johannesen et al., 2023; Aro-
ogh et al., 2020; Harrop et al.; Dumont et
al., 2015).

Também Mélin e colaboradores, (2020)
evidenciaram o valor da informacao trans-
mitida ao cuidador/familia na preparagdo
para a fase agonica atribuido pelos familia-
res.

A coesdo familiar, a partilha de decisdes
e o cumprimento de responsabilidades
emergem como fatores estabilizadores no
processo de cuidar (Dumont et al., 2008),
dados congruentes com Koop & Strang
(2003) que afirmam que a auséncia de par-
tilha ou a indefini¢ao dos papéis podem in-
tensificar a angustia do cuidador.

Na categoria do conforto ambiental o
domicilio foi percecionado frequente-
mente como um espaco de intimidade, se-
guranga e controlo, favorecendo o conforto
emocional dos cuidadores (Johannesen et
al., 2023; Lobb et al., 2019). Estudos de-
monstram que a morte em casa, quando
planeada e acompanhada, é associada a
menores niveis de sofrimento e maior sa-
tisfacdo com os cuidados prestados (Mélin
etal., 2020).

Este cenario facilita o alivio emocional,
promove a tranquilidade e confere signifi-
cado simbdlico e espiritual ao momento fi-
nal da vida (Sanderson et al., 2013; Dumont
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et al., 2008). Trata-se de um espago onde o
cuidado se prolonga até ao ultimo mo-
mento, permitindo despedidas graduais e
acolhimento da perda, com reflexos positi-
vos no processo de luto (Tomarken et al.,
2008; Metzger & Gray, 2008).

A discussdo dos resultados confirma que
o conforto, nas suas multiplas dimensdes,
€ um eixo estruturante da experiéncia do
cuidador informal a pessoa em fim de vida
e reforga a importancia de praticas profis-
sionais que valorizem o alivio do sofri-
mento, a preparagao emocional, o reco-
nhecimento sociocultural e o ambiente fa-
miliar como pilares do cuidado.

Esta revisdao apresenta como principais
limitacOes o seu caracter narrativo, a hete-
rogeneidade dos contextos culturais e clini-
cos, a metodologia qualitativa e as amos-
tras reduzidas dos estudos incluidos, que li-
mitam a generalizagao dos resultados. Ve-
rifica-se também uma escassez de investi-
gacoes que explorem de forma especifica o
impacto isolado dos sinais de agonia.

Estas limitacdes ndo comprometem, po-
rém, a relevancia dos achados, mas antes
reforcam a necessidade de investigagdo
adicional, nomeadamente estudos longitu-
dinais e com maior robustez metodoldgica,
gue explorem em profundidade a experi-
éncia dos cuidadores perante a fase agé-
nica. Igualmente, sublinha-se a urgéncia de
desenvolver intervengdes clinicas estrutu-
radas que capacitem os cuidadores para
enfrentar esta etapa, reconhecendo o seu
papel central nos cuidados paliativos e pro-
movendo o seu conforto como parte inte-
grante do cuidado a pessoa em fim de vida.

CONCLUSAO
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A anadlise orientada pela Teoria do Con-
forto de Katharine Kolcaba revelou que os
sinais de agonia interferem com o conforto
do cuidador em todas as suas dimensdes —
fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambi-
ental — e que as suas vivéncias podem-se
traduzir em experiéncias de alivio, tranqui-
lidade ou transcendéncia, dependendo do
contexto, do apoio recebido e da prepara-
¢do para o processo de morte. Os resulta-
dos apontam para a importancia do con-
trolo eficaz dos sintomas fisicos da pessoa
em fim de vida, do apoio espiritual e emo-
cional aos cuidadores, da comunicacado
clara por parte da equipa de saude, e da va-
lorizagdo do ambiente como espago facili-
tador da dignidade na morte.
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