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Resumo

Objetivo: mapear as formas de organizacdo de apoio/suporte ao cuidador domiciliar de pessoas dependentes
funcionalmente no Brasil e em outros paises. Metodologia: Protocolo de Revisdo de Escopo, realizado segundo
recomendagdes metodologicas do Joanna Briggs Institute (JBI) e checklist PRISMA Extension for Scoping Reviews
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(PRISMA- ScR), a fim de responder a pergunta de pesquisa “quais sfo as formas de organizagao de apoio/suporte ao
cuidador domiciliar de pessoas dependentes funcionalmente no Brasil e em outros paises?” elaborada conforme o
acrénimo PCC (Populagio; Conceito; Contexto), onde P refere-se aos cuidadores domiciliar, C formas de organizacéo
de apoio/suporte e C domicilio, atencdo domiciliar. As fontes de informacdo serdo: bases de dados internacionais e
nacionais, repositorios, banco de teses e dissertagdes, fontes institucionais, referéncias encontradas em artigos
selecionados. Serdo desenvolvidas trés etapas de busca com os termos “home care services”, “caregiver” e “social
support”: 1) em bases de dados; 2) em repositorios de teses e dissertacdes; 3) em documentos institucionais. Para
somar a etapa 1, serao identificadas referéncias das referéncias dos artigos selecionados para composicdo do material
de andlise.

Palavras-chave: Cuidadores; Servigos de assisténcia domiciliar; Apoio social; Revisdo; Ensino em salde.

Abstract

Obijective: map the forms of support organization for home caregivers of functionally dependent people in Brazil and
in other countries. Methodology: Scope Review Protocol, carried out according to methodological recommendations
from the Joanna Briggs Institute (JBI) and the PRISMA Extension for Scoping Reviews checklist (PRISMA-ScR), in
order to answer the research question “what are the forms of support organization for home caregivers of functionally
dependent people in Brazil and in other countries?” elaborated according to the acronym PCC (Population; Concept;
Context), where P refers to home caregivers, C forms of support organization and C home, home care. The
information sources will be: international and national databases, repositories, theses and dissertations database,
institutional sources, references found in selected articles. Three search steps will be developed using the terms “home
care services”, “caregiver” and “social support”: 1) in databases; 2) in theses and dissertations repositories; 3) in
institutional documents. In addition to step 1, references to the references of the articles selected for the composition
of the analysis material will be identified.

Keywords: Caregivers; Home care services; Social support; Review; Health teaching.

Resumen

Obijetivo: mapear las formas de organizacion de apoyo/soporte al cuidador domiciliar de personas dependientes
funcionalmente en Brasil y en otros paises. Metodologia: Protocolo de Revision de Escopo, realizado segln
recomendaciones metodologicas de Joanna Briggs Institute (JBI) y checklist PRISMA Extension for Scoping Reviews
(PRISMA- ScR), a fin de responder a la pregunta de investigacién “cuales” son las formas de organizacion de
apoyo/soporte al cuidador domiciliar de personas dependientes funcionalmente en Brasil y en otros paises?” elaborada
conforme el acrénimo PCC (Poblacién; Concepto; Contexto), donde P se refiere a los cuidadores domiciliar, C formas
de organizacién de apoyo/soporte y C domicilio, atencién domiciliar. Las fuentes de informacidn seran: bases de
datos internacionales y nacionales, repositorios, banco de tesis y disertaciones, fuentes institucionales, referencias
encontradas en articulos seleccionados. Seran desarrolladas tres etapas de buisqueda con los términos “home care

"

services”, “caregiver” y “social support™: 1) en bases de datos; 2) en repositorios de tesis y disertaciones; 3) en
documentos institucionales. Para sumar a la etapa 1, seran identificadas referencias de las referencias de los articulos
seleccionados para composicion del material de analisis.

Palabras clave: Cuidadores; Servicios de atencion de salud a domicilio; Apoyo social; Revision; Ensefianza en saude.

1. Introducgéo

A demanda por assisténcia domiciliar crescera na proxima década devido ao aumento na expectativa média de vida, a
crescente incidéncia e prevaléncia de doencas cronicas ndo transmissiveis e a diminuicdo da taxa de fertilidade, que
contribuem para o envelhecimento populacional (World Health Organization [WHO], 2015). Entre as prioridades
internacionais estdo a construcéo de uma base de evidéncias para cuidados domiciliares a fim de projetar melhores sistemas de
atendimento (Jarrin et al., 2019). Para ser operacionalizada, a Aten¢do Domiciliar (AD) requer um(a) cuidador(a) familiar. Ele
é definido como um c6njuge, companheiro(a) ou outro membro da familia que ndo é remunerado, mas responsavel pelo apoio
fisico, emocional e/ou financeiro de outra pessoa que ndo pode cuidar de si devido a doenca, lesdo ou incapacidade (Family
Caregiver Alliance [FCA], 2016).

Estudos tém apontado a carga multidimensional que afeta os cuidadores familiares, tais como as fisicas, sociais,
financeiras (Grandi et al., 2019; Kehoe et al., 2019; Martinez et al., 2019). Assim, a identificacdo de formas de organizacdo de
apoio/suporte ao cuidador domiciliar ja existentes e testadas, analisando-as para elaborar modelos, é necesséaria, especialmente

no Brasil que desde 1997 financia a internagdo domiciliar (Brasil, 1997). A partir de 2006, a Politica de Atengdo Domiciliar se
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consolidou (Brasil, 2006), culminando no Programa Melhor em Casa, a partir de 2011 (Brasil, 2016).

Na literatura, duas revisdes sistematicas foram identificadas sobre intervengdes aos cuidadores. A primeira, aponta
modelos como as psicoeducacionais, psicoterapéuticas e psicossociais (Reis et al., 2018). A outra, identificou intervencdes que
reduzem a sobrecarga de cuidado dos cuidadores de sobreviventes de acidente vascular cerebral, com destaque as intervencdes
psicoeducacionais, que demonstraram resultados positivos no ambito psicolégico, fisico e social, na qualificagdo dos cuidados
e obtencdo de conhecimentos (Silva et al., 2018). Em nossa trajetéria de pesquisa (Oliveira et al., 2017-2020) e extensao
(Oliveira et al., 2015-2020) com cuidadores familiares no contexto domiciliar foi desenvolvida uma reviséo integrativa sobre
as intervencgdes direcionadas aos cuidadores no domicilio, sendo identificadas as de natureza psicossocial (em sete estudos),
psicoeducacionais (em 19 estudos) e psicoterapéuticas (em trés estudo) (Mello, 2020).

A fim de identificar, de maneira preliminar, revisdes sobre formas de organizacdo de apoio/suporte ao cuidador
domiciliar de pessoas dependentes funcionalmente realizou-se uma busca nas bases “PROSPERO - International prospective
register of systematic reviews” e “Cochrane Database of Systematic Reviews”, ndo tendo sido encontrados estudos sobre o
tema. Além disso, buscou-se na base do Joanna Briggs Institute, sendo encontrados 10 estudos, e destes apenas uma reviséo
sistemética que buscou identificar a efetividade de grupos de apoio para cuidadores de idosos (Lauritzen et al., 2015), e 0s
demais estudos, ndo envolviam cuidadores. Tais achados refor¢cam e justificam a relevancia da revisdo de escopo apresentada
neste artigo que buscard mapear as formas de organizacdo de apoio/suporte ao cuidador. Neste estudo ser& considerado como
formas de organizagdo de apoio/suporte: uma interven¢do, uma préatica de cuidado, uma estratégia oriunda tanto de apoio social
informal quanto formal. Tem-se, conforme Sherbourne e Stewart (1991) como tipos de apoio social: 1) instrumental que
corresponde a ajuda material ou préatica; 2) emocional que diz respeito as relagdes afetivas, de escuta, compreenséo e zelo; 3)
informacionais, que se referem as orientagdes, sugestdes e conselhos; 4) afetivo que envolve demonstracdes de carinho e amor;
e, 5) interacdo social positiva, que produz alivio de estresse a partir de atividades de lazer.

Também sera considerado a analise dos seguintes tipos de intervencdo, quando aplicado nos estudos incluidos:
psicoeducacionais tém cunho educacional, proporcionando compartilhamento de saberes sobre a doenga, sintomas psicolégicos
e cuidados com o paciente. Também visa criar estratégias de enfrentamento, gerenciar questdes emocionais, diminuir
sentimentos negativos, entre outros. As psicoterapéuticas envolvem terapias com cuidadores para enfrentar o estresse, para
afastar pensamentos negativos e proporcionar o bem-estar. J4 as intervenc@es psicossociais incentivam o cuidador a mobilizar
os familiares e amigos, conhecer e compreender sobre 0s servigos e recursos publicos e privados, contribuir o fortalecimento
de redes de apoio, entre outros (Reis et al., 2018).

Entre os objetivos, como geral tém-se: mapear as formas de organizagdo de apoio/suporte ao cuidador domiciliar de
pessoas dependentes funcionalmente no Brasil e em outros paises. E como especificos: identificar e mapear os conceitos e
definicBes acerca das formas de apoio e suporte ao cuidador domiciliar; identificar e mapear os conceitos e defini¢fes acerca
das terminologias: cuidador domiciliar, cuidador familiar, cuidador primario, cuidador secundario, cuidador principal
considerando as formas de organizacdo de apoio e suporte; identificar as formas de organizacdo de apoio formal e informal;
classificar e caracterizar as formas de organizagdo de apoio/suporte ao cuidador domiciliar, quanto ao tipo de abordagem,
psicoeducativas, psicossociais, psicoterapéuticas entre outras; identificar os tipos de evidéncias, em estudos primarios, acerca
dos modelos de apoio aos cuidadores domiciliares; descrever as funcdes e atribuicdes de cada tipo de cuidador do contexto
domiciliar mencionado na literatura considerando as formas de apoio e suporte; comparar as formas de organizacdo de
apoio/suporte aos cuidadores identificadas entre os diferentes paises; examinar os estudos qualitativos, quantitativos ou mistos
desenvolvidos sobre as formas de organizacdo de apoio/suporte ao cuidador domiciliar identificando as lacunas de

conhecimento sobre o tema.
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2. Metodologia

Tipo de estudo: protocolo de Revisdo de Escopo, que utilizar-se-a da estrutura metodolégica proposta pelo Joanna
Briggs Institute - Manual for Evidence Synthesis (Peters et al., 2020). Este protocolo de revisdo de escopo foi aprovado no
Chamada CNPq/Decit/SCTIE/MS para estudos de Revisfes Sistematicas, Revisdes de Escopo e Sinteses de evidéncias para
politicas com foco nas areas de atencdo domiciliar, salde do adolescente e inquéritos de salde - n°® 16/2021 e o resumo da
proposta esta registrado na OSF registries (Oliveira et al., 2021).

Etapa 1 - Pergunta estruturada: foi utilizada a estratégia PCC (Populacdo, Conceito e Contexto) (Peters et al., 2020)
para formular a questdo de pesquisa. O primeiro elemento da estratégia (P) consiste no cuidador domiciliar de pessoas
dependentes funcionalmente; o segundo (C), as formas de organizacédo de apoio/suporte; (C) domicilio.

Sendo assim, a pergunta é: quais sdo as formas de organizacdo de apoio/suporte ao cuidador domiciliar de pessoas
dependentes funcionalmente no Brasil e em outros paises?

Etapa 2 - Critérios de elegibilidade: serdo incluidos estudos sobre cuidadores domiciliares de pessoas dependentes
funcionalmente com mencdo a alguma forma de apoio/suporte fornecido ao cuidador, publicados em inglés, espanhol ou
portugués a partir do ano de 2002. Este ano seré considerado a partir do primeiro pronunciamento da Organiza¢cdo Mundial de
Saulde acerca da necessidade de assisténcia domiciliar para pessoas que necessitam de cuidados a longo prazo (WHO, 2002).
Estas formas correspondem a: estratégias, pratica de cuidado e intervencGes. Serdo excluidos: estudos que ndo abordem
conceitos relevantes para o alcance do objetivo; estudos repetidos; titulos sem resumo; documentos institucionais que nédo
possuam sumario; carta ao editor; resumos publicados em anais, textos de conferéncias.

Etapa 3 - Fontes de informacdo: National Library of Medicine (PUBMED), Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude (LILACS), Base de dados bibliografica especializada na area de Enfermagem (Bdenf), Web of Science
(WoS), Scopus, Cumulative Index to Nursing and Allied. Health Literature (CINAHL), Scientific Electronic Library Online
(SciELO.org), Banco de teses e dissertacGes, fontes institucionais, referéncias encontradas em artigos selecionados.

Estratégias de busca: As estratégias serdo desenvolvidas em trés etapas (Peters et al., 2020). A primeira etapa da
revisdo se constitui na busca com os termos “home care services”, “caregiver” e “social support”, com o operador booleano
“AND” para somar 0s assuntos nas bases de dados. A segunda etapa, constitui-se do uso dos mesmos descritores no banco de
teses e dissertagdes da CAPES. Na terceira etapa, referente aos documentos institucionais (manuais, guias, informes ou
cadernos técnicos), serd utilizada uma lista da identificacdo dos paises dos artigos selecionados para fazer a busca em sites
institucionais dos respectivos paises. Além disso, serd realizada a associagdo livre no motor de busca Google com as seguintes
palavras: “caregivers” and association or <society> and <nome do pais>, de modo a identificar possiveis instituicbes
especificas sobre cuidadores nos cenarios em questdo. Ainda, constituindo uma quarta forma de busca, a lista de referéncias de
todas as fontes identificadas sera examinada para selecdo de outras referéncias que poderdo compor o corpus de documentos a
serem analisados.

Selecdo dos Documentos: para gerenciamento e organizacdo dos estudos e documentos institucionais sera utilizado o
Endnote. Os estudos duplicados serdo removidos, e posteriormente, ocorrera a aplicacdo dos critérios de elegibilidade, sendo
para as publicacdes em periddicos, com a leitura do titulo e do resumo e, para os documentos institucionais, com a leitura do
titulo ou sumario (Figura 1). O fluxograma de selecdo de documentos, ilustra a organizacdo da equipe para selecdo dos

documentos.
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Figura 1: Fluxograma de Selecdo dos Documentos.
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Fonte: Autores (2021).

Serdo elaborados apéndices detalhando as fontes incluidas e justificativa das fontes excluidas, especialmente na etapa
de leitura na integra. Salienta-se que nestas etapas, o bibliotecario, com funcdo de bolsista, também podera auxiliar na busca
dos artigos e outros documentos.

Etapa 5 - Extracdo de dados: ocorrerd mediando a construgdo meio de “grafico de dados”. Serdo mapeadas as
seguintes informagdes como: autor (es); ano de publicacdo; pais da publicacdo; pais de conducdo da pesquisa; objetivo;
metodologia (tipo de estudo; cenario de estudo; desenho metodoldgico; perspectiva teorica, se aplicavel); tipos de apoio ou

suporte ao cuidador mais a caracterizagdo: se individual, coletiva, tempo de duracéo; resultados e detalhes destes; conceito de
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cuidador e as func@es atribuidas ao cuidador; populacdo e tamanho da amostra dentro da fonte de evidéncia (se aplicavel);
principais conclusdes que se relacionam com a (s) pergunta (s) da revisdo do escopo.

A analise dos dados ocorrera mediante a construcdo de uma sintese narrativa, com uso de quadros para informacoes
mais objetivas e de caracterizacdo. Para a sintese narrativa serdo elaboradas categorias que possam descrever os conteldos
sobre conceitos, defini¢des e caracterizacdo acerca das formas de organizacdo de apoio/suporte ao cuidador domiciliar;
conceitos e defini¢cdes em torno da terminologia cuidador domiciliar, considerando as formas de apoio e suporte; funcdes e
atribuigBes para cada tipo de cuidador no contexto domiciliar, considerando as formas de apoio e suporte. Ainda, a partir desta
sintese, é possivel que se elabore dois mapas conceituais, sendo um voltado para as formas de apoio e suporte ao cuidador, e
outro para as tipologias de cuidadores domiciliares e suas funcdes/atribuicdes. A apresentacdo dos resultados seguird o Prisma-
SCR (Tricco et al., 2018). Esta etapa tera o acompanhamento de designer grafico, na qualidade de bolsista, para auxiliar na
producdo dos materiais.

Etapa 6 - Resultados, contribuicdes cientificas, produtos e/ou solucdes esperados: espera-se elaborar dois mapas
conceituais: um com definicBes de formas de apoio/suporte ao cuidador domiciliar e outro com as defini¢cdes dos tipos de
cuidador — tais produtos, poderdo fornecer subsidios para estratégias de cuidado ao cuidador, fundamental para o bom
funcionamento do cuidado na AD. Também se espera que 0 agrupamento possivel das formas de apoio, aponte para modelos e
0 mapeamento de evidéncias. Esta revisdo de escopo, também pode ser precursora de futura revisdo sistematica. Além de
artigos em periddicos e resumos para eventos, serdo produzidos resumo executivo e folder para 0s SAD. Também dois Videos,
um para EMADs com os mapas conceituais, modelos de apoio e suas aplica¢es nas praticas dos SAD, o outro video com
informacdes acerca de formas de apoio e suporte, voltado para cuidadores para circular nas redes sociais; e um E-book sobre a
revisao de escopo.

3. Considerac0es Finais Parciais

Apesar do cuidado informal ter aspectos significativos e positivos como a manutencdo das tradi¢des familiares, o
prazer em cuidar, o desenvolvimento atitudes positivas frente a vida, também tem sido identificado como um fator de risco
para a saude e o bem-estar dos cuidadores. A sobrecarga fisica, social, financeira que afeta os cuidadores informais vem sendo
discutida em vérios paises do mundo e a identificacdo de formas de organizagdo de apoio/suporte ao cuidador domiciliar j&
existentes e testadas é necessaria para elaborar modelos de cuidado ao cuidador.

Em virtude da heterogeneidade e grande nimero de publicacbes o uso da abordagem revisdo de escopo, tém o
potencial valioso para a sintese de evidéncias, e determinar a cobertura de um corpo de literatura sobre formas de organizacao
de apoio/suporte ao cuidador domiciliar existentes.

Na etapa de inclusdo e excluséo de titulos e resumos foram identificados 2342 artigos cientificos e 381 dissertacdes ou
teses, dos quais foram selecionados para leitura na integra: 460 artigos e 35 dissertacdes ou teses. Na finalizacdo da etapa de
leitura dos titulos e resumos foram selecionados 223 titulos e sumérios de documentos institucionais para incluséo e excluséo.
Na etapa que estamos desenvolvendo atualmente, de leitura dos artigos na integra, ainda ndo é possivel tecer afirmac6es acerca
dos resultados, uma vez que, considera-se que € a partir da leitura na integra dos documentos que sera possivel observar a
descricdo das formas de organizacdo de apoio/suporte ao cuidador, em relacdo ao tipo de apoio fornecido, se formal ou
informal, bem como em relagdo ao objetivo da estratégia, intervengdo ou pratica de cuidado, se psicoeducacional,
psicoterapéutica ou psicossocial.

O desenvolvimento deste estudo permitird 0 acesso ao conceito das formas de organizacdo de apoio/suporte ao

cuidador, e partir dele, poderdo ser realizados estudos de revisdo sistemética ou ainda, estudos randomizados brasileiros com
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determinadas formas de apoio/suporte ja desenvolvidas em outros paises considerando a aplicabilidade, adaptacéo e validacéo.
Também sera possivel agrupar as formas de apoio, considerando seus embasamentos tedricos, para formulacdo de modelos

tedricos de cuidado ao cuidador e auxiliar na formulacéo de politicas de salde voltadas aos cuidadores informais.

Financiamento
Estudo financiado com recursos do Departamento de Ciéncia e Tecnologia [DECIT]/ Secretaria de Ciéncia,
Tecnologia, Inovacdo e Insumos Estratégicos [ScTIE]/ Ministério da Salde [MS] em parceria com Conselho Nacional de

Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico [CNPQ)].
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