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Introducao

A ‘culpa’ apresenta-se como uma experiéncia presente nas narrativas do luto nos pos- cuidadores (Larkin, 2009),
muito embora pouco se saiba sobre a natureza da experiéncia na trajetoria do pos- cuidar (Afonso et al., 2015).
Deste modo, as experiéncias, os fendmenos e 0s processos inerentes a condigao de quem ja exerceu o papel de
cuidador (mas que o cessou) apresentam-se como dominios ainda por investigar.

Nesta nova fase, a pessoa que exerceu outrora cuidados a um ente querido (e cuja funcgao foi interrompida devido
ao Obito do mesmo) experiencia todo um leque de novas experiéncias, e nela os conceitos mutam. Deste modo, o
cuidador que prestou cuidados a um seu dependente viu terminado o papel que durante um periodo da sua vida
tanto Ihe exigiu (Dixe & Querido, 2020), transitando para uma nova definicdo de si mesmo: a de ‘pés- cuidador.
Esse (novo) papel é definido por Larkin (2009, p. 1029, traduzido) como “...alguém que ndo necessariamente se
identifica como um poés- cuidador, mas que experienciou no passado a prestagdo de cuidados que terminou com a
morte do seu dependente. Essa prestagdo de cuidados n&o foi realizada numa base profissional, e excluindo
beneficios, ndo foi pago.”.

Segundo Mora-Lépez, et al. (2018), autores de enfermagem que analisaram a Teoria das Transi¢cdes de Afaf
Meleis a luz da trajetéria do pés- cuidar, a transig@o para esse novo papel assume uma nomenclatura especifica:
‘A transicdo do pos- cuidar’. E como indicador de resposta ideal seria pretendida a sensagdo de bem-estar/
satisfacao, a memoria positiva e a reconstrugéo de uma nova vida - um novo quotidiano (Mora-Lépez et al., 2018).
Em Portugal, pais onde o numero de doentes que necessitaram de cuidados paliativos rondou em 2017 os 102
mil adultos (Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos [OPCP], 2018), a necessidade de apoiar esta
populagao vulneravel assumiu um especial relevo aquando a aprovagao da Lei n° 100/2019, de 6 de setembro
que consagra o “Estatuto do Cuidador Informal’, onde na alinea f) do Artigo 5° (Direito do cuidador informal) é
reconhecido o direito a “f) Usufruir de apoio psicolégico dos servigos de salde, sempre que necessario, € mesmo
apos a morte da pessoa cuidada” O mesmo é corroborado pela Norma n°® 003/2019 - Modelo de Intervengdo
Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos, publicada pela Diregdo Geral da Saude (DGS), onde no N° 1 &
realizada mengdo a ‘culpa’ como uma das experiéncias com potencial de condicionar o processo de luto nesta
populagéo, sendo um dos elementos caracterizadores da perturbagéo do luto prolongado e da depresséo (Harrop
et al., 2016; Martz & Morse, 2017; Losada et al., 2018; WHO, 2019).

De acordo com as narrativas do Iluto a luz das experiéncias dos pos- cuidadores, o tema da “culpa” emerge
significativamente (Jenkinson, 2004), nomeadamente no ‘vazio’ sentido apés o ébito. Compreender o fenémeno
da ‘culpa’ na populagdo e contexto visados podera contribuir, assim, para o desenvolvimento de conhecimento
cientifico relativo a problematica apresentada.

Contudo, o estudo da ‘culpa’ apresenta-se como um desafio para o proprio investigador. Tal é justificado pela
forma divergente em como o termo é por vezes definido na propria literatura cientifica (Camacho, Pérez &
Gordillo, 2020), o que dificulta a homogeneidade necessaria para a sua apropriagao face ao que € estudado.
Corroborando, a propria definicao de ‘culpa’ é de dificil conceptualizagao na disciplina de enfermagem, visto que o
termo nao constitui um diagnéstico inerente a taxonomia NANDA-I (Herdman &. Kamitsuru [eds.], 2018), muito
embora seja a carateristica definidora de varios diagnosticos de enfermagem (tais como o “Pesar’ e o “Pesar
complicado”). Contudo, o conceito faz parte do Iéxico da disciplina, sendo definida como foco pela International
Classification for Nursing Practice (ICNP ®, 2019) do International Council of Nurses (ICN, 2019).

Face a divergéncia e dificuldade acrescida na conceptualizagdo do termo ‘culpa’ na literatura cientifica, ao seu
possivel impacto na experiéncia do pos- cuidador e face a crescente necessidade de produzir conhecimento
cientifico sobre a trajetéria do pos- cuidar, tornou-se imperativo definir o conceito de ‘culpa’ para a populagdo e

contexto visados, passo fundamental para a condugao de futuros estudos sobre a problematica.

Objetivo e questao de investigagao

O objetivo do presente estudo € o de mapear o conceito de ‘culpa’ que emerge da literatura cientifica a
proposito das vivéncias do pos- cuidador.
Para tal, foi definida a seguinte questao de investigacdo: Qual é o conceito de ‘culpa’ que emerge da literatura

cientifica a propdsito das vivéncias do pos- cuidador?

Sobre o método

Com o fim de mapear o conhecimento existente sobre o objetivo

proposto foi realizada uma scoping review, metodologia

proposta pelo Joanna Briggs Institute (Peters et al, 2020).

A metodologia adotada permitiu identificar estudos elegiveis, analisar
a amostra, extrair os dados relevantes e sintetiza-los. Uma pesquisa
sobre o tema segundo os termos presentes no titulo foi conduzida
inicialmente na PROSPERO, MEDLINE, Cochrane Database of
Systematic Review e JBlI Database of Systematic Reviews and

Implementation Reports. Concluiu-se que nao existiam revisdes

-~

publicadas ou ndo- publicadas em resposta as questdes

estabelecidas.

Os resultados foram relatados e apresentados em diagrama de fluxo
de itens de relatério preferencial para revisdes sistematicas e meta-
analises para scoping reviews PRISMA- ScR (Tricco et al., 2018) —
ESQUEMA 1

O estudo foi desenvolvido de 1 a 10 de Novembro de 2020.

Criterios de elegibilidade

Participantes

Foram considerados todos os pés- cuidadores com idade igual ou
superior a 18 anos, de dependentes com idade também ela igual ou
superior a 18 anos. Foram excluidos cuidadores enlutados que
receberam beneficios monetarios ou que exerceram cuidados
profissionais. Foram também excluidos artigos cujo estudo do
conceito no contexto pretendido fosse realizado em cuidadores ainda
em prestacao de cuidados. Deste modo, apenas foram considerados
estudos cuja presenca descritiva de participantes ‘pds- cuidadores’
(ou similar) estivesse devidamente enunciada (bereavement sample).
Foram incluidos também estudos em que o termo “pds- cuidador’ nao
fosse declarado, desde que a prestagdo de cuidados a um ente
querido/ dependente fosse claramente identificada - com a devida
limitacdo face a ligagao entre conceitos.

Conceito
O conceito core da investigagao foi o de “culpa”.

Estudos sobre a culpa devido ao exercicio de conduta danosa e/ou
criminosa foram excluidos. Foram contemplados estudos cujo
conceito- chave ndo se encontrasse enunciado no titulo, mas, nesse
caso, o conceito tinha necessariamente de se apresentar referido no
enunciado do resumo. Foram excluidos estudos em que, apds a
leitura integral, o conceito apenas fora nomeado - ndo sendo possivel
obter a resposta a questao de investigacao.

Contexto

O contexto do estudo remete para o luto efetivo dos pds- cuidadores
pela morte do seu dependente (ou de outras apresenta¢des desde
que a prestagdo de cuidados a um ente querido/ dependente fosse
claramente identificada). Estudos focados no luto antecipatorio /
prestagdo de cuidados ongoing foram excluidos. Foram incluidos
artigos cujo pesar fosse o contexto da investigacao, desde que no
corpus do artigo o mesmo fosse estudado no ambito do luto efetivo.
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Metodologia

Estrategia de pesquisa

A estratégia de pesquisa e a selecdo de dados
contemplou
EBSCOHost: CINAHL Complete, MEDLINE Complete,

Nursing and Allied Health Collection: Comprehensive,

as seguintes bases de dados: by

Cochrane Central Register of Controlled Trials,
Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane
Methodology Register, Library, Information Science &
Technology Abstracts, PubMed (NLM);
SciELO e LILACS. Estudos nao publicados ou
provenientes de literatura cinzenta foram identificados na
OpenGrey, RCAAP e no Banco de teses da CAPES

(Brasil). A pesquisa foi realizada por titulo e resumo.

Mediclatina;

Uma pesquisa com o fim de identificar palavras do texto
contidas nos titulos e resumos foi inicialmente conduzida
na MEDLINE e CINAHL, com o fim de desenvolver uma
estratégia de busca. Devido ao fato de os termos
descritos no titulo da presente revisao proposta (“former
carers’;

“guilt’: “bearevement’) apresentarem poucos

resultados quando mobilizados como termos de
pesquisa, procedeu-se a uma expansao do numero de
palavras- chaves e expressbes que poderiam ser
relevantes - com o intuito de aumentar assim a dimensao
da amostra com potencial de inclusao no estudo face a
sua relevancia.

Sendo assim, as equagdes de pesquisa mobilizaram os
seguintes termos de pesquisa: Caregivers/ Carers/
Family Caregivers/ Informal caregivers/ Former carers/
Postcaregivers; Guilt*; Bereavement/ Grief/ Mourning
Cuidadores/ Cuidador/ Cuidadores

familiares/ Cuidadores

(lingua inglesa);

informais/ Po6s- cuidadores;
Culpa; Luto/ Pesar (lingua portuguesa).

A pesquisa foi realizada por titulo e resumo e foram
considerados artigos em lingua inglesa, castelhana e
portuguesa. As equacgdes de pesquisa foram adaptadas
as diferentes bases de dados. N&do foram definidos
limites temporais. Foram incluidos estudos
independentemente da metodologia de base, desde que
respondessem a questao de investigagao enunciada.

A extracao de dados inclui varios detalhes sobre o
processo metodologico e sobre os préprios achados
(TABELA 1), culminando na descrigdo das principais
conclusdes relevantes que respondem a questao de
investigacdo enunciada. Os dados foram extraidos por
dois revisores independentes. Apds este passo
metodolégico, os dois revisores discutiram eventuais
divergéncias, sem necessidade de recorrer a um terceiro

revisor.

Selecao de dados/ fontes de evidéncia

Identificacdo

|

Screening

Included

|

Contato:

O VALOR DE UMA ENFERMAGEM COM VALORES

O CONCEITO DE CULPA NO POS- CUIDADOR: A SCOPING REVIEW

hugoreisphdc@gmail.com

Artigos identificados nas seguintes bases de dados: By EBSCOHost:
CINAHL Complete, MEDLINE Complete, Nursing & Allied Health
Collection: Comprehensive, Cochrane Central Register of Controlled
Trials, Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane
Methodology Register, Library, Information Science & Technology
Abstracts, MedicLatina; PubMed (NLM); SciELO — Scientific Electronic
Library Online; LILACS - Literatura Latino-Americana e do Caribe em

Artigos identificados como literatura cinzenta:
OpenGrey, RCAAP — Repositorio Cientifico de Acesso
Aberto de Portugal e Banco de teses da CAPES

(Brasil)
(n= 8)

Ciéncias da Saude; Prospero
(n =242)

\

Amostra apos eliminacdo de artigos repetidos
(n=92)

—

Artigos submetidos a anélise Artig})s shelesios Bef
por titulo e abstract titulo (n = 64)
(n=92) _— e por abstract
(n=10)
4

e

Amostra apos exclusdo de

Critérios de exclusdo por
titulo (T) e abstract (A)

(T) Sem referéncia a situagdo de luto/ titulos
indicativos de prestagdo de cuidados em curso
(n=34); Idioma (n=1); Estudos focados em
cuidadores profissionais (n= 3); Sem referéncia ao
conceito, contexto, populacdo (n= 12); Idade dos
cuidadores e/ou pessoas cuidada (n= 12); Estudos
em animais (n=1); Sem referéncia a prestacgdo de
cuidados informais (n=1)

(A) Sem referéncia a prestacdo de cuidados
informais (n=2); Sem referéncia ao conceito
(n=1); Presta¢do de cuidados em curso (n=5);
Estudos focados em profissionais/ pacientes
(n=1); Estudo da culpa no luto antecipatorio (n=1)

artigos por titulo e abstract
(n=18) Artigos eliminados

apos leitura integral

4 (n=10)

Artigos elegiveis apds leitura
integral, com elementos conceptuais
de “culpa”

(n=7)

\

Estudos considerados na
revisdo — apresentaram uma
definicdo de culpa
(n=2)

Extracao dos dados

ESTUDOS

Identificacdo do
estudo

Objetivo

Metodologia

Participantes

Conceito de culpa
no poés- cuidador

Autores: Mullan, J.

Data: Outubro de 1992

Titulo: The Bereaved Caregiver: A Prospective Study of Changes in Well-Being
Revista: The Gerontologist

Volume: 32

Ndmero: 5

Paginas: 673-683

Doi: https://doi.org/10.1093/geront/32.5.673

Pais: Estados Unidos da América

Analisar a adaptacdo do luto a curto prazo em casos de deméncia progressiva,
avaliando mudancas na depressdo, sobrecarga e culpa. Pretende examinar o impacto
do luto sobre os cuidadores e as caracteristicas da experiéncia que afetam a adaptacio
ao luto.

Utilizacdo de dados prospetivos, com criagdo de 3 grupos comparativos, Um deles era
referente ao grupo dos enlutados (bereavement sample). Esse grupo foi comparado
com 310 cuidadores que continuavam a prestar cuidados (continuing care group) em
casa, e 82 que institucionalizaram os seus dependentes (placement group). Aplicadas
vérias escalas de avaliagdo aos grupos descritos.

Numero de participantes:

Grupo dos enlutados: 67 pessoas
30 esposas, 16 maridos, e 21 filhas

Idades:

Média de idade das filhas: 52 anos
Média de idade dos conjuges: 74 anos
Sexo: Mulheres (41), Homens (16)

Motivo que despoletou a relagdo de cuidados: Alzheimer

Tempo decorrido desde a morte do ente querido: 6 meses

Local de ocorréncia da morte: Desconhecido
Vinculo relacional mantido com o dependente: Filhas (31%), mulheres (45%), esposos
(24%)

O autor apenas define culpa na forma comum da literatura: “Guilt is often reported in
the literature as a common response to the death of a close relative”. (p. 678)

Critérios de exclusdo

- Estudos em que a amostra ndo foi constituida
por participantes/ cuidadores em luto efetivo (ou
seja, o 6bito do ente querido ainda n3o ocorreu)

(n=7) como objetivo o luto nos cuidadores. Tal suporta a preposi¢ao de Martz & Morse (2017) sobre o estudo de Li, Stroebe, Chan & Chow (2013) de que o conceito

- Estudos que ndo respondem a questdo de
investigacdo enunciada, ndo sendo a culpa o
conceito core da investigacio (n=3)

- Tese de doutoramento em que os resultados
foram publicados num artigo cientifico que
também constitui a amostra, sem mais dados
relevantes (n=1)

ESQUEMA 1 - Prisma flow Diagram

TABELA 1 — Extragéo de dados

Autores: Martz, K., Morse, J.

Data: Junho 2017

Titulo: The Changing Nature of Guilt in Family Caregivers: Living Through Care Transitions of Parents at
the End of Life

Revista: Qualitative Health Research

Volume: 27

Ndmero: 7

Paginas: 1-17

Doi: 10,1177/1049732316649352

Pais: Estados Unidos da América

Explorar como as familias percecionam a transicdo de cuidados quando optaram por transferir os seus
dependentes para uma ALF (Assisted Living Facility) ou NH (Nursing Home). Uma das categorias era
correspondente a culpa.

Grounded Theory (Teoria fundamentada).

Desenvolvimento de um modelo teérico sobre a natureza mutante da culpa em cuidadores que
transferiram os cuidados dos seus familiares para uma instituigio.

Entrevistas ndo estruturadas e guiadas foram conduzidas ao longo de um periodo de 12 meses.

Nimero de participantes:

14— Membros da familia - um representante da familia que participou ativamente na prestacdo de
cuidados. Adicionalmente 3 familiares foram entrevistados 2 vezes.

1 — Assistente social de uma SNF (Skilled nursing facility )

1 - Assistente social de um Hospice

Idades:

As idades variaram de 50 a 71 anos, com a maioria na faixa de 56 a 60 anos
Sexo: 13 do sexo feminino, 1 do masculino

Motivo que despoletou a relagdo de cuidados: ?

Tempo decorrido desde a morte do ente querido: de 6 meses a 8 anos com uma média de 30 meses

Local de ocorréncia da morte: Domicilio e instituicdes

Vinculo relacional mantido com o dependente:
9 filhas, 4 noras, 1 filho
NOTA: O filho transferiu o seu pai, irma e irm3o, e uma filha transferiu a sua m3e e o seu pai

Apenas definicao de culpa no luto: “In bereavement, quilt is considered an “emotional reaction in
grieving when one has failed to live up to expectations to the deceased” (Li, Stroebe, Chan & Chow, 2013,
p. 156). (p. 12)
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Na totalidade da amostra constituida pelos artigos elegiveis, apenas 2 apresentaram definicdes proximais do conceito de culpa.
No primeiro, referente ao estudo de Mullan (1992), o autor define ‘culpa’ apenas na sua forma comum emergente da literatura: “Guilt is often reported in the

literature as a common response to the death of a close relative” (p. 678). Nao se trata, assim, de uma definicdo proveniente do estudo do conceito na

O segundo estudo, de Martz & Morse (2017), remata na sua introdugéo que o conceito ainda néo se encontra bem estudado, ndo esta bem definido e ndo inclui
populagdes abrangentes - nomeando um outro estudo, o de Li, Stroebe, Chan, & Chow (2013): “Yet the concept of guilt has not been well studied, not well
defined, and does not include large populations” (Li, Stroebe, Chan, & Chow, 2013) (Martz & Morse, 2017, p. 2).

Contudo, Martz & Morse (2017), invocando novamente Li, Stroebe, Chan, & Chow (2013) na discuss&o do seu estudo, apresentam uma definicdo de ‘culpa no
luto’ citando o autor: “/In bereavement, guilt is considered an emotional reaction in grieving when one has failed to live up to expectations to the deceased "(Li,
Stroebe, Chan & Chow, 2013, p. 156; Martz & Morse (2017, p. 12).
Houve assim a necessidade de analisar o artigo de Li, Stroebe, Chan & Chow (2013) com o fim de compreender se a sua definicdo teve como base a
populagdo pretendida nesta reviséo scoping, os pos- cuidadores.
No seu estudo, Li, Stroebe, Chan & Chow (2013) referem que a psicologia ndo chegou a um acordo sobre a definicdo ‘culpa’ e que a falta de convergéncia
conceptual sobre o conceito € bem ilustrada na revisdao de Tilghman-Osborne & Cole (2010) que identifica 23 definicdes psicologicas e 25 medidas de culpa.
Nao obstante, Li, Stroebe, Chan & Chow (2013) definem ‘culpa no luto’, a par do citado na obra de Martz & Morse (2017): “Following the conceptualization of
quilt as one emotion in grief, and trying to incorporate the core elements in previous definitions, we define guilt in bereavement as “a remorseful emotional r-'-""
reaction in grieving, with the recognition of having failed to live up to one’s own inner standards and expectations in relationship to the deceased and=or the

death.” (p. 2). Para construir esta definicdo, apoiaram-se nas consideragdes de outros autores sendo Rando (1993) a unica investigadora cujo estudo teve

ainda n&o se encontra bem estudado, ndo esta bem definido e nao inclui populagdes abrangentes.

Nao foi identificada, assim, nenhuma definicdo clara e inequivoca de ‘culpa nos pds- cuidadores’. Corroborando, ndo houve correspondéncia entre o conceito
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Embora fosse possivel definir ‘culpa no luto’, ndo foi possivel identificar uma definigdo clara e inequivoca de
‘culpa no po6s- cuidador’. Corroborando, a propria associacao entre o termo ‘culpa’ e ‘pés- cuidador’ nao foi
estabelecida na amostra do estudo. O estudo do conceito carece de investigacao.

Recomenda-se a realizacdo de estudos assentes numa metodologia de constru¢cao de conceitos, com

fundamental recurso a mobilizacdo de uma amostra consideravel para o efeito - e tendo como base a definicdo
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