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Resumo

Contexto: A experiéncia dos cuidadores informais em fases avancadas da doenca e apoés o fim dos cuidados envolve desafios
significativos. Apesar da sua relevancia clinica, a cessagdo do papel de cuidador e a transi¢ao para a condi¢cao de pds-cuidador
permanecem pouco sistematizados na literatura. Objetivo: Mapear a evidéncia sobre a cessacao do papel de cuidador informal e a
transicdo para a condicdo de poés-cuidador, identificando impactos e necessidades de apoio que orientem a intervencdo dos
profissionais de satide. Métodos: Realizou-se uma scoping review segundo a metodologia do Joanna Briggs Institute. A pergunta de
investigacao, estruturada pela estratégia Populagdo, Conceito e Contexto, orientou a pesquisa nas bases de dados Academic Search
Complete, CINAHL, MedicLatina, MEDLINE, Psychology and Behavioral Sciences Collection, PubMed databases, Scopus e Web of
Science. Incluiram-se estudos publicados entre 2013 e 2024, em inglés, portugués, espanhol e francés. Resultados: Identificaram-
se 1681 registos, dos quais sete cumpriram os critérios de inclusao. A sintese evidenciou que a cessacao dos cuidados informais
constitui um processo complexo e multifatorial, associado a impactos positivos (alivio, reorganizacao da vida) e negativos (perda de
papel, luto, sofrimento emocional). Este processo esta ligado a necessidades especificas de apoio emocional, social e profissional,
frequentemente pouco reconhecidas e insuficientemente supridas pelos servigos de satde e redes comunitéarias. Conclusées: Os
cuidadores informais percorrem trajetérias de adaptacao heterogéneas ap6s o fim dos cuidados, com repercussées duradouras na
identidade, satide e bem-estar. Compreender este processo € central para que enfermeiros e outros profissionais de satide desenvolvam
estratégias estruturadas de acompanhamento dirigidas aos pds-cuidadores e para que a investigacdo futura aprofunde as necessidades
deste grupo.

Palavras-Chave: Cuidadores informais; Pés-cuidadores; Luto; Cuidados paliativos; Enfermagem; Apoio psicossocial.
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Abstract

Background: The experience of informal caregivers in advanced stages of illness and after the end of caregiving involves substantial
challenges. Despite its clinical relevance, the cessation of the caregiving role and the transition to post-caregiver status remain poorly
systematized in the literature. Objective: To map the evidence on the cessation of the informal caregiving role and the transition to post-
caregiver status, identifying impacts and support needs that can guide health professionals’ interventions. Methods: A scoping review
was conducted following Joanna Briggs Institute methodology. The review question, structured according to the Population, Concept and
Context framework, guided the search in the Academic Search Complete, CINAHL, MedicLatina, MEDLINE, Psychology and Behavioral
Sciences Collection, PubMed databases, Scopus, and Web of Science databases. Studies published between 2013 and 2024, in English,
Portuguese, Spanish, and French, were included. Results: A total of 1,681 records were identified, of which seven met the inclusion
criteria. The synthesis showed that cessation of informal caregiving is a complex, multifactorial process, associated with positive impacts
(relief, life reorganization) and negative impacts (loss of role, grief, emotional distress. This process is linked to specific emotional, social,
and professional support needs that are often poorly recognized and insufficiently addressed by health services and community networks.
Conclusions: Informal caregivers follow heterogeneous adaptation trajectories after the end of caregiving, with lasting repercussions for
identity, health, and well-being. Understanding this process is central for nurses and other health professionals to develop structured
follow-up strategies directed at post-caregivers and for future research to further explore the needs of this group.

Keywords: Caregivers; Informal caregivers; Bereavement; Palliative care; Nursing; Psychosocial support.

Introducao

As tltimas décadas tém evidenciado de forma consistente o papel central dos cuidadores informais na
sustentabilidade dos sistemas de satide e de protecao social, particularmente no cuidado a pessoas idosas
com elevada dependéncia funcional e a doentes em situacdo de doenca avancada ou terminal. Em
multiplos contextos socioeconémicos e culturais, a intensificacdo das necessidades de cuidado, a
insuficiéncia das respostas formais e a reorganizacdo das redes familiares de suporte levam a que
familiares, amigos ou vizinhos assumam um volume substancial de cuidados pessoais, instrumentais,
emocionais e de gestdo de tratamentos (Crispim, 2021; Sousa, 2021). A investigacdo internacional tem
mostrado de forma robusta que o cuidado informal constitui, frequentemente, uma experiéncia de stresse
créonico com impacto relevante na satde fisica e mental, justificando que os cuidadores sejam
compreendidos como um grupo de risco em satde publica (Pearlin et al., 1990; Raina et al., 2004; Roth,
2015; Schulz & Sherwood, 2008).

O conceito de cuidador informal tem sido definido de forma relativamente consistente como a pessoa que
presta cuidados continuados e ndo remunerados a um familiar ou pessoa proxima com doenca cronica,
incapacidade ou dependéncia, fora de um vinculo profissional formal (Abed et al., 2025; Castro et al., 2022;
Gemito, 2024; Pearlin et al., 1990; Roth, 2015; Schulz & Sherwood, 2008). No conjunto dos cuidadores
informais, os cuidadores familiares assumem particular relevancia, por constituirem o grupo mais
numeroso, manterem o papel por periodos mais prolongados e assegurarem a maior parte do volume global
de cuidados nao remunerados em contextos de doenca cronica, dependéncia e fim de vida (Afonso, 2021;
Duarte et al., 2017; Lopes, 2022; Schulz & Eden, 2016). Em Portugal, a Lei n.° 100/2019 consagrou
juridicamente o estatuto do cuidador informal, entendendo-o como cénjuge ou unido de facto, parente ou

afim até ao quarto grau da linha reta ou colateral da pessoa cuidada, que a acompanha e cuida de forma
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permanente, sem remuneracao profissional. Esta lei distingue ainda o cuidador informal principal, que
assume a responsabilidade predominante pelos cuidados e pela articulacdo com servicos de satide e sociais.
Para além deste enquadramento normativo, diversos estudos mostram que a escolha de quem assume o
papel de cuidador é, frequentemente, um processo subtil e gradual, influenciado por fatores como a
proximidade geografica, o género, a disponibilidade temporal (incluindo desemprego ou reforma
antecipada), a qualidade das relacoes familiares e as expectativas de apoio no seio da familia (Afonso,
2021; Keith, 1995; Schulz & Eden, 2016). Os motivos para assumir e manter o papel de cuidador informal
incluem, de forma recorrente, o dever e a obrigacao familiar ou filial, a solidariedade familiar e conjugal,
o amor e a reciprocidade, bem como o desejo de evitar a institucionalizacdo da pessoa cuidada ou
sentimentos de culpa associados a delegacdo do cuidado em terceiros (Canha, 2021; Greenwood et al.,
2019; Oudijk et al., 2011; Zarzycki et al., 2023).

Frequentemente, o cuidador informal assume a responsabilidade de cuidar sem preparacdo ou formacao
prévia, relatando dificuldades técnicas na realizacdo das atividades de cuidado, incerteza quanto as
exigéncias dos cuidados e preocupacao com o futuro (Duarte et al., 2017; Lopes, 2022; Sgvde et al., 2024).
Estes cuidadores assumem, de forma continuada, tarefas de prestacdo de cuidados basicos, gestao de
sintomas, coordenacio de cuidados e advocacia da pessoa cuidada, frequentemente com niveis elevados de
sobrecarga e tensdo emocional (Abed et al., 2025; Castro et al., 2022; Gemito, 2024; Raina et al., 2004;
Schulz & Sherwood, 2008). Estudos conceptuais e empiricos recentes reforcam esta perspetiva, salientando
a intensidade das exigéncias de cuidado e o impacto na satide do cuidador (Abed et al., 2025; Schulz, 2016).
Modelos conceptuais do processo de stresse do cuidador descrevem o desempenho continuado de
cuidados como uma carreira ou trajetéria, marcada por fases distintas e por uma combinacdo de
stressores primarios (relacionados com as exigéncias diretas dos cuidados) e secundarios (altera¢ées em
outros papéis de vida, constrangimentos econoémicos, conflitos familiares) (Aneshensel et al., 1995;
Pearlin et al., 1990; Raina et al., 2004; Roth, 2015; Schulz & Sherwood, 2008). Na mesma linha, estudos
qualitativos e modelos de enfermagem em fim de vida descrevem trajetorias de prestacao de cuidados
informais que incluem pelo menos trés momentos interligados: uma fase pré-cuidado (suporte minimo),
uma fase de cuidado ativo (frequentemente em contexto de doenca avancada ou paliativa) e uma fase de
pos-cuidados, apds institucionalizacdo ou morte da pessoa cuidada (Aneshensel et al., 1995; Penrod et
al., 2011, 2012). Ao longo destas trajetorias, os cuidadores podem experienciar simultaneamente ganhos
(e.g., sentido de proposito, reciprocidade, crescimento pessoal) e perdas (sobrecarga, deterioragdo da
saude, restricao de papéis sociais) (Bijnsdorp et al., 2022; Raina et al., 2004; Schulz & Sherwood, 2008).
Embora a literatura sobre a fase de cuidado ativo seja vasta, a evidéncia disponivel indica que a cessac¢ao
dos cuidados nao se traduz numa resolucdo automatica do stresse do cuidador. Pelo contrério, a
transi¢do para a condicao de pos-cuidador pode configurar uma fase de vulnerabilidade especifica,
marcada por luto, redefinicdo identitaria e reconstrucao da vida quotidiana (Larkin, 2009; Orzeck &
Silverman, 2008). Estudos longitudinais com cuidadores familiares de pessoas com doenca avangada ou
deméncia sugerem que a morte da pessoa cuidada e a passagem para o luto podem associar-se a

trajetorias heterogéneas de ajustamento, incluindo risco acrescido de sintomas depressivos e de luto
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prolongado em subgrupos de cuidadores (Alves et al., 2022; Coelho et al., 2022; Skantharajah et al.,
2022). A literatura qualitativa destaca ainda que, ap6s o fim dos cuidados, muitos antigos cuidadores
referem perda de propdsito, sentimento de vazio, dificuldades em retomar rela¢ées sociais e incerteza
sobre o futuro (Gibson et al., 2019; Larkin, 2009; Orzeck & Silverman, 2008).

Nos cuidados paliativos e no fim de vida, revisoes sistemaéticas e scoping reviews recentes tém sublinhado
as necessidades nao satisfeitas dos cuidadores informais ao longo da trajetéria da doenca, especialmente
em dominios emocionais, informacionais e de apoio social (Cunha et al., 2025; Lapa et al., 2025; Usai et al.,
2025). Estas revisoes mostram que a maioria das intervencoes e dos modelos de acompanhamento se centra
na fase de cuidado ativo, com menor atencao as necessidades persistentes no periodo pés-cuidados, apesar
de evidéncia de que fatores relacionados com o cuidar e com o apoio recebido antes da morte influenciam
o ajustamento no luto (Coelho et al., 2022; McCarthy et al., 2024). Estudos qualitativos e longitudinais
apontam também para a importancia de compreender as trajetorias de cuidado informal até ao fim de vida,
distinguindo diferentes padrdes de evolucao dos stressores e das estratégias de coping, com implicagbes na
adaptacao poés-cuidados (Bijnsdorp et al., 2022; Penrod et al., 2011).

No contexto portugués, tém emergido movimentos sociais e contributos académicos que problematizam
o lugar dos cuidados informais no sistema de protecao social, bem como o reconhecimento e a justica
social associados ao estatuto do cuidador informal (Canha, 2022; Bernardino, 2024). A aprovacao da Lei
n.° 100/2019 representou um avanco importante em termos de reconhecimento juridico e de direitos
associados ao cuidado familiar. Todavia, a protegao legal e a atencao institucional tendem a restringir-se
ao periodo em que a pessoa cuida ativamente, cessando, na pratica, quando termina o estatuto formal de
cuidador (por morte ou institucionalizacao da pessoa cuidada), apesar de a vulnerabilidade do cuidador
nao cessar nesse momento (Bernardino, 2024; McCarthy et al., 2024). Estudos qualitativos portugueses
sobre pos-cuidadores informais tém documentado processos complexos de reconstrugdo da vida
quotidiana, nos quais se envolvem simultaneamente memorias do cuidar, luto e redefinicao de papéis,
sintomas depressivos, ansiosos e de stress traumatico, bem como experiéncias de invisibilidade e de
acesso limitado a redes de suporte formais e informais (Afonso & D’Espiney, 2022; Afonso et al., 2024).
Apesar destes contributos, a evidéncia permanece dispersa e pouco sistematizada quanto ao processo de
cessacao do papel de cuidador informal e a transicao para a condicao de pés-cuidador, particularmente
no que respeita as necessidades especificas de apoio emocional, social e profissional e as implicac6es para
a pratica de enfermagem e de outros profissionais de saiide. A maioria dos estudos centra-se em fases
especificas (o periodo imediatamente anterior a morte ou os primeiros meses de luto) e em contextos
particulares (deméncia, oncologia, cuidados paliativos oncologicos), ndo proporcionando uma visao
abrangente das trajetorias de adaptacao e das respostas dos sistemas de satide e das redes de suporte ao
longo de todo o continuum de prestacdo e cessacao de cuidados (Larkin, 2009; McCarthy et al., 2024;
Skantharajah et al., 2022).

Neste contexto, torna-se necessario mapear de forma sistematica e abrangente a evidéncia existente sobre
a cessacdo do papel de cuidador informal e a transicdo para a condi¢io de pds-cuidador, identificando

impactos, necessidades de apoio e respostas dos servicos que possam informar a pratica clinica e a
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formulacao de politicas. Assim, a presente scoping review procurou responder a seguinte pergunta de
investigacdo: que evidéncia existe sobre o processo de cessacdo do papel de cuidador informal e a
transicao para a condi¢do de pds-cuidador?

Método

Delineamento do Estudo

Realizou-se uma scoping review, de natureza exploratoria, seguindo a metodologia do Joanna Briggs
Institute e reportando os procedimentos de acordo com o PRISMA-ScR (Munn et al., 2018; Tricco et al.,
2018). O periodo definido para a inclusao de estudos situou-se entre 1 de janeiro de 2013 e 31 de dezembro
de 2024, de forma a captar a evidéncia mais recente produzida apbés a consolidacdo de modelos
contemporaneos sobre trajetorias de cuidados informais e pds-cuidados informais, reconhecendo-se que
contributos conceptuais prévios (e.g., Larkin, 2009; Orzeck & Silverman, 2008) foram considerados no

enquadramento tedrico, mas nao integrados na amostra empirica desta revisao.

Fontes de Informacao e Estratégia de Pesquisa

A pesquisa bibliografica foi realizada nas bases de dados Web of Science, Scopus e, através da plataforma
EBSCOhost, nas bases Academic Search Complete, CINAHL Plus with Full Text, MEDLINE with Full
Text, MedicLatina e Psychology and Behavioral Sciences Collection. Adicionalmente, pesquisou-se a base
de dados PubMed. Estas fontes foram selecionadas por serem amplamente utilizadas em investigacao em
saude e enfermagem e por garantirem maioritariamente o acesso a estudos revistos por pares.

Para a definicao da pergunta de investigacao e da estratégia de pesquisa, recorreu-se a estrutura PCC
(Populacao, Conceito e Contexto). A populacao considerou cuidadores informais; o conceito centrou-se na
cessacdo do papel de cuidador informal e na transicao para a condicao de poés-cuidador; o contexto
privilegiou cuidadores a prestar cuidados maioritariamente no domicilio. Ap6s a definicao dos descritores,

N

extraidos da nomenclatura DeCS/MeSH, procedeu-se a sua conjugacao recorrendo a uma estratégia

]

estruturada em blocos PCC, com recurso aos operadores booleanos AND/OR, a truncagem “*” e ao uso de
parénteses. No bloco correspondente ao Conceito, utilizaram-se termos em inglés relacionados com a
cessacao dos cuidados informais, tais como “caregiving cessation”, “end of caregiving”, “caregiving
completion”, “termination of caregiving duties”, “caregiving conclusion”, “caregiving retirement”,

” &«

“caregiving transition”, “caregiving end”, “transitioned out of caregiving role” e “post-family caregivers”.

Critérios de Elegibilidade

Foram incluidos estudos revistos por pares que abordassem explicitamente a cessacdo do papel de cuidador
informal e/ou a transicdo para a condicdo de pds-cuidador, independentemente do desenho metodologico
(quantitativo, qualitativo ou misto). Estabeleceram-se como critérios de exclusio: i) publicacoes com data
anterior a 2013; ii) estudos publicados em linguas que nao o inglés, portugués, espanhol ou francés; iii)
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documentos sem revisao por pares; iv) artigos de opinido, editoriais ou comentarios; e v) estudos centrados

exclusivamente em familiares cuidadores de criangas com idade inferior a 18 anos.

Procedimentos de Selecao dos Estudos

O processo de selecio dos estudos seguiu as recomendacoes PRISMA-ScR, recorrendo a um fluxograma para

documentar as fases de identificaco, triagem, elegibilidade e inclusao (Figura 1). Dois revisores independentes

procederam a triagem de titulos e resumos e, posteriormente, a leitura integral dos textos potencialmente

elegiveis, aplicando os critérios de inclusao e exclusao. Em caso de divergéncia, estava previsto o recurso a um

terceiro revisor; tal nao se revelou necessario, dada a concordancia obtida entre os dois revisores.

Figura 1

Fluxograma PRISMA-ScR da Selecdo de Estudos

Identificacao de Estudos a Partir de Bases de Dados

“3 ll){:f@: :t(rigsdlfggsh(f‘n:% (li)(())ssnas Registos removidos antes da triagem (n = 179):
] Seiius. Adademmis searc’ Publicados antes de 2013 (n = 69)
€ con?ple,te CINAHL plus Nao escritos em portugués, inglés, francés ou
2 MEDLINE, MedicLatina, ;SP““.}“" ,(p =5)
< Psychology and Behavioral 20 CIEIUTCOS (n=1)
= b 8y Duplicados (n = 104)
Lol Sciences Collection): n = 1681
)
Ee-gllsstgz triados Registos excluidos (titulo e resumo): n = 1486
g
=0
E
Artigos avaliados por : .
clegibilidade: Artigos excluidos:
n=16 . nEe
=]
E Estudos incluidos na analise final:
'g n=7y
-

Nota. Adaptado do fluxograma PRISMA-ScR proposto por Tricco et al. (2018).
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Extracao e Sintese dos Dados

Apos a selecao final dos estudos, procedeu-se a leitura integral e a extragio sistematica de dados por dois
revisores independentes, utilizando um formuléario padronizado. A extracao contemplou, no minimo, as
seguintes categorias: autores, ano e pais/local do estudo, titulo, fonte de dados, abordagem metodolégica,
objetivos e principais resultados relativos a cessagdo do papel de cuidador informal e a transicao para a
condicao de pos-cuidador. A informacdo extraida foi organizada em grelhas de sintese e apresentada em
formato tabular, complementada por uma sintese narrativa dos principais achados, ilustrando de forma
descritiva os contributos de cada estudo para a compreensao das trajetorias de cessacao do cuidar e de
transicao para o papel de pbs-cuidador.

Atendendo a heterogeneidade dos desenhos de estudo, contextos, populagdes e medidas de resultado,
considerou-se metodologicamente inadequada a realizacdo de meta-analise, optando-se por uma sintese
narrativa da evidéncia.

Complementarmente, procedeu-se a uma analise bibliométrica exploratoria da amostra inicial de publicacoes,
através da construcdo de um mapa de coocorréncia de termos com recurso ao software VOSviewer. Este
procedimento teve como objetivo visualizar as associacoes entre o termo “caregiver” e outros conceitos presentes
nos titulos e resumos, permitindo identificar que ligacoes a temas predominavam, bem como a auséncia relativa
de termos diretamente relacionados com a cessacao do papel de cuidador informal, refor¢ando a pertinéncia da

questdo de revisao.

Avaliacao da Qualidade Metodoldgica e da Evidéncia

Embora a avaliacao formal da qualidade metodologica nao constitua, em geral, um requisito obrigatorio nas
scoping reviews (Munn et al., 2018; Tricco et al., 2018), atendeu-se ao caracter incipiente da evidéncia sobre
este tema e optou-se por incluir uma apreciacdo estruturada da robustez dos estudos, com finalidade
exclusivamente descritiva e nao excludente. Para tal, dois revisores aplicaram, de forma independente, uma
grelha de avaliacao inspirada nas categorias centrais do sistema Grading of Recommendations, Assessment,
Development and Evaluation (GRADE), classificando o nivel de confianca nas conclusoes de cada estudo
como alto, moderado ou baixo. Esta apreciacao foi utilizada apenas para caracterizar, nos resultados, o grau
de confianca na evidéncia disponivel sobre a cessacao do papel de cuidador informal e a transicdo para a
condigao de pos-cuidador, ndo tendo sido utilizada para excluir estudos, ponderar o peso relativo dos achados
nem formular recomendacoes de pratica ou de politica. Eventuais discrepancias entre revisores seriam

resolvidas por consenso ou com recurso a um terceiro revisor, o que nao se revelou necessario.
Resultados

Selecao dos Estudos

Da pesquisa efetuada nas bases de dados foram identificados 1681 registos. Apoés a remocao de 179

registos (duplicados, estudos publicados antes de 2013, em linguas nao elegiveis, ou que nao
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correspondiam a estudos cientificos), 1502 registos foram submetidos a triagem por titulo e resumo.
Destes, 1486 foram excluidos por ndo cumprirem os critérios de inclusdo definidos. Dezasseis artigos
avancaram para leitura integral, da qual resultou a exclusao de nove estudos por nao responderem
adequadamente a pergunta de investigacdo ou aos critérios de elegibilidade, perfazendo uma amostra

final de sete estudos incluidos (Figura 1).

Caracteristicas dos Estudos Incluidos

Os sete estudos incluidos — publicados entre 2013 e 2022 — realizaram-se em contextos
predominantemente de paises de rendimento alto: trés nos Estados Unidos da América, um na Alemanha,
um na Holanda, um em Taiwan e um na Australia (Corey & McCurry, 2018; Magan et al., 2022; Marsh et
al., 2019; Perone et al., 2019; Uccheddu et al., 2019; Ume, 2013; Zwar et al., 2022). No conjunto, os estudos
que reportam o tamanho da amostra envolveram mais de 47.000 pds-cuidadores. Este valor é conservador,
pois um estudo longitudinal de base populacional nao especifica claramente o nimero de pos-cuidadores
incluidos nas anéalises (Zwar et al., 2022).

Quanto ao delineamento, seis estudos foram primarios (trés quantitativos, dois qualitativos e um de
métodos mistos) e um foi uma revisao integrativa da literatura, incluida por sintetizar empiricamente a
evidéncia sobre pos-cuidadores (Magan et al., 2022). Os estudos quantitativos recorreram sobretudo a
desenhos longitudinais ou analises secundarias de inquéritos de grande escala, enquanto os estudos
qualitativos utilizaram entrevistas semiestruturadas em profundidade com po6s-cuidadores.

Em termos de participantes, a maioria dos estudos centrou-se em cuidadores familiares de pessoas com
demeéncia ou doenga de Alzheimer, bem como em cuidadores conjugais idosos, situados maioritariamente em
contexto domiciliario. A relacdo cuidador—pessoa cuidada era, na maior parte dos casos, marital, e o foco
recaia na transicao para a condicado de pos-cuidador ap6s a morte ou institucionalizagio da pessoa cuidada.
A informacao detalhada sobre pais, contexto de cuidados, caracteristicas da amostra, desenho
metodologico, instrumentos e principais resultados relacionados com a cessa¢do do papel de cuidador
informal e com a transi¢do para a condicao de pos-cuidador encontra-se sintetizada na Tabela 1.

A andlise de coocorréncia de termos realizada com o VOSviewer (Figura 2) mostrou que o termo
“caregivers” ocupa uma posicao central na rede, articulando varios clusters. Destacam-se, em
particular, “quality-of-life” (cluster azul) e “health” (cluster verde) como nés de grande dimensao,
fortemente ligados a termos como “burden”, “depression”, “mortality” e “risk” (cluster vermelho),
bem como a conceitos relacionados com doenca e contexto familiar, como “dementia”, “support”,
“children” e “family”. Nao emergiram termos que remetam explicitamente para a cessacio do papel
de cuidador informal ou para a condicdo de poés-cuidador, sugerindo que a literatura indexada

permanece centrada sobretudo na fase de cuidado ativo e nos seus desfechos em satide.

RPICS | PJBSR 8 DOI: 10.31211 /rpics.2024.11.2.397



Silva et al. Cessagao do papel do cuidador informal

Figura 2
Mapa de Coocorréncia de Conceitos-Chave Relacionados com Cuidado Informal
palliative care
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Principais Focos de Anilise dos Estudos

Os estudos incluidos abordaram a cessagio do papel de cuidador informal e a transicao para a condigao
de pés-cuidador a partir de quatro eixos principais: (a) sintomas depressivos e trajetorias de saide mental
no poés-cuidado, comparando poés-cuidadores com nao cuidadores e analisando diferengas por sexo e
circunstancias da cessacao (Magan et al., 2022; Perone et al., 2019; Uccheddu et al., 2019); (b) percecoes
de envelhecimento e significado atribuido a experiéncia de cuidar e ao seu fim, incluindo a possibilidade
de ganhos percebidos (Zwar et al., 2022); (c) experiéncias subjetivas de transi¢ao e reconstrucao da vida
apo6s o fim dos cuidados, com énfase em luto, perda de identidade de cuidador, reconfiguracio de papéis
e estratégias de coping (Corey & McCurry, 2018; Ume, 2013); e (d) necessidades de suporte e lacunas nos
sistemas formais e nas redes comunitérias, particularmente em contextos rurais e de fim de vida (Marsh
et al., 2019).

De forma transversal, os estudos evidenciam que a cessacdo dos cuidados nao implica o desaparecimento
do impacto do cuidado informal, mas antes uma transicio complexa em que se articulam alivio,
possibilidade de reorganizacdo da vida, luto, sofrimento emocional e, por vezes, sintomas depressivos
persistentes. Varios estudos destacam a importancia do apoio social, do acesso a servicos de satide e de
intervencoes dirigidas especificamente aos pés-cuidadores como fatores protetores na adaptacao apos o

fim dos cuidados.
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Tabela 1

Caracterizagao dos Estudos Incluidos na Scoping Review

Estudo Pas / contexto Populagao / De,senho / Fo_co na cessacao / pos- Prinqipais resultados ) ‘
amostra método cuidado relacionados com o pos-cuidado
Corey &  EUA; Ex-cuidadores Qualitativo; Experiéncias subjetivas Fim dos cuidados vivido com
McCurry, demeéncia familiares de entrevistasem quando o cuidar culpa, luto e perda de identidade,
2018 pessoas com profundidade  termina mas também alivio; apoio
demeéncia (n = 8) profissional e grupos de suporte
facilitam a adaptacao.
Magan et Diversos paises 16 estudos (n = Revisdo Trajetorias de sintomas Maioria com redugao dos
al, 2022  (predominio  2.478 ex- integrativada  depressivos pos- sintomas depressivos ao longo do
EUA); cuidadores) literatura cuidados em deméncia tempo; subgrupo mantém
demeéncia / DA sintomatologia persistente; maior

risco em casos de depressio
prévia e baixo apoio social.

Marsh et Austrélia rural; Pos-cuidadores e1 Qualitativo; Experiéncias de fim de Transi¢do marcada por luto e
al., 2019  cuidados de fim pessoa com doenga entrevistas vida e transi¢ao pos- reconstrucao de papéis; forte
devida terminal (n =18)  semiestruturadas cuidados dependéncia de redes

comunitarias e lacunas
relevantes nos apoios formais a
pos-cuidadores.

Perone et EUA,; contexto Ex-cuidadores Quantitativo; Sintomas depressivos  Cessacao, sobretudo abrupta e
al.,, 2019  comunitario  conjugais > 50 anos anélise em ex-cuidadores em mulheres, associa-se a mais
(n = 2.300) multivariada conjugais, por sexo e depressao; apoio social atenua
circunstancias da este impacto.
cessagao

Uccheddu Europa; 17 Ex-cuidadores (n = Longitudinal;  Transigoes para/fora do TransicOes sao altamente

et al., 2019 paises, cuidar 43.435) analise cuidar e saude stressantes; mulheres tém
conjugal transnacional piores indicadores de satde; fim

dos cuidados nem sempre traz
recuperacao.

Ume, 2013 EUA; Po6s-cuidadores Métodos mistos; Transi¢do pos-cuidados Perda de proposito, luto intenso
cuidadores afro-americanos (n estudo ap6s morte do familiar e alivio parcial; ajustamento
afro- = 40) exploratoério condicionado por crencas
americanos culturais, racismo e poucos

recursos.

Zwar et al., Alemanha; Adultos que Longitudinal;  Percecoes de Cuidar pode ser vivido como

2022a inquérito iniciaram/cessaram anéalise 2.2de  envelhecimento no crescimento; apds cessacao,
nacional cuidados informais dados do GAS  inicio e no fim do cuidar alguns percecionam

(nNE) envelhecimento acelerado,

sobretudo em idades avancadas.

Nota. DA = doenca de Alzheimer; NE = Nao especificado; GAS = German Ageing Survey.

Qualidade Metodolégica e Nivel de Confianca na Evidéncia

A apreciacdo adaptada da qualidade metodolodgica, inspirada no sistema GRADE e aplicada com
finalidade descritiva, sugeriu que dois estudos apresentavam um nivel de confianca global alto, quatro
estudos apresentavam nivel moderado e um estudo nivel baixo. Esta classificagao refletiu, sobretudo, a
robustez dos desenhos longitudinais, a dimensao amostral e a clareza das medidas utilizadas nos estudos
quantitativos, bem como a profundidade e transparéncia metodolégica dos estudos qualitativos.

Atendendo a heterogeneidade dos desenhos, contextos, populagdoes e medidas de resultado, ndo se

considerou metodologicamente adequada a realizacdo de meta-anéalise, optando-se por uma sintese
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narrativa que integra, de forma comparativa, os contributos dos diferentes estudos para a compreensao

da cessacdo do papel de cuidador informal e da transicdo para a condicao de pdés-cuidador.

Discussiao

A presente scoping review permitiu mapear, de forma sistemaética, a evidéncia disponivel sobre a
cessacao do papel de cuidador informal e a transicdo para a condicdo de pds-cuidador. Apesar da
amplitude do periodo de pesquisa e da diversidade de bases de dados consultadas, foram identificados
apenas sete estudos publicados entre 2013 e 2022, todos realizados em paises de elevado rendimento, o
que confirma que esta fase do percurso do cuidar permanece pouco explorada quando comparada com o
foco extensamente documentado na sobrecarga e nas consequéncias do cuidar em fase ativa (Pearlin et
al., 1990; Raina et al., 2004; Roth, 2015; Schulz & Sherwood, 2008). Em conjunto, os estudos incluidos
mostram que o fim dos cuidados néo corresponde a uma resolucao automatica do impacto do cuidar, mas
a uma fase de transicdo complexa, na qual se articulam sintomas depressivos e trajetorias heterogéneas
de satide mental, percecbes de envelhecimento mais ou menos positivas, experiéncias subjetivas de luto,
perda de identidade de cuidador e reconfiguracido de papéis, bem como necessidades de suporte
frequentemente nao satisfeitas (Alves et al., 2022; Coelho et al., 2022; Corey & McCurry, 2018; Magan et
al., 2022; Marsh et al., 2019; Perone et al., 2019; Uccheddu et al., 2019; Ume, 2013; Zwar et al., 2022a).
A apreciacao descritiva da qualidade metodolégica, inspirada no sistema GRADE, sugere que a confianca
na evidéncia é globalmente moderada, com apenas dois estudos considerados de alta qualidade, o que
reforca a necessidade de interpretar estes achados com prudéncia e de investir em investigacdo mais
robusta e teoricamente ancorada (Munn et al., 2018; Tricco et al., 2018).

Estes resultados dialogam diretamente com as lacunas identificadas na introducdo e com o padrio
evidenciado pela anéalise bibliométrica exploratéria efetuada com o VOSviewer, na qual o termo
“caregiver” surge como no6 central de uma rede em que se destacam, em particular, os conceitos “quality-
of-life” e “health”, fortemente associados a termos como “burden”, “depression” e “mortality”, bem como
anocoes ligadas a doenca e ao contexto familiar. Ndo emergiram, contudo, clusters ou liga¢oes frequentes
a termos diretamente relacionados com a cessacao do papel de cuidador informal ou com a condicao de
pos-cuidador, sugerindo que a maior parte da producao cientifica continua centrada na fase de cuidado
ativo (Cunha et al., 2025; Lapa et al., 2025; Usai et al., 2025). Os estudos incluidos nesta revisao
contribuem para alargar esse foco tradicional ao documentarem, por um lado, trajetorias diferenciadas
de ajustamento psicoldgico ap6s o fim dos cuidados, comparando pés-cuidadores com nao cuidadores e
analisando o papel do sexo, da idade e das circunstancias da cessacao (Alves et al., 2022; Coelho et al.,
2022; Perone et al., 2019; Uccheddu et al., 2019) e, por outro, dimensoes ainda pouco exploradas, como
as percecoes de envelhecimento associadas a experiéncia de cuidar, os significados atribuidos ao término
do caregiving e as formas como os p6s-cuidadores reconstroem a sua vida quotidiana e a sua identidade
fora do papel de cuidador (Corey & McCurry, 2018; Larkin, 2009; Orzeck & Silverman, 2008; Ume, 2013;

Zwar et al., 2022a). Em simultaneo, a evidéncia relativa as necessidades de suporte e as lacunas dos
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sistemas formais e das redes comunitarias, particularmente em contextos de fim de vida, sugere que a
transi¢do para o pds-cuidar permanece, em grande medida, invisivel no planeamento de cuidados e nas
politicas de apoio ao cuidador, confirmando a relevincia da questao de revisao e apontando prioridades
claras para a pratica de enfermagem e para a investigacao futura (Bernardino, 2024; McCarthy et al.,
2024).

Em particular, os estudos quantitativos incluidos permitem aprofundar a compreensao das trajetorias de
satde mental no periodo pés-cuidados. Perone et al. (2019), Uccheddu et al. (2019) e Magan et al. (2022)
mostram que, embora muitos cuidadores experienciem algum alivio e melhoria da sintomatologia
depressiva ap6s o fim dos cuidados, subsiste um subgrupo de pés-cuidadores que mantém niveis
clinicamente relevantes de depressao ou luto complicado, sobretudo quando o periodo de caregiving foi
prolongado, a sobrecarga foi elevada ou o apoio social limitado. Estes achados sao coerentes com estudos
longitudinais que documentam trajetorias heterogéneas de ajustamento no luto de cuidadores familiares,
com grupos que recuperam rapidamente e outros que permanecem em risco acrescido de sintomatologia
depressiva ou de perturbacao de luto prolongado (Alves et al., 2022; Coelho et al., 2022; Skantharajah et
al., 2022). Em conjunto, estes resultados sugerem que a condicao de pés-cuidador nao € homogénea, mas
composta por trajetérias diferenciadas de adaptacdo psicossocial, que deverdo ser consideradas no
planeamento de intervencoes dirigidas a este grupo.

O estudo de Zwar et al. (2022a) introduz uma dimensao inovadora ao explorar as percecbes de
envelhecimento associadas a experiéncia de prestar e cessar cuidados informais. Ao mostrar que, para
alguns cuidadores, a prestacdo de cuidados pode ser percecionada como “rejuvenescedora” ou geradora
de percecOes mais positivas sobre o proprio envelhecimento, sobretudo em idades inferiores a 60 anos,
este estudo dialoga com a literatura que sublinha ndo apenas os custos, mas também os ganhos potenciais
do caregiving, como o sentido de propésito, a reciprocidade e o crescimento pessoal (Greenwood et al.,
2019; Raina et al., 2004; Zarzycki et al., 2023). No entanto, o mesmo trabalho salienta que estas percecoes
positivas nao se estendem a todos os grupos etarios, e que a experiéncia de cuidar pode também aumentar
a consciéncia das perdas associadas a idade e das proprias limitacGes, o que é consistente com a evidéncia
de maior vulnerabilidade para problemas de satide fisica e mental entre cuidadores mais velhos (Pearlin
et al., 1990; Roth, 2015; Schulz & Sherwood, 2008). A forma como estas percecoes se reorganizam apos
o fim dos cuidados constitui um campo ainda pouco explorado, mas com implicac¢Ges relevantes para a
promocao do envelhecimento ativo e da autoeficacia em p6s-cuidadores.

Os estudos qualitativos de Corey e McCurry (2018) e Ume (2013) acrescentam profundidade a
compreensao da transicao subjetiva para o papel de po6s-cuidador, descrevendo narrativas marcadas por
luto, perda de identidade de cuidador, ambivaléncia entre alivio e culpa e processos variaveis de
reconstrucao da vida quotidiana. Estes resultados sdo convergentes com trabalhos conceptuais e
qualitativos que descrevem o pds-cuidar como uma fase de transicdo identitaria, em que o cuidador
negocia simultaneamente a memoria do cuidar, a presenca da pessoa ausente e a necessidade de redefinir
papéis e projetos de vida (Gibson et al., 2019; Larkin, 2009; Orzeck & Silverman, 2008). No contexto

portugués, estudos qualitativos com poés-cuidadores sugerem igualmente processos complexos de
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reconstrucao do quotidiano, marcados por sintomas depressivos e ansiosos, experiéncias de stress
traumatico, sentimentos de invisibilidade e dificuldades em aceder a redes de suporte formais e informais
(Afonso & D’Espiney, 2022; Afonso et al., 2024). A convergéncia entre estes resultados internacionais e
nacionais reforca a ideia de que o fim dos cuidados ndo se limita a um evento temporal (morte ou
institucionalizacao), mas corresponde a uma transicao prolongada que atravessa dimensées emocionais,
identitarias, relacionais e materiais.

Para além destas dimensdes, os estudos realizados em contextos de fim de vida sublinham o papel central
da compaixao e das crencas sobre a morte na forma como os cuidadores vivenciam tanto a prestacdo de
cuidados como a sua cessacao (Marsh et al., 2019; Ume, 2013). A forma como os cuidadores interpretam o
processo de morrer, os significados espirituais e culturais atribuidos a morte e a possibilidade de
acompanhar a pessoa cuidada num ambiente percebido como digno e tranquilo influenciam
profundamente a experiéncia de luto e a transigdo para o papel de pds-cuidador. Estes achados sao
consistentes com literatura que destaca a importancia de uma abordagem culturalmente sensivel na
prestacdo de cuidados paliativos, capaz de integrar necessidades espirituais, rituais e expectativas familiares
(McCarthy et al., 2024), e sugerem que o trabalho de equipas de enfermagem e de cuidados paliativos deve
contemplar ndo apenas o controlo sintomético, mas também o apoio as crencas e valores que estruturam a
forma como os cuidadores enfrentam a morte e atribuem significado ao fim dos cuidados.

No que respeita as necessidades de suporte e as respostas dos sistemas de satde e das redes comunitérias,
o estudo de Marsh et al. (2019) evidencia lacunas significativas, particularmente em contextos rurais e de
fim de vida, onde os servicos formais tendem a centrar-se no doente e a descontinuar o acompanhamento
ap6s a morte, deixando os po6s-cuidadores com apoio escasso ou fragmentado. Estes achados sdo
consistentes com revisoes recentes que sublinham necessidades nao satisfeitas dos cuidadores informais
ao longo da trajetéria da doenga, bem como a concentracdo da maioria das intervencdes na fase de
cuidado ativo, com menor atenc¢ao ao periodo pos-cuidados (Cunha et al., 2025; Lapa et al., 2025; Usai et
al., 2025). A scoping review de McCarthy et al. (2024) reforca esta leitura ao mostrar que, apesar do
reconhecimento crescente do papel central dos cuidadores em cuidados paliativos, os modelos de
acompanhamento raramente incorporam, de forma sistemaética, o periodo subsequente ao 6bito, quer
para monitorizacao do risco de luto complicado, quer para apoio na reconstrucio de papéis e rotinas. Em
Portugal, trabalhos que analisam o Estatuto do Cuidador Informal e as politicas publicas associadas tém
destacado precisamente esta descontinuidade, evidenciando que a protecdo legal e social tende a
concentrar-se na fase de cuidado ativo, cessando quando termina o estatuto formal, apesar de a
vulnerabilidade do cuidador subsistir (Canha, 2022; Bernardino, 2024).

A combinacio destes resultados sugere implicagoes claras para a enfermagem e para outros profissionais
de satde. Em primeiro lugar, a existéncia de trajetérias diferenciadas de ajustamento psicologico no pos-
cuidar aponta para a necessidade de estratégias de vigilancia e acompanhamento que se prolonguem para
além do fim dos cuidados, com identificacio precoce de subgrupos de p6s-cuidadores em maior risco de
depressdo, luto prolongado ou deterioracdo da saude fisica (Alves et al., 2022; Coelho et al., 2022;

Skantharajah et al., 2022). Em segundo lugar, a evidéncia relativa as percecoes de envelhecimento e aos
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significados do cuidar e do seu término sugere que as intervengdes ndo devem centrar-se apenas na
reducdo de sintomas, mas também na promocao de narrativas de sentido, de reconhecimento e de
valorizacdo das competéncias adquiridas durante o percurso de caregiving, potenciando o crescimento
pessoal e a reconfiguracao positiva de papéis (Greenwood et al., 2019; Zarzycki et al., 2023). Em terceiro
lugar, a identificacdo de lacunas nos sistemas formais e nas redes comunitarias indica que as equipas de
enfermagem, particularmente em cuidados de satde primarios e cuidados paliativos, podem
desempenhar um papel crucial na articulagdo de redes de suporte, na informagdo sobre recursos
disponiveis e na construcdo de percursos de acompanhamento que integrem explicitamente o periodo
pos-cuidados (Cunha et al., 2025; Lapa et al., 2025; McCarthy et al., 2024).

Importa ainda salientar que a transicdo para o pods-cuidar ocorre frequentemente em contextos de
vulnerabilidade social e econémica, marcados por isolamento, renegociacao de papéis familiares e, em
muitos casos, perda de rendimento ou interrupcées na carreira profissional associadas ao periodo de
cuidar (Corey & McCurry, 2018; Magan et al., 2022; Marsh et al., 2019). Alguns estudos sugerem que as
mulheres, que continuam a assumir de forma desproporcional o papel de cuidadoras, podem enfrentar
desafios especificos na reconstrucao da identidade e na reintegragao de projetos pessoais e profissionais
apos a cessacdo dos cuidados, combinando a persisténcia de expectativas de género com o impacto
acumulado da sobrecarga fisica e emocional (Perone et al., 2019; Uccheddu et al., 2019). Estas dimensdes
reforcam a necessidade de que as intervencoes dirigidas aos pés-cuidadores incluam, para além do apoio
emocional, componentes de suporte social, aconselhamento laboral e financeiro, promocao de
autocuidado e facilitacdo de oportunidades para retomar interesses, relagoes e atividades significativas
fora do papel de cuidador, articulando recursos familiares, comunitarios e de politicas ptblicas.

Em sintese, esta scoping review identificou impactos multidimensionais do p6s-cuidar na satide e na vida
quotidiana, necessidades especificas de apoio emocional, social e econémico, e respostas dos servigos

ainda fragmentadas e insuficientes.

Limitacoes e Implicacoes para a Investigacao

Esta scoping review apresenta algumas limitacdbes que importa reconhecer. O ntimero reduzido de
estudos identificados e a sua concentragio geografica exclusiva em paises de elevado rendimento limitam
a generalizacdo dos achados a outros contextos socioculturais e sistemas de protecao social. A opcao por
incluir apenas publicaces em inglés, portugués, espanhol e francés podera ter conduzido a exclusao de
contributos relevantes publicados noutras linguas. Adicionalmente, a heterogeneidade dos desenhos de
estudo, das populacoes, dos contextos de cuidados e das medidas de resultado impossibilitou a realiza¢ao
de meta-anélises e dificultou a comparacio direta entre estudos.

A avaliacao descritiva da qualidade metodoldgica, inspirada no sistema GRADE, permitiu caracterizar o
nivel de confianca na evidéncia disponivel, mas nao substitui avaliacoes formais de risco de viés utilizadas
em revisoes sistematicas nem suporta a formulacido de recomendacoes fortes de pratica ou de politica.
Em alguns estudos, os tamanhos amostrais reduzidos, a auséncia de informacdo detalhada sobre

participantes e contextos ou a utilizacdo de instrumentos pouco consistentes justificam a classificacao
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globalmente moderada ou baixa da confianca nas conclusoes, reforcando a necessidade de interpretar os
resultados com prudéncia.

Estas limitagOes apontam direc0es claras para a investigacao futura. Sdo necessarios estudos longitudinais
robustos, com amostras diversificadas e medidas validadas, que permitam modelar trajetérias de
ajustamento no pds-cuidar e identificar subgrupos de p6s-cuidadores em maior risco de desfechos adversos.
Faz também falta investigar a experiéncia de pés-cuidar em paises de rendimento baixo e médio e em
diferentes regimes de protecdo social, de modo a compreender como politicas publicas, recursos
comunitarios e normas familiares moldam esta transicao (Abed et al., 2025; Castro et al., 2022; Schulz &
Eden, 2016). Finalmente, a escassez de intervencoes especificamente dirigidas a po6s-cuidadores sugere a
necessidade de desenvolver, implementar e avaliar programas de acompanhamento pés-cuidados,

idealmente integrando equipas de enfermagem, cuidados de satide primarios e cuidados paliativos.

Conclusoes

Esta scoping review mostra que a cessacio do papel de cuidador informal e a transi¢io para a condicao
de pbs-cuidador continuam pouco exploradas na literatura internacional, apesar do reconhecimento
crescente da centralidade dos cuidadores informais na sustentabilidade dos sistemas de saude (Pearlin et
al., 1990; Raina et al., 2004; Roth, 2015; Schulz & Sherwood, 2008). Os estudos incluidos evidenciam
que o fim dos cuidados ndo representa uma resolucao automatica do impacto do cuidar, mas uma fase de
transicdo complexa, marcada por trajetérias heterogéneas de ajustamento psicologico, reconfiguracoes
identitarias e mudancas profundas na vida quotidiana.

Os resultados sublinham que a condicdo de pés-cuidador constitui uma fase distinta do percurso de
caregiving, com desafios e recursos proprios, que permanece em larga medida invisivel na organizacao
dos servicos e nas politicas de apoio ao cuidador. Reconhecer o pbs-cuidar como etapa especifica implica
alargar o foco das préaticas de satde e de enfermagem para além da fase de cuidado ativo, incorporando
o acompanhamento estruturado apdés a morte ou institucionalizacao da pessoa cuidada, a monitorizacao
do risco de luto complicado e a promogao de narrativas de sentido e de valorizacdo das competéncias
adquiridas. Ao mapear sistematicamente a evidéncia disponivel e identificar lacunas criticas, esta scoping
review oferece uma base para o desenvolvimento de intervencoes dirigidas aos pos-cuidadores e para a

construcao de agendas de investigagao e de politica mais sensiveis a esta fase do percurso de cuidar.
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