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Resumo

Introducao: O envelhecimento populacional resulta num aumento de pessoas na fase final da vida, necessitando
de uma identificacdo cuidadosa das necessidades dos cuidadores informais. Esta abordagem é crucial para otimizar
recursos de saude e promover intervencoes eficazes. Objetivos: Mapear a literatura relativa as necessidades dos
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dominios psicologicos e espiritual dos cuidadores informais de pessoas em fim de vida. Material e métodos: Realizou-
se uma scoping review segundo a metodologia proposta pelo The Joanna Briggs Institute. Pesquisou-se literatura
publicada nas bases de dados eletrénicas CINAHL (EBSCOhost), Medline (EBSCOhost), PubMed e Cochrane Library.
Os estudos foram identificados e selecionados por dois revisores de forma independente. Foram incluidos os estudos
que abordavam as necessidades dos cuidadores informais de pessoas em fim de vida, adultas, sem limitacdo relativa
ao contexto de cuidados. Os resultados foram analisados descritivamente e sintetizados narrativamente. Resultados:
Foram identificados 826 artigos dos quais 25 foram selecionados para inclusao. Da analise dos artigos incluidos resultou
a identificacao de 10 necessidades no dominio psicolégico e 4 no dominio espiritual. Discussao: A andlise revelou que
as necessidades de apoio psicolégico e espiritual dos cuidadores sao essenciais, destacando a falta de apoio emocional,
afetivo e espiritual, e a necessidade de reforcar a confianca e enfrentar a ansiedade e soliddo. Conclusao: Estudar
as necessidades dos cuidadores informais é crucial para melhorar a qualidade de vida e a prestacdo de cuidados. A
identificacao destas necessidades permite uma abordagem mais eficaz e personalizada, constituindo uma base sélida
para futuras investigacgoes.

Palavras-chave: Cuidadores; Assisténcia Terminal; Doente Terminal; Avaliacdo das Necessidades

Introduction: An aging population leads to a higher number of individuals in the final stages of life, making it
essential to accurately identify the needs of informal caregivers. This strategy is vital for optimizing health resources
and implementing effective interventions. Objectives: To map the literature on the psychological and spiritual needs
of informal caregivers of terminally ill patients. Material and methods: A scoping review was carried out according to
the methodology proposed by The Joanna Briggs Institute. Literature published in the electronic databases CINAHL
(EBSCOhost), Medline (EBSCOhost), PubMed, and Cochrane Library was searched. The studies were identified and
selected by two reviewers independently. Studies were included if they addressed the needs of informal caregivers of
adult terminally ill patients, with no limitations regarding the care setting. The results were analysed descriptively and
synthesized narratively. Results: 826 articles were identified, of which 25 were selected for inclusion. The analysis of the
included articles resulted in the identification of 10 needs in the psychological domain and 4 in the spiritual domain.
Discussion: The analysis revealed that caregiver’s psychological and spiritual support needs are essential, highlighting
the lack of emotional, affective and spiritual support, and the need to strengthen confidence and face anxiety and
loneliness. Conclusion: Studying the needs of informal carers is crucial to improving quality of life and the provision of
care. Identifying these needs allows for a more effective and personalized approach and provides a solid basis for future
research.

Keywords: Caregivers; Terminal Care; Terminally lll; Needs Assessment.

Com o envelhecimento populacional, e com o aumento de doengas limitantes de vida, sdo impostos desafios Unicos
as politicas de saude e a sociedade. A responsabilidade de cuidar recai frequentemente sobre cuidadores informais,
geralmente familiares, que desempenham um papel essencial e exigente, enfrentando o desafio de conciliar as
responsabilidades de cuidar com a preservacao da sua prépria identidade.

As necessidades dos cuidadores familiares comecam no momento do diagndstico e continuam ao longo de toda a
doenca até ao processo de luto, sendo dinamicas e sujeitas a reavaliagdes constantes conforme a estabilidade médica
da pessoa cuidada. Para apoiar integralmente estes cuidadores, é essencial uma abordagem holistica que integre
especialidades médicas e cuidados paliativos (Leanne et al., 2016).

Além das exigéncias praticas e fisicas associadas aos cuidados, os cuidadores familiares enfrentam desafios emocionais
e psicoldgicos significativos, como o stress e o isolamento emocional. Estes fendmenos sdo comuns entre cuidadores e
requerem atencao especifica para abordar a sua saude mental e bem-estar (Eggert et al., 2021). Desta forma, é imperativo
desenvolver politicas e praticas que reconhecam e respondam as complexas necessidades dos cuidadores, assegurando
0 apoio necessario para que desempenhem o seu papel vital na sociedade de forma eficaz e digna (Zhang et al., 2023).
Os cuidadores informais desempenham um papel crucial no apoio a familiares em fim de vida, enfrentando o desafio
de conciliar as responsabilidades de cuidado com a preservacao da sua prépria identidade. Neste papel, dedicam-
se a preparar os entes queridos para um desfecho digno e sem arrependimentos, enquanto procuram manter uma
vida normal para si préprios. As necessidades destes cuidadores geralmente centram-se nas competéncias e recursos
necessarios para o cuidado do ente querido (Zhang et al., 2023).

Neste contexto, é imperativo identificar cuidadosamente as necessidades especificas destes cuidadores informais.
Esta abordagem é essencial ndo apenas do ponto de vista humanitario, assegurando dignidade e qualidade de vida as
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pessoas, mas também na perspetiva da otimizagao dos recursos de saude, promovendo intervencdes mais eficazes e
direcionadas a este segmento populacional vulneravel (Barbosa & Fernandes, 2020).

O principal objetivo deste estudo é mapear a literatura relativa as necessidades psicoldgicas e espirituais dos cuidadores
informais de pessoas em fim de vida. Este mapeamento visa destacar a importancia de uma abordagem cientifica que
oriente intervencdes futuras. Assim sendo a questao de investigacdo que se impde é: Quais sdo as necessidades de
intervencao de enfermagem no dominio psicoldgico e espiritual em cuidadores de pessoas em fim de vida?

Ao compreender profundamente as necessidades dos cuidadores, espera-se desenvolver estratégias que nao apenas
aliviem a sua carga, mas também melhorem a qualidade dos cuidados prestados aos entes queridos. Reconhecendo a
complexidade e a sensibilidade envolvidas na prestacdo de cuidados em fim de vida, este estudo pretende fornecer uma
base sélida para a formulacao de politicas e praticas que beneficiem tanto os cuidadores quanto as pessoas cuidadas.

Realizou-se uma scoping review segundo a metodologia proposta pelo The Joanna Briggs Institute (Peters et al., 2020).
Apds uma pesquisa preliminar nas bases de dados MEDLINE e CINAHL acerca da tematica em questao, foi possivel
identificar os termos de pesquisa relevantes e construir uma estratégia de pesquisa completa, adequada consoante
necessario para cada uma das bases de dados (Tabela 1). A pesquisa foi realizada nas bases de dados: CINAHL Complete
(EBSCO Host), Medline Complete (EBSCO Host), PubMed e Cochrane Library.

Tabela 1 - Apresentacao dos conceitos utilizados

Livres MeSH CINAHL
Caregivers OR “Informal Caregivers” OR Caregivers “Caregiver Support” OR “Caregiver
Conceito 1 “Caregiver Support” OR “Caregiver Attitudes” OR *“Caregiver Burden” OR
Attitudes” OR “Caregiver Burden™ Caregivers
c N “end of life” OR terminal OR “Terminal “Terminal Care” OR “Terminal Care” OR “Terminally I11
onceito
Care” OR “Terminally I11” *“Terminally I11” Patients”
Conceito 3 Need* OR “Needs Assessment™ “Needs Assessment™ “Needs Assessment”

O estudo incluiu artigos sobre fim de vida e cuidadores informais, focando-se em adultos, sem restri¢des relativamente
ao contexto de cuidados. Foram consideradas publicacdes escritas em portugués, inglés e espanhol, por serem as
linguas dominadas pela equipa de investigacdo. Para permitir uma pesquisa abrangente, ndo foram impostas restricoes
temporais a data de publicacao.

O instrumento de extracdo de dados foi elaborado previamente, resultando de uma adaptacao do modelo proposto
pelo The Joanna Briggs Institute. Os resultados foram exportados e os registos duplicados foram removidos através do
software Rayyan (Ouzzani et al., 2016). A triagem inicial dos estudos foi feita através da andlise do titulo e resumo por
dois investigadores, com um terceiro elemento para resolver discordancias.

Os estudos elegiveis foram analisados integralmente. Os resultados foram organizados seguindo a checklist PRISMA-ScR
(Tricco et al.,, 2018), uma extensdo do PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses)
(Figura 1), para garantir clareza e transparéncia na apresentacao da scoping review. Esta abordagem visou garantir a
consisténcia, melhorando a qualidade e rigor da investigacao cientifica.
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[ IDENTIFICACAO DOS ESTUDOS ATRAVES DE BASES DE DADOS E REGISTOS ]

—
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s Bases de dados (n = 826) Registos removidos antes da
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PubMed - 223 Duplicados (n=306)
= Cochrane Library — 206
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-
M v
Registos em triagem (n = 520) [ Registos excluidos (n = 432)

,

Publicagdes pesquisadas para se
manterem (n = 88)

Publicacdes avaliadas para ;::lﬁlgzggfie;(;;u1das:

elegibilidade (n = 25) ’ Razio b (n =21)
Razido ¢ (n=26)
Raziod (n=0)
Razdoe (n=3)
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Publicagdes retiradas (n = 63)

TRIAGEM

— a) artigos direcionados a equipas de
profissionais.

b) artigos relacionados com criangas e/ou
adolescentes.

. ; c) artigos com outro tipo de abordagem que
Total de estudos incluidos na 130 seja a pessoas em situagio de fim de vida.
revisdo (n=25) d) impossibilidade de acesso a0 artigo em texto
completo.

€) artigos em idioma nao dominado pelos
investigadores.

INCLUIDO

From: Page MJ. McKenzie JE, Bossuyt PM., Boutron I. Hoffmann TC, Mulrow CD, et al. The PRISMA
2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021:372:n71. doi:
10.1136/bmj.n71
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de: Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron I, Hoffmann TC, Mulrow CD. et al. The PRISMA 2020 statement: an
updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021:372:n71. doi: 10.1136/bmj.n71

Para mais informagdes, visite: http://www.prisma-statement.org/

Figura 1 - PRISMA flow diagram for the scoping review

O A pesquisa resultou na identificacdo de 826 artigos, dos quais 25 foram selecionados para inclusdo no estudo apos
uma triagem rigorosa, apresentados na Tabela 2. Estes artigos foram submetidos a uma analise detalhada para extrair
informacdes relevantes sobre as necessidades dos cuidadores informais de pessoas em fim de vida.
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Tabela 2 - Apresentacao dos artigos selecionados

Autor(es) / Ano

Titulo

Ad

A5

A6

A7

A8

A9

Al0

All

Al2

Al3

Al4

AlS

Al6

Al17

Al8

Al9

Os resultados apontam para uma gama variada de necessidades, evidenciando a complexidade do papel dos cuidadores

Zhang et al., 2023

Kim et al., 2020

Parque et al., 2010

Eggert et al,, 2021

Becqué et al,, 2021

Bee et al, 2019

Close et al,, 2021

Fitzsimons et al., 2019

Garcia et al,, 2005

North et al., 2021

Shanmugagsundaram, 2015

Aoun et al,, 2010

Shanley et al., 2011

Mohammed et al., 2016

Lipnick et al.,, 2019

Elizabeth et al., 2020

Joad et al., 2011

Butow et al., 2014

Hasson et al., 2009

Thompson & Roger, 2014
Cui et al,, 2014.

Goy et al., 2008

Perreault et al., 2004
Grande et al., 1997

Saavedra et al,, 2021

Exploring the needs and coping strategies of family caregivers taking care of dying
patients at home: a field study.

Comparison of Spiritual Needs between Patients with Progressive Terminal Kidney
Disease and Their Family Caregivers.

Impact of caregivers' unmet needs for supportive care on quality of terminal cancer care
delivered and caregiver's workforce performance.

Caregiving adult children's perceptions of challenges relating to the end of life of their
centenarian parents.

How nurses support family caregivers in the complex context of end-of-life home care: a
qualitative study.

A systematic review of informal caregivers' needs in providing home-based end-of-life
care to people with cancer.

Qualitative investigation of patient and
carer experiences of everyday legal needs
towards end of life

Inadequate Communication Exacerbates the Support Needs of Current and Bereaved
Caregivers in Advanced Heart Failure and Impedes Shared Decision-making.

Experiences, expectations and perceived needs of informal caregivers of patients with
longstanding diseases.

The unmet needs of patients with advanced incurable head and neck cancer and their
carers: A systematic review and meta-ethnography of qualitative data.

Unmet Needs of the Indian Family Members of Terminally Ill Patients Receiving
Palliative Care Services.

Caregivers of people with neurodegenerative diseases: profile and unmet needs from a
population-based survey in South Australia.

Living through end-stage dementia: The experiences and expressed needs of family carers.

Family caregivers' experience of providing end of life homecare in advanced cancer: a
grounded theory study.

Caregiver stress in advance care planning (ACP) conversations: a qualitative analysis of
data from a randomized controlled trial.

Needs of caregivers of patients receiving in-home palliative and end-of-life care.

What Does the Informal Caregiver of a Terminally I11
Cancer Patient Need? A Study from a Cancer Centre.

Caring for women with ovarian cancer in the last year of life: a longitudinal study of
caregiver quality of life, distress and unmet needs.

Experiences and needs of bereaved carers during palliative and end-of-life care for people
with chronic obstructive pulmonary disease.

Understanding the needs of family caregivers of older adults dying with dementia
Needs of family caregivers of advanced cancer patients: a survey in Shanghai of China..
Needs and experiences of caregivers for family members dying with Parkinson disease.
The experience of family members caring for a dying loved one.

Support needs in the last year of life: patient and carer dilemmas.

Care needs of the elderly’s family caregiver at the end of life based on comfort theory.

e a multiplicidade de desafios que enfrentam (Figura 2).
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Resultados Analise

Dominio
Psicologico

25 artigos Categorizagdo

Dominio
Espiritual

Figura 2 - Processo de analise e categorizacdo dos resultados nos dominios psicoldgico e espiritual.

No dominio Psicolégico foram identificadas as seguintes necessidades:

. Necessidade de apoio emocional para promover o bem-estar (A1, A5, A14, A17, A21, A24).
. Caréncia de intervencg0es psicoldgicas especializadas (A2, A3, A5, A11, A18, A20, A25).
. Necessidade de suporte continuo para mitigar a exaustdo emocional (A1, A6, A9, A23).

. Assisténcia na finitude e na morte (A1, A3, A4, A13).
. Apoio adicional durante a fase terminal do cuidado (A1, A2, A13, A14, A21).
. Intervencdes para aumentar a autoconfianca dos cuidadores (A1, A15, A22, A23).
. Estratégias de gestdo da angustia e ansiedade (A5, A6, A7, A8, A10).
. Mecanismos de apoio para lidar com a solidao (A3, A8, A10, A13).
. Ambiente seguro e acolhedor para os cuidadores e doentes (A5, A22, A24).
. Exploracdo e abordagem dos receios dos cuidadores (A1, A8, A13, A18).
No dominio Espiritual foram identificadas as seguintes necessidades:
. Provisao de apoio espiritual para conforto (A2, A3, A12, A15, A16, A19, A20, A25).
. Salvaguarda da dignidade e integridade pessoal (A1, A6, A7, A20).
. Ajuda na busca por significado e propdsito na vida (A1, A2, A12, A13,A19, A24).

Discussao

A analise detalhada dos artigos incluidos revelou que as necessidades de intervencdo de enfermagem, focadas aqui
nos dominios psicoldgico e espiritual, emergem como essenciais para os cuidadores de pessoas em fim de vida (Garcia
et al,, 2005; Zhang et al., 2023). Estes cuidadores enfrentam uma caréncia significativa de apoio emocional, afetivo,
psicolégico e espiritual com caréncia de apoio (Saavedra et al., 2021; Fitzsimons et al., 2019). A intervencao adequada
visa ndo sé reforcar a confianca dos cuidadores, mas também ajuda-los a lidar com a angustia e a ansiedade, enfrentar
a solidéo e assegurar a dignidade da pessoa cuidada (Perreault et al., 2004; North et al., 2021). Cultivar um sentido de
propdsito durante este periodo de grande desafio é crucial, e a compreensao profunda destas necessidades permite a
implementacao de interven¢des mais eficazes e personalizadas, que podem proporcionar um suporte mais adequado,
melhorando assim a qualidade de vida tanto dos cuidadores quanto das pessoas em fim de vida (Hasson et al., 2009; Bee
et al., 2019).

No dominio psicolégico, as necessidades emocionais e psicoldgicas dos cuidadores e das pessoas em fim de vida sao
abordadas de forma abrangente (Grande et al., 1997; Joad et al., 2011; Becqué et al.,, 2021). Os cuidadores necessitam de
receber afeto e apoio psicoldgico para enfrentar a exaustdo emocional, a angustia e a ansiedade (Thompson & Roger,
2014; Close et al., 2021). E igualmente importante que se sintam seguros, confiantes e emocionalmente confortaveis,
enquanto gerem a solidao inerente ao papel de cuidador (Butow et al., 2014; Shanley et al., 2011). Além disso, o medo
de discordar das preferéncias do ente querido em relagcao aos seus desejos é uma preocupacao significativa que precisa
ser considerada (Goy et al., 2008). Este suporte psicolégico é fundamental para assegurar que os cuidadores possam
desempenhar o seu papel de forma eficaz e com menor carga emocional (Mohammed et al., 2016; Eggert et al., 2021).
Interligado a este, o dominio espiritual aborda as necessidades de significado e orientacado espiritual. Os cuidadores e
as pessoas em fim de vida necessitam de andlise e intervencao ao nivel espiritual para encontrar conforto durante os
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momentos finais da vida (Cui et al., 2014; Aoun et al., 2010). A preservacao da dignidade e dos aspetos familiares da vida
torna-se essencial, juntamente com a necessidade de manter um sentido para a vida, mesmo diante das dificuldades
enfrentadas (Lipnick et al., 2019; Kim et al., 2020). Este apoio espiritual proporciona um alicerce sélido que ajuda a
enfrentar os desafios do fim de vida com serenidade e resiliéncia (Shanmuga--sundaram, 2015).

Ao identificar e compreender as necessidades nos dominios psicoldgico e espiritual, é possivel criar intervencdes de
enfermagem que sejam verdadeiramente eficazes e personalizadas (Elizabeth et al., 2020; Parque et al., 2010). Desta
forma, pode-se oferecer um suporte mais adequado aos cuidadores, melhorando significativamente a qualidade de
vida deles e das pessoas a quem prestam cuidados (Aoun et al., 2010). A interligacdo destes dominios assegura uma

abordagem holistica, essencial para enfrentar os complexos desafios associados ao fim de vida.

A investigacdo das necessidades dos cuidadores informais de pessoas em fim de vida é essencial para melhorar a
qualidade de vida destes cuidadores e a eficicia dos cuidados prestados. Este estudo destaca aimportancia de identificar
cuidadosamente as necessidades psicoldgicas e espirituais dos cuidadores para uma abordagem mais personalizada
e eficaz. As conclusdes sublinham a necessidade de desenvolver politicas e praticas que reconhecam e atendam as
necessidades complexas dos cuidadores informais, garantindo-lhes o apoio necessario. Além disso, enfatiza-se a
necessidade de formacdo continua para profissionais de saude, capacitando-os a implementar intervencdes adequadas
e integradas. A criacao de programas de apoio estruturados e acessiveis, que incluam suporte emocional, psicolégico,
espiritual e comunitdrio, é fundamental para aumentar a resiliéncia dos cuidadores e a qualidade dos cuidados as
pessoas em fim de vida.
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Resumo

Introducao: Entre os cancros mais agressivos e com maior impacto na qualidade de vida e sobrevida destacam-se as
neoplasias hepatobiliopancredticas. Em Portugal pouco se sabe sobre a trajetéria destes doentes e dos cuidados que Ihe
sdo prestados, apesar de apresentarem multiplas necessidades e sintomas complexos. Objetivos: Descrever os cuidados
de enfermagem (diagndsticos/intervencdes de enfermagem) prestados a pessoa com doenca hepatobiliopancreatica
avancada, no hospital. Material e métodos: Estudo descritivo, retrospetivo. Incluiram-se doentes falecidos entre
janeiro/2017-margo/2023, num servico de cirurgia de um hospital central em Portugal, com idade>18 anos e com
diagndstico de neoplasia hepatobiliopancreatica avangada. Os dados foram recolhidos num formulario elaborado pelos
investigadores. O estudo obteve parecer favoravel por comissdo de ética. Resultados: Dos 177 doentes falecidos, 103
cumpriam os critérios de elegibilidade (63,1% homens; X(idade)=72,1 anos (dp=12,1 anos), [min:38anos; max:94 anos]).
A maioria (82.5%) foram admitidos via urgéncia e faleceram, em média, ap6s 18 dias internados. Destes, 57,3% foram
referenciados para cuidados paliativos (60% no dia em que faleceu e 16,9% néo foram observados). Observaram-se
diagnésticos de enfermagem nas dimensades fisica (n=44diagndsticos), sociocultural (n=4diagndsticos) e psicoespiritual
(n=1diagndstico). Os sinais/sintomas mais registados foram dor (67%), edema (36,9%), febre (32%), desorientacao
(21,4%) e agitacdo (14,6%). Os diagndsticos/intervengdes de enfermagem mais enunciados inserem-se no dominio do
autocuidado. Conclusées: Foi documentada uma concecao de cuidados centrada no dominio corporal e intervencées

Revista Cientifica Internacional RevSALUS 121



