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RESUMO

Introducao: Diante do maior nimero de idosos no pais, destaca-se a importancia de didlogos
voltados ao cenario de fim de vida. O Brasil foi 0 420 no Death Quality Index de 2015, o que
reflete a necessidade de melhorias na qualidade de morte associadas a instituicdo de politica
nacional de cuidados paliativos (CP) forte e efetiva. Objetivo: Realizar revisdo integrativa sobre
como a aplicagdo dos CP no idoso auxilia o parceiro/conjuge no processo de terminalidade, em
comparagao aos de pacientes que nao recebem CP. Métodos: Foi feita uma revisao integrativa com
os artigos das bases de dados PubMed e Biblioteca Virtual em Saude no periodo de 2000 a agosto
de 2020. Resultados: Os principais resultados demonstraram que os cuidadores que utilizaram
CP relataram sintomas mais baixos de depressdo pds-morte e ansiedade em comparagdo com
aqueles que nao usaram CP. Os determinantes mais importantes da satisfagdo com o CP foram
a ajuda profissional disponivel e o atendimento de natureza holistica, que englobou a familia e
observou os cuidados fisicos, psicoldgicos, espirituais e psicossociais dos familiares. Conclusoes:
Conforme apresentado, muitas vezes, cabe ao parceiro/conjuge realizar o papel de cuidador. Seu
isolamento e dedicagéo exclusiva podem desencadear sentimentos depressivos e excesso de
responsabilidades, sobretudo quando ndo ha suporte. Nesta pesquisa, observou-se que o uso do
CP pode propiciar melhor entendimento do processo evolutivo da doencga, desde o inicio até o luto.
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Cuidados paliativos e cénjuges de idosos

ABSTRACT

Introduction: A constant growth in the number of elderlies in Brazil highlights the importance of dialogues about end of life. Brazil was 42"
positioned in the Death Quality Index publicized in 2015, which reflects a need of improvements in quality of death associated to institution of strong
and effective national politics of Palliative Care. Objective: To produce an integrative review about how the application of PC in elderly people
help their partner/spouse in the terminality process when compared to patient that do not receive PC. Methods: It was produced an Integrative
Review with articles of the databases PUBMED and BVS during the period of 2000 to August 2020. Results: The main results demonstrated that
caregivers that utilized PC reported more discrete symptoms of post-death depression and anxiety, in comparison with did not used PC. The most
important determinants of satisfaction with PC were the professional help available and holistic attendance, when including family and observing
their physic, psychologic, spiritual and psychosocial determinants. Conclusions: As presented, frequently it is responsibility of the partner/spouse
to assume a caregiver role. The isolation and exclusive dedication of the caregiver could initiate depressive feelings and overload, especially when
there is a lack of support. In this scientific work it could be observed that the use of PC can provide a better understanding of the illness evolutive
process, since the beginning of evolution until family grief.

Keywords: Pair bond. Palliative care. Aging. Marriage.

RESUMEN

Introduccidn: Delante del mayor nimero de adultos mayores en Brasil, se resalta la importancia de didlogos sobre el contexto de fin de vida. Brasil
fue el 42° colocado en el Death Quality Index de 2015, lo que demuestra la necesidad de mejorias en la calidad de muerte asociado a la institucion
fuerte y efectiva de politica nacional de Cuidados Paliativos. Objetivo: Realizar revision integrativa sobre cémo la aplicacion de los CP en el adulto
mayor ayuda en el proceso de terminalidad a la pareja/cényuge, cuando comparado a pacientes que no reciben CP. Métodos: Se desenvolvié
una Revision Integrativa con articulos de las bases de datos PUBMED y BVS durante el periodo de 2000 a agosto de 2020. Resultados: Los
principales resultados demostraron que los cuidadores que utilizaron CP relataron sintomas mas bajos de depresién después de la muerte, en
comparacion a los que no utilizaron CP. Los determinantes mas importantes de satisfaccion con CP fueron la ayuda profesional disponible y
el atencién holistica, al englobar la familia y al observar sus cuidados fisicos, psicolégicos, espirituales y psicosociales. Conclusiones: Como
presentado, frecuentemente le cabe a la pareja/conyuge realizar el papel de cuidados. El aislamiento y la dedicacién exclusiva del cuidador puede
desencadenar sentimientos depresivos y exceso de responsabilidades, sobre todo cuando no hay soporte. En este estudio, se observo que el uso
de CP puede propiciar un mejor entendimiento del proceso evolutivo de la enfermedad, desde su inicio hasta el luto.

Palabras-clave: Apareamiento. Cuidados paliativos. Envejecimiento. Matrimonio.

INTRODUCAO

A populacgdo brasileira tem passado por um processo de envelhecimento e aumento da expectativa
de vida que traz novos desafios a serem enfrentados na area da saude. A transigcdo demografica e
epidemioldgica para a predominancia de doengas crénico-degenerativas revela a importancia de dialogos
voltados ao cenario de fim de vida. No ultimo censo, realizado em 2010,! observou-se crescimento na
participagao relativa da populagédo com 65 anos ou mais, que era de 5,9% em 2000 e chegou a 7,4% em
2010, demonstrando o crescente envelhecimento da populagao brasileira.

Nesse contexto, a qualidade de vida e morte da populagao idosa faz-se um importante aspecto do cuidado
com a saude. Em 2015, foi divulgado o Death Quality Index, pesquisa da consultoria britanica Economist
Intelligence Unit?> que classifica 80 paises de acordo com indicadores relacionados ao ambiente de saude e de
cuidados paliativos (CP), aos recursos humanos, a qualidade do cuidado, entre outros. O Brasil foi 0 42° colocado,
o que reflete a necessidade de melhorias relacionadas a instituicdo de politicas publicas e a qualificagéo de
equipes de saude para esse cenario. Em consonancia com essa necessidade, foi publicada em 2018, no Brasil,
a Resolugdo n° 41, que visa integrar os CP & rede de atencdo a satde do Sistema Unico de Satde (SUS).3

A abordagem dos CP relaciona-se a promogéao da qualidade de vida do paciente e de sua familia,
especialmente perante processos ameacgadores da vida, por meio de estratégias de alivio do sofrimento
fisico, social, psicolégico e espiritual.*®* Nesse sentido, os CP abrangem as doengas e agravos crénicos

Rev Bras Med Fam Comunidade. Rio de Janeiro, 2022 Jan-Dez; 17(44):2947



Villegas VCA, Imagava AS, Roussenq KR, Ferraz NMT

comuns ao envelhecimento, assim como todo o processo que se segue, composto de diminuicdo da
funcionalidade, manejo de comorbidades e o inevitavel fim da vida.*

Afamilia como um sistema, juntamente com seus membros mais velhos, enfrenta desafios importantes de
adaptacdo na terceira idade. Lidar com o processo de terminalidade talvez seja a tarefa mais dificil para a familia,
pois se associa ao tempo prolongado de cuidados e a decisdes sobre vida e morte.® Esse contexto pode gerar o
chamado luto antecipatdrio familiar, especialmente no cuidador que acompanha todo o processo. Tal luto pode
propiciar conversas sobre o tema, planejamentos sobre a forma com que a pessoa gostaria de morrer e redivisao
de tarefas, ou, por outro lado, gerar sentimentos negativos ligados a depressao, a raiva, a culpa.’

A equipe multiprofissional é essencial no enfrentamento do processo de finitude e de luto.? De
acordo com o Caderno de atengdo domiciliar do Ministério da Saude,® os profissionais em CP devem
atuar reconhecendo os valores e o funcionamento das familias atendidas, comunicando-se de forma clara
e fornecendo cuidados que propiciem qualidade de vida e dignidade.

Dito isso, ressalta-se a importancia do médico de familia, do médico generalista e dos demais
profissionais de saude que compdem a rede de cuidado do paciente. A comunicagao efetiva com familiares,
cuidadores e pacientes sobre situacdes esperadas da evolucdo clinica é essencial. Por meio de plano
terapéutico singular, a equipe precisa também auxiliar no estabelecimento de rede de suporte social € no
envolvimento de familiares, vizinhos, assisténcia espiritual/religiosa, diminuindo a sobrecarga do cuidador.®

Posto isso, o presente estudo configura uma revisao integrativa com base na pergunta de pesquisa:
“Como a aplicagao dos CP no idoso auxilia, no processo de terminalidade, o seu parceiro ou conjuge, em
comparacao aos de pacientes que nao recebem cuidados paliativos?”

METODO

A metodologia de revisao integrativa permite uma busca de dados organizada sobre assunto atual e
relevante para o campo cientifico. Essa técnica de pesquisa objetiva analisar conhecimentos preestabelecidos
em pesquisas sobre determinado assunto e possibilita a coleta de varias informagdes embasadas cientificamente,
permitindo a geragao de novos conhecimentos por meio da sintese de varios estudos na area.™

Para a elaboracao da pergunta de pesquisa foi utilizada a estratégia PICO, cujo nome constitui um
acronimo em que: P é population/populacao; | é intervention/intervengao; C é control/grupo de comparagao;
e O é outcome/desfecho. Tal ferramenta possibilita a construgao de pergunta de pesquisa adequada para
a busca bibliografica, focando o escopo de pesquisa e otimizando a recuperagao de evidéncias nas bases
de dados de acordo com o preconizado na Pratica Baseada em Evidéncias."

Os quatro componentes da estratégica PICO foram definidos no presente estudo como: P — parceiro ou
cOnjuge dos pacientes idosos; | — aplicacdo dos CP no processo de terminalidade do idoso pelo parceiro ou
cOnjuge; C — comparagao entre os parceiros ou cdnjuges de pacientes que receberam CP versus os de pacientes
que nao receberam CP; O — auxilio ao parceiro ou cénjuge no processo de terminalidade do idoso em CP.

O levantamento compreendeu o periodo de 2000 a agosto de 2020 e foi realizado em duas fases,
a primeira entre os meses de abril e junho de 2018 e a segunda em setembro de 2020, esta com o intuito
de complementar a busca anterior e manter a revisdo o mais atualizada possivel. Foram empregados
descritores em portugués, espanhol e inglés, localizados nas bases Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS, em portugués e espanhol) e Medical Subject Headings (MeSH, em inglés) e relacionados a
pergunta de pesquisa indicada. Os descritores em portugués empregados foram “vinculo do casal”,
“cuidados paliativos”, “envelhecimento” e “unido estavel’, nas combinagbdes (vinculo do casal AND
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cuidados paliativos OR envelhecimento) e (cuidados paliativos AND uniao estavel). Os descritores em
espanhol utilizados foram “union estable”, “apareamiento”, “cuidados paliativos” e “envejecimiento”,
na combinacdo (union estable AND apareamiento AND envejecimiento OR cuidados paliativos). Os
descritores em inglés empregados foram “palliative care”, “aging”, “spouses”, “death”, “acceptance”, “end-
of-life care” e “spouse’s death”, nas combinagdes (palliative care AND aging NOT spouses), (palliative
care AND aging AND spouses), (palliative care AND aging NOT death), (acceptance AND end-of-life care
AND spouse’s death) e (acceptance AND end-of-life care NOT spouse’s death).

Os critérios de inclusdo foram: artigos referentes ao tema abordado, que respondessem a pergunta
norteadora e estivessem disponiveis nas bases de dados escolhidas; estudos escritos em portugués, espanhol
e inglés; e que se localizassem no periodo delimitado de 2000 a agosto de 2020. Foram excluidos desta
revisdo: trabalhos que abrangiam luto pés-morte; estudos de cuidados paliativos em pacientes nao idosos; e
estudos que abordavam o processo de terminalidade vivenciado por outros familiares que nao os conjuges.

Quanto ao processo de selegao dos artigos, inicialmente, optou-se por artigos cujo resumo contemplasse
a pergunta de pesquisa, e foram aplicados os critérios de inclusao e exclusdo, com eliminagao das duplicatas.
Posteriormente, apds a leitura completa dos textos, foram selecionados somente aqueles que respondiam
totalmente ou parcialmente a pergunta norteadora, sendo obtidos no fim 11 artigos. Com o intuito de minimizar os
vieses, as etapas descritas foram realizadas por dois revisores de forma independente. Nao houve divergéncias
sobre a inclusdo dos manuscritos, ja que todos os revisores concordaram com os estudos selecionados.

Para a analise e a sintese dos artigos que atenderam aos critérios de inclusao, foi desenvolvida
uma tabela no software Microsoft Office Word 2016, que contempla as seguintes variaveis: titulo do artigo,
autores, periddico, tipo/abordagem do estudo, objetivo/questdo de investigagao e resultados.

RESULTADOS

Durante a selecao dos artigos, foram encontrados 4.064 artigos do periodo de 2000 a agosto de
2020. Ao se aplicarem os critérios de inclusao e exclusido, apenas 11 trabalhos corresponderam ao
enfoque desta pesquisa.

A distribuicao das referéncias bibliograficas obtidas nas bases de dados PubMed e BVS no periodo
de 2000 a agosto de 2020 estao indicadas na Figura 1. Dos artigos selecionados, oito eram provenientes
dos Estados Unidos, um da Espanha, um do Reino Unido, um da Noruega e nenhum do Brasil. Quanto ao
idioma, os 11 estdo apenas em inglés. Em relagédo a publicacao, seis estdo presentes em revistas/jornais
voltados para a area de CP, um para a de Clinica Médica, dois para a de Geriatria, um para a de Medicina
Interna e um para a de Oncologia.

O Quadro 1 demonstra as caracteristicas dos 11 artigos selecionados.'?2

DISCUSSAO
Resumo dos principais achados
Diminuigcdo da mortalidade, ansiedade e depresséo

A observagao clinica sugere que os pacientes que morrem em good deaths podem gerar menos
estresse a seus conjuges. Em razéo disso, a pesquisa de Christakis e lwashyna' avaliou se o uso dos CP
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por um falecido esta associado a diminuicdo do risco de morte em cbnjuges sobreviventes e enlutados. Foi
realizado um estudo de coorte retrospectivo envolvendo uma amostra populacional de 195.553 casais idosos
nos Estados Unidos. O total de 30.838 casais em que o falecido usou CP foi comparado, usando o método
de escore de propensao, com 30.838 casais em que o falecido nao fez uso dos CP. O principal resultado de
interesse foi o tempo de sobrevivéncia de vilvas enlutadas. Apéds o ajuste para outras variaveis medidas, 5,4%
das esposas enlutadas faleceram 18 meses apds a morte do marido quando este nao tinha estado sob CP, e
4,9% faleceram quando o marido falecido havia estado sob CP (odds ratio [OR] ajustado de 0,92, intervalo de
confianga [IC95%)] 0,84—0,99 em favor do uso de hospice). Da mesma forma, enquanto 13,7% dos maridos
enlutados morreram 18 meses apds a morte da esposa quando esta n&o tinha estado sob CP, 13,2% morreram
quando a esposa falecida havia estado sob CP (OR de 0,95, IC95% 0,84—1,06 em favor do hospice).

No estudo de Irwin et al.,"® foram entrevistados 120 cuidadores (conjuges) de pacientes com Doenca
de Alzheimer. Como resultado, especificamente, os cuidadores que utilizaram CP relataram sintomas mais
baixos de depressao pdés-morte (2,2+0,55 vs. 5,73+1,18; F (1,29)=6,10, p<0,05) e ansiedade (3,70+1,16
vs. 6,14+1,12; F (1,29)=5,71, p<0,05) em comparagao com aqueles que nao usaram CP. Por sua vez, no
trabalho de Ornstein et al.,'” participaram 1.016 conjuges, dos quais 662 eram os cuidadores primarios.
Observou-se que 27,3% dos cbnjuges dos usuarios de hospice (local que realiza CP) haviam melhorado
0s escores da escala de depressado do Centro de Estudos Epidemioldgicos em comparagéo aos 20,7%
dos cbnjuges que ndo usaram o hospice; entretanto, a diferenga nao foi estatisticamente significativa

Estudos identificados por meio da busca Estudos Estudos
) _ .
l% de dadOS (n 4064) anahsados eXCluidOS apés
.LLE) PubMed (n:2644) em outras leitura de
b= _ . , _ B
_E Biblioteca Virtual em Satde (n=1.420) fontes (n=0) titulo, resumos
' ' e artigos
o duplicados
1]
g Estudos selecionados (n=4.064) # (n=4.019)
&
Q
B .
= Estudos avaliados na integra conforme
8 s o _
E critério de elegibilidade (n=45) #
o
Qo I
'S
% Estudos incluidos na revisdo integrativa
=
— (n=11)

Figura 1. Fluxograma das referéncias bibliograficas obtidas nas bases de dados PubMed e Biblioteca Virtual em Saude
durante o periodo de 2000 a agosto de 2020.
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Quadro 1. Caracteristicas dos 11 artigos selecionados

Tipo de

Obijetivo ou questao de

Referéncia Titulo Periddico . L Resultados
estudo investigacao
- Medidas objetivas de
comprometimento do paciente
Predictors of ou quantidade de cuidados
depression and . prestados nao sao fortes
) ) i Avaliar os componentes . .
life satisfaction preditores de depresséo do
do modelo de processo de . . ~
among spousal Journal of , cuidador ou satisfagdo com
Haley . - Estudo estresse em 80 cuidadores .
caregivers Palliative o . . a vida.
et al.” . . . qualitativo de pacientes internados . ,
in hospice: Medicine . . - Cuidadores que avaliaram
- com deméncia ou cancer o
application of a de pulmao subjetivamente as tarefas
stress process P de cuidar como menos
model estressantes apresentaram
menor depressao e maior
satisfagcdo com a vida.
. - As descobertas sugerem
The health impact um possivel im aito
of health care Observar a duracéo do B} p p
. . benéfico do hospice nos
on families: a luto dos viuvos e se a coniuges de pacientes que
matched cohort , natureza dos cuidados _ J g . P , d
. . , Social ) . vao a 6bito como um tipo de
Christakis e  study of hospice . Estudo de de fim de vida que um . .
Science & . tratamento de fim de vida
Iwashyna®  use by decedents . coorte falecido recebe pode .
) Medicine ; ) favoravel.
and mortality estar associada ao risco . L
. - Os cuidados paliativos
outcomes de mortalidade de seu
. - o podem atenuar o aumento da
in surviving, cbnjuge. . .
) mortalidade normal associada
widowed spouses .
a viuva.
_ . O cuidado em domicilio foi
Obter compreensao mais )
bem aceito, embora nenhum
ampla das mudangas -
. dos participantes tenha
Challenges in que ocorrem ao longo .
_ planejado dar ou receber
home-based . da progresséao da fase , e
L International ) . cuidados paliativos em casa.
palliative care terminal por meio de .
Hunstad e i Journal of Estudo ; - Assisténcia em tempo
) in Norway: a . . entrevista com sete . . .
Svindseth o Palliative qualitativo . . integral, cuidados holisticos e
qualitative study . cuidadores (conjuges) de : ~ . .
; Nursing o afirmagéo da importancia do
of spouses individuos que faleceram .
) ) ] papel do cuidado foram fatores
experiences tendo recebido cuidados ) L
o . importantes para o exercicio
paliativos em casa em trés . -
. de cuidados paliativos
municipios da Noruega. .
domiciliares.
- A maioria dos conjuges
L teve sintomas depressivos ao
Association .
. longo do tempo, sem diferenca
between hospice . o ,
care and Examinar os resultados  significativa relacionada ao uso
. Journal of psicoldgicos e fisicos entre de hospice.
. psychological L Estudo de . . L .
Irwin et al.”® i Palliative 32 cuidadores de cénjuges - Uma minoria dos cbénjuges
outcomes in . coorte . L .
L Medicine de pacientes com Doenga de usuarios de hospice
Alzheimer’s .
de Alzheimer. melhorou escores na escala
spousal _ ~
) de depressao, em comparacao
caregivers

com cénjuges de falecidos que
nao usaram hospice.
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Quadro 1. Continuagao.

Tipo de

Obijetivo ou questao de

Referéncia Titulo Periddico . L Resultados
estudo investigacao
- O recrutamento de
How does enfermeiras permitiu aos
involvement of cuidadores o sentimento
a hospice nurse Explorar de alivio da sobrecarga
specialist impact retrospectivamente do cuidador, por meio
on the experience European os entendimentos e do compartilhamento de
Borland . . Estudo A . A
otal®® on informal caring Journal of qualitativo experiéncias dos parceiros  experiéncia da e abordagem
' in palliative care?  Cancer Care em relagdo ao cuidar de especializada.
Perspectives um ente querido com uma - Ressaltou-se a escuta
of middle-aged doenca terminal. ativa e empatica e a busca
partners bereaved por bem-estar do paciente
through cancer como ferramentas de suporte
fornecidas pelas enfermeiras.
- A maioria dos cénjuges
sobreviventes teve
aumento dos sintomas
depressivos apds a morte,
independentemente do uso
Association de hospice pelo descendente.
between JAMA Determinar a associacao Os achados sugerem que
Ornstein hospice use Int | Estudo de entre o uso de cuidados $80 necessarios apoios
) nterna L . L
etal.” and depressive Medici coorte paliativos e sintomas adicionais para que os
. edicine . - . . .
symptoms in depressivos em conjuges.  sintomas depressivos sejam
surviving spouses substancialmente reduzidos.
- A relagao entre uso de
cuidados paliativos e redugao
dos sintomas de depressao
foi mais forte um a dois anos
apos a morte.
Explorar as maneiras . ~
P , - A alta satisfagéo dos
pelas quais os . .
. Journal of . . cuidadores com o hospice
Missed . cuidadores precisam de , ,
. Social Work . pode estar mais associada
Tabler opportunity; . ) Estudo luto antes ou depois da R . .
® ) in End-of-Life o N a qualidade do atendimento
et al. hospice care and . qualitativo morte de seu conjuge/ . ,
, & Palliative , prestado ao cénjuge/parceiro
the family companheiro que estava ,
Care , L do que ao apoio de luto que
sob cuidados paliativos
N eles receberam.
para cancer.
- A intervencdo aumentou a
Acceptability and consciéncia dos parceiros
feasibility of a American Testar a viabilidade sobre a gravidade do cancer
. [ . .
meaning-based J | of e a eficacia de uma € suas consequéncias, mas
: ) ournal o . . ;
Wagner intervention for Hosoi d Estudo psicoterapia breve também aumentou sua
: ) ospice an . . = :
etal."® patients with p FI)I' i qualitativo para pacientes com percepcgédo da capacidade de
alliative N
advanced cancer - cancer avangado e seus enfrentamento.
Medicine

and their spouses:

a pilot study

parceiros.

- Houve aumento da paz e
diminuic@o de ansiedade e
depresséo nos conjuges.

Continua...
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Quadro 1. Continuagao.

Tipo de

Obijetivo ou questao de

Referéncia Titulo Periddico . L Resultados
estudo investigacao
- Pacientes, familiares e
profissionais perceberam que
i~ , melhorou a experiéncia de final
Dignity therapy; de vida
- . vida.
a promising Analisar os resultados .
. C P e - Para os familiares pode
; intervention in L L da “terapia digna” em .
Martinez L Palliative Revisao . ser uma oportunidade de
palliative care: a . , L pacientes com doencgas . .
et al.?0 . Medicine sistematica } se comunicarem mais com
comprehensive avancgadas com risco )
. . o doente, assim como de
systematic de vida. -
. ) conhecerem as percepgdes
literature review
de todos no contexto de
terminalidade, ajudando até
mesmo no luto.
Examinar experiéncias 0 d A
) . . - Os segundos cbnjuges
‘Til death do us de final de vida entre .g 19
) . eram mais propensos a usar
part: end-of-life casais idosos. . .
i ) Journal of . hospice se o primeiro cdnjuge
experiences in . Determinar se essas .
Kotwal . the American Estudo A . , usasse hospice.
married couples . o experiéncias de fim de .
et al.? . . Geriatrics qualitativo . L - Os segundos cOnjuges eram
in a nationally- . vida no primeiro cénjuge )
) Society , menos propensos a realizar
representative estavam associadas com , o
e i cuidados paliativos quando o
survey as experiéncias de fim de . ~ . )
. . primeiro cénjuge ndo os tinha feito.
vida do segundo cénjuge.
- A esposa da paciente
mostrou-se reticente em
aceitar ajuda em razédo
de experiéncias negativas
anteriores com agéncias de
servigo social relacionadas a
Explorar a saude da sua orientagado sexual.
Focus on the . L L
tamil populacéo idosa LGBT+ - A equipe interdisciplinar
amily: a case . .
L y . por meio do relato de um colaborou no atendimento
Hinrichs e example of end- Clinical Relato de . . .-
.. . . casal de mulheres, uma as necessidades médicas da
Christie?® of-life care for Gerontologist caso

an older LGBT
veteran

delas acompanhada pelo
Hospice de Assisténcia a
Veteranos até sua morte.

veterana e as necessidades

emocionais e psicossociais

da esposa, até o falecimento
da primeira.

- O caso destaca
necessidades e desafios
Unicos que podem surgir no
cuidado de veteranos LGBT+ e
suas familias no fim da vida.

LGBT+: Iésbicas, gays, bissexuais, travestis, transexuais.

(p=0,10). Entre os preditores de depressao entre cuidadores, no trabalho de Haley et al.,'> destacam-
se sexo feminino, problemas de saude e comportamentais no cuidador, interacées sociais negativas e
numero reduzido de visitantes.
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Cenario de prestacao dos cuidados

O trabalho de Hunstad et al.™ realizado com sete cuidadores (conjuges) em trés municipios diferentes da
Noruega demonstrou que nenhum dos participantes lamentou que os CP do cdnjuge tivessem sido realizados
em casa. Os determinantes mais importantes da satisfagdo com os CP foram a ajuda profissional disponivel 24
horas por dia e o atendimento de natureza holistica, por englobar a familia. O autor ressalta a importancia de se
observarem nao apenas os cuidados fisicos, mas também os psicoldgicos, espirituais e psicossociais de todas
as partes da familia. Uma equipe de enfermagem experiente e bem informada no papel de mediadora do cuidado
pode ser essencial para auxiliar durante esse processo de despedida, como demonstram Borland et al.'®

No trabalho de Tabler et al.,"® por sua vez, foram realizadas entrevistas por telefone com 19
cuidadores, com o objetivo de documentar suas experiéncias enquanto passavam do hospice ao luto.
Todos os parceiros desses cuidadores estiveram internados em hospices por cancer. A amostra consistia
em 12 mulheres e sete homens com média de idade de 65,5 anos. Embora o cuidado deva ser integral,
incluindo a familia, os cuidadores relataram que o foco do hospice estava exclusivamente no paciente.
Os cuidadores mostraram-se gratos por toda a atengéo ligada ao nao sofrimento e ao cuidado do ente
querido, contudo sugeriram que esforgos adicionais poderiam ser feitos para identificar e responder as
necessidades especificas dos cuidadores para o suporte ao processo de morte e ao sofrimento da perda.

Intervencoes em psicoterapia

A revisao realizada por Martinez et al.?® descreve a terapia da dignidade (TD), considerada uma
psicoterapia breve e individualizada que visa aliviar o sofrimento psicoemocional e existencial e melhorar as
experiéncias de pacientes cujas vidas sdo ameacgadas pela doencga. Essa terapia oferece aos pacientes a
oportunidade de refletir sobre questdes que sao importantes ou fatos que gostariam de lembrar ou transmitir
aoutras pessoas. O trabalho demonstra que a TD é vista de forma positiva, mas ha desafios na aplicagdo em
pacientes com comprometimento cognitivo, pacientes frageis ou portadores de esclerose lateral amiotréfica.

Ja no trabalho de Wagner et al.,' realizado com 12 casais em que o paciente foi diagnosticado com
estagio Pulmao IIB a IV (dez pacientes) ou cancer de mama (dois pacientes), foram feitas intervencoes
contemplando ndo somente o paciente, mas também seu parceiro/cdnjuge. Foram quatro sessdes de
atividades, com foco em trés temas ou médulos principais, a saber:

1. Significado na vida;
2. Esperancas para o futuro; e
3. Conexao social.

E interessante notar que se encontraram mudancas mais significativas entre parceiros do que entre
pacientes. Os resultados demonstraram que ao fim da intervengao houve redugéo na depressao e na ansiedade
dos parceiros. Diante disso, o autor destaca que no futuro seria valioso continuar acompanhando os parceiros/
cbnjuges apods a morte do paciente para determinar se os efeitos de intervengao também auxiliaram no luto.

Comparacao com a literatura

Grande parte dos estudos que analisou a depressao e a ansiedade dos parceiros dos pacientes
idosos em CP encontrou redugéo nesses sintomas apés a intervengéo, também em comparacgéo a grupos
em que os companheiros ndo receberam nenhuma assisténcia durante o periodo de terminalidade.'>°
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Aforma como o parceiro ou conjuge encara o processo de luto também mostrou estar mais associado
a qualidade de prestagédo dos CP ao parceiro durante os ultimos momentos de vida do que a estratégias
de apoio ao luto no estagio de poés-terminalidade.' No que tange ao luto, este é definido pelo Manual
Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5)2 como o “estado de ter perdido por morte
alguém com quem o individuo tinha uma relacao de intimidade. Esse estado inclui varias reagdes de pesar
e dor”. Franco e Polido?* destacam a importancia dos CP na prevengao do luto complexo prolongado, por
possibilitar que o luto antecipatério seja trabalhado, incluindo a familia no processo de adoecimento.

Outro aspecto importante consiste nas situagdes em que o conjuge assume também o papel de cuidador,
quando se evidencia a diferenga quanto a variavel de depressao em comparagao a parceiros que nao tinham a
ocupacao de cuidadores, sendo importante identificar a incumbéncia dos companheiros na aplicagéo dos CP.
Um estudo feito por Gotze et al.?® mostrou haver maior indice de depressao nos cénjuges cuidadores ao analisar
parametros psicoldgicos coletados no inicio do atendimento domiciliar e dois meses apés a morte do paciente.
Nota-se a importancia de considerar a diferenga no nivel de participagdo e na funcao do conjuge no ambito
da realizagao dos CP. Uma das pesquisas analisadas por esta revisdao demonstrou que aqueles que tinham a
fungdo de cuidadores evoluiram com menor depressdo.'” Em contraponto a esse dado, a necessidade de o
cuidador parar de trabalhar por completo poderia estar relacionada ao isolamento e a perda de autoestima.'®

A literatura mostrou também a existéncia de fatores protetores e menos estressantes durante o processo
de CP, que interferem de maneira positiva na resposta do cuidador de pacientes em terminalidade, revelando
menor escore de depressdo.’? Isso deve ser levado em consideracdo principalmente quando o cuidador é o
conjuge do paciente e corrobora a aplicagdo dos CP e a qualidade de vida dessa populagao. Sendo assim,
os fatores de risco (fatores estressantes do cuidador, saude do cuidador e interagbes sociais negativas) e os
fatores protetores (avaliagdes de cuidado e recursos sociais) como preditores do bem-estar do cuidador familiar
(diagnostico de depressao e nivel de satisfagao com a vida) devem estar inclusos na aplicagao pratica dos CP.

Goldzweig et al.,?® avaliaram as variaveis de depressao, angustia e apoio em 242 cuidadores e cénjuges
de pacientes diagnosticados com cancer e em CP, no escopo de seis meses apds o tratamento. O resultado
foi ao encontro dos estudos da revisao em questado no que tange a realizagéo de apoio ao cénjuge. Quando
ele ocorre no ambito dos CP, exerce efeito positivo nos niveis de depressao desses cuidadores.

Na revisdo sistematica de Fernandez-Isla et al.?” sobre a satisfacdo dos cuidadores em relagéo
as equipes de CP, foi demonstrado que o controle dos sintomas, o apoio psicolégico apdés a morte, a
preparacao para a morte do familiar e a manutencgao do contato apds a morte ajudam durante o luto.

As dificuldades ou facilidades dos casais em comunicar preocupacgdes relacionadas ao cancer séo
evidentes na literatura e afetam o aspecto emocional, causando sofrimento e alteracées na estabilidade
do relacionamento.?® Na revisdo sistematica de McLean e Jones? sobre a terminalidade de pacientes
oncoldégicos e a relagdo com seus parceiros, foram identificados fatores como preditores ou correlacionados
ao sofrimento do paciente e do cdnjuge. Sao eles a condi¢cao do paciente, fatores demograficos e psicoldgicos,
0 apoio e recursos sociais, o nivel de satisfagao conjugal e a qualidade do funcionamento da familia.

Sugere-se também que um casamento forte e mais carinho do companheiro podem ajudar a
sustentar o humor do cénjuge com cancer durante esse periodo desafiador. As familias que apresentavam
alto nivel de conflito, baixa expressividade e baixa coesao sofreram luto mais intenso e com niveis mais
altos de morbidade psicolégica nos seis e 13 meses apds a morte de um membro da familia.?® Apesar de
essa analise ndo tratar de estudos realizados apenas com a populagao idosa, ja que o cancer nao afeta
apenas essa faixa etaria, ela corrobora a importancia dos vinculos, bem como a sua qualidade, como fator
de protecao durante a terminalidade.
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O relato de caso de Hinrichs e Christie? traz a especificidade dos CP em casal pertencente a populagao
LGBT+. O apoio da equipe em hospice de assisténcia a veteranos dos Estados Unidos auxiliou a amenizar a
preocupacgéo do cdnjuge sobre sua dependéncia emocional e financeira em relacdo a esposa. Isso permitiu
que a paciente fosse acompanhada até o fim de sua vida de forma mais tranquila e menos estressante por sua
companheira. O estudo ressalta, portanto, que casais homoafetivos possuem necessidades similares as de
casais heterossexuais, que devem ser igualmente reconhecidas e trabalhadas para desfechos clinicos positivos.

QOutra correlagcédo importante que foi demonstrada € como o processo do conjuge em CP pode
influenciar a escolha do parceiro quando este também se depara com esse momento de vida.?' Nesse
contexto, as associagdes para uso de hospices e planejamento de cuidados antecipados sao mais fortes
quanto mais perto as mortes ocorrem. Tais resultados s&o relevantes para a forma como os médicos
enquadram as discussoes e intervencdes potenciais dos CP e 0 momento em que elas ocorrem.

Fortalezas e limitacoes

Por meio da pesquisa realizada, foi possivel perceber que o tema em questao ndo possui publicagdes
nacionais €, mesmo em nivel internacional, os estudos sdo escassos. Nesse sentido, ressalta-se que o
principal fator limitante foi encontrar artigos que respondessem completamente a pergunta de pesquisa,
uma vez que o recorte foi o cdnjuge do paciente em CP.

Os artigos encontrados que analisam o impacto dos CP no cdnjuge do paciente, em sua maioria, ndo
realizam comparagao com grupo controle, como proposto pela nossa pergunta. Isso mostra a falta de abordagem
quantitativa nos artigos, havendo o predominio de revisdes de literatura ou estudos qualitativos com pouco rigor
cientifico ou amostra muito reduzida, o que impossibilita generalizagbes e evidéncias mais robustas na area.

A analise da literatura realizada reconhece a importancia da abordagem familiar proposta nos CP e a
necessidade de considera-la em trabalhos cientificos. Sugere-se ainda a abordagem de papéis familiares
especificos, como é caso do cbnjuge, pois ela permite analises mais objetivas, com maior chance de
reprodutibilidade e replicabilidade, resultando na confecgao de estudos com maior grau de evidéncia.

ImplicagcOes para pesquisa e/ou pratica profissional

No contexto apresentado, é importante ressaltar a relevancia da participagdo e o envolvimento do
cbnjuge na realizagao dos CP, tanto para as variaveis de depressao e ansiedade quanto para o processo de
luto.”” Dessa forma, torna-se fundamental o papel do profissional médico em estimular o acompanhamento e
incluir o cdnjuge no processo de terminalidade. Tal aspecto vem ao encontro da outra observacao realizada
nesta pesquisa, que é a necessidade de priorizar a capacitagao técnica e cientifica dos profissionais com
relacédo as habilidades de comunicagao e ao vinculo tanto do médico com o paciente quanto com a equipe,
para que seja realmente possivel o estabelecimento de uma rede de apoio.

Outro aspecto que se mostrou essencial na revisdo em questado foi a necessidade de melhorar a
qualidade do treinamento técnico-cientifico médico e psicolégico, bem como aprimorar as habilidades
comunicacionais entre a equipe.?”

Aorientacao do paciente e do cénjuge relacionada aos fatores protetivos e estressores pode tanto prevenir
maiores complicacdes na saude mental de ambos quanto auxiliar na ocorréncia de um processo paliativo mais
adequado e saudavel. Na pratica profissional médica, ainda, ¢ interessante identificar se o parceiro € também
cuidador. Isso porque, na pratica, ha uma diferenga significativa no impacto para o luto do companheiro.

Rev Bras Med Fam Comunidade. Rio de Janeiro, 2022 Jan-Dez; 17(44):2947

1



12

Cuidados paliativos e cénjuges de idosos

Ja no que tange ao tipo de relagao existente entre o casal, ha a necessidade de realizar mais pesquisas
sobre as relagbes homoafetivas no processo de CP. Além do mais, persiste ainda uma grande deficiéncia na
habilidade dos profissionais de saude em geral em acolher e atender relagdes diferentes das heterossexuais,
sendo esse outro ponto no aspecto técnico que é fundamental de ser ressaltado para o processo de terminalidade.

CONCLUSAO

Conforme apresentado, muitas vezes, cabe ao parceiro/conjuge realizar o papel de cuidador. Para
isso, muitos se afastam do trabalho, de amigos, das atividades prazerosas, isolam-se e concentram todo
o tempo para se dedicarem ao cuidado do paciente. Com isso, observa-se a presenga de sentimentos
depressivos, de desamparo e de excesso de responsabilidades, sobretudo quando o cuidador ndo obtém
suporte psicoldgico e emocional para lidar com as dificuldades desse processo, como a dor do cdnjuge,
o luto e planejamento de vida apos a morte.

Nesse cenario, percebem-se fatores externos importantes, associados aos cuidados médicos
prestados a pacientes individuais. A maneira como se cuida dos pacientes terminais pode ter efeitos
duradouros sobre a saude de seus entes queridos, sobretudo o cénjuge. Nesta pesquisa, observou-se que
o uso dos CP pode propiciar melhor entendimento do processo evolutivo da doenga, desde o adoecimento
até o luto. Todavia, mais pesquisas sao necessarias para demonstrar quais partes da intervencédo séo
mais benéficas em relacdo ao luto do conjuge.
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