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Vivéncia do Cuidador Familiar
de Pessoas Idosas em Cuidados
Paliativos: Tomada de Decisao

The Experience of Family Caregivers of Elderly People in Palliative Care: Decision-Making
La Experiencia de los Cuidadores Familiares de Personas Mayores en Cuidados Paliativos: Toma de Decisiones

RESUMO

Objetivo: compreender a vivéncia do cuidador familiar no processo de tomada de decisdao compartilhada em cuidados
paliativos a pessoa idosa na Atencdo Primaria a Saude. Método: Estudo qualitativo realizado entre outubro de 2022 e
fevereiro de 2023 com dez cuidadoras familiares de pessoas idosas em cuidados paliativos na Atencao Primaria a Saude.
Os dados foram analisados segundo Bardin. Resultados: Construiram-se as seguintes categorias: Informacées ao cui-
dador familiar necessarias para a tomada de decisdo; habilidades de enfrentamento do cuidador familiar para a tomada
de decisdo. Conclusao: Os recursos e habilidades de enfrentamento foram associadas ao apoio oriundo de informacoes
sobre os cuidados ao longo do curso da doenca para gerar seguranca e conforto na tomada de decisao.

DESCRITORES: Idoso; Cuidados paliativos; Familia; Tomada de decisao.

ABSTRACT

Objective: to understand the experience of family caregivers in the shared decision-making process in palliative care for
older adults in primary health care. Method: Qualitative study conducted between October 2022 and February 2023 with
ten family caregivers of older adults in palliative care in primary health care. The data were analyzed according to Bardin.
Results: The following categories were constructed: Information needed by family caregivers for decision-making; coping
skills of family caregivers for decision-making. Conclusion: Coping resources and skills were associated with support
from information about care throughout the course of the disease to generate security and comfort in decision-making.
DESCRIPTORS: Elderly; Palliative care; Family; Decision-making.

RESUMEN

Objetivo: comprender la experiencia del cuidador familiar en el proceso de toma de decisiones compartidas en cuidados
paliativos para personas mayores en la Atencién Primaria de Salud. Método: Estudio cualitativo realizado entre octubre
de 2022 y febrero de 2023 con diez cuidadoras familiares de personas mayores en cuidados paliativos en la Atencién Pri-
maria de Salud. Los datos se analizaron segun Bardin. Resultados: Se construyeron las siguientes categorias: Informacion
necesaria para el cuidador familiar para la toma de decisiones; habilidades de afrontamiento del cuidador familiar para
la toma de decisiones. Conclusidn: Los recursos y habilidades de afrontamiento se asociaron con el apoyo derivado de
la informacién sobre los cuidados a lo largo del curso de la enfermedad para generar seguridad y comodidad en la toma
de decisiones.

DESCRIPTORES: Ancianos; Cuidados paliativos; Familia; Toma de decisiones.
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INTRODUCAO

envelhecimento é um pro-
cesso definido com gradual,
irreversivel, individual, con-
tinuo, fisiolégico, somado a diversas
transformacgdes, sejam elas psicolégi-
cas, sociais, econdmicas e politicas'.
As doencas crbnicas ndo-transmissiveis
influenciam as atividades didrias de
vida, a autonomia, deixando sequelas e
incapacidades que irdo perpetuar até o
processo de morte e morrer?.

Nesse contexto, quando a doenca ja
ndo é mais responsiva a algum tipo de
tratamento curativo os Cuidados Palia-
tivos (CP)3 promovem conforto, alivio
de dor e sofrimento, melhora na quali-
dade de vida. O CP abrange uma abor-
dagem da familia durante os processos
de doencga, morte e luto.

A¢oes multidisciplinares  devem
ocorrer para atender as demandas dos
pacientes e seus familiares durante a
trajetoria e planejamento do cuidado*.
Os cuidadores familiares passam a as-
sumir a responsabilidade pelo cuidado,
especialmente quando se trata do cuida-
do de pessoas idosas dependentes que
demandam maiores intervengdes em
diferentes aspectos de sua vida fisica,
emocional, social, cultural, espiritual e
ética.

O cuidador familiar ao longo desse
percurso tende a necessitar realizar a to-
mada de decisao compartilhada (TDC?).
A face desses pressupostos pode-se con-
siderar que a comunicagio entre profis-
sionais de saude e cuidadores familiares
é o pilar para o processo de TDC.

Diante do exposto, este estudo tem
por objetivo compreender a vivéncia do
cuidador familiar no processo de toma-
da de decisao compartilhada em cuida-
dos paliativos a pessoa idosa na Aten-
¢ao Primdria a4 Sadde. Apresentando a
seguinte questao norteadora: Quais as
vivéncias dos cuidadores familiares de
pessoas idosas em cuidados paliativos
no processo de tomada de decisio na
Atencdo Primdria a Saude?
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METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de cardter
exploratério-descritivo com abordagem
qualitativa norteada pelo Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Rese-
arch (COREQ?®)

Como critérios de inclusdo dos cui-
dadores familiares: idade igual ou supe-
rior a 18 anos, que estivesse no dominio
de suas faculdades mentais a partir da
aplicagdo do Mini Mental e que con-
seguisse se expressar de forma verbal,
além de aceitar a gravagao da entre-
vista. Foram excluidos os cuidadores
formais, os cuidadores que possuiam
distirbios da fala como afasia e disla-
lia, impedindo de se expressarem de ma-
neira verbal e aqueles que apresentaram
algum déficit cognitivo como mensura-
do pelo Mini Exame do Estado Mental
com pontos de corte 23/247.

A coleta de dados foi realizada por
estudantes de enfermagem entre os me-
ses de outubro de 2022 a fevereiro de
2023 no domicilio das pessoas idosas
em cuidados paliativos as quais abran-
geram trés Estratégias Satide da Familia
de um municipio da fronteira oeste do
Rio Grande do Sul, escolhidas de ma-
neira intencional e por conveniéncia.

Os dados foram coletados por meio
de entrevista semiestruturada que abor-
daram informagdes sobre a vivéncia do
cuidador familiar no processo de toma-
da de decisio compartilhada em cuida-
dos paliativos. As entrevistas duraram
em média de 30 a 40 minutos. A anili-
se dos dados foi realizada por meio da
andlise de conteddo, a qual foi organi-
zada em trés diferentes fases. A primeira
deu-se por meio da leitura flutuante, a
seguir foram estabelecidos os nicleos de
sentido e por fim, realizado o tratamen-
to dos resultados e interpretagao dos
dados objetivos®.

Em atendimento as prerrogativas
éticas da pesquisa que envolve seres hu-
manos, o projeto foi enviado, analisado
e dado o parecer aprovado pelo Comi-
té de Etica e Pesquisa (CEP) de acordo
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com a Resolugio n°® 466 de 2012 no
ambito dos CEP, sob o registro CAAE:
62758122.6.0000.5323 e ntimero do
parecer: 5.799.695

RESULTADOS

A amostra caracteriza-se da seguin-
te forma: 10 cuidadoras de pessoas
idosas, com idades entre 50 a 59 anos
(n= 04;40%) e, destas (n= 04; 40%) siao
casadas. Quanta a raga/cor (n=8; 80%)
considera-se branca. No que se refere a
escolaridade (n=02; 20%) possui o ensi-
no fundamental incompleto.

No aspecto atividade laboral (n=
06; 60%) considera-se como dona de
casa e (n=5;50%) possui menos de um
saldrio minimo. Entre as cuidadoras da
pessoa idosa (n= 07;70%) eram filhas,
enquanto as outras (n= 03;30%) pos-
suiam algum tipo de relagao familiar,
sendo esposas e noras. Com relagdo ao
tempo (n= 08; 80%) ofertam cuidados
h4 mais de um ano.

Identificou-se duas categorias: I. In-
formagoes necessdrias ao cuidador fa-
miliar para a tomada de decisao; II. Ha-
bilidades de enfrentamento do cuidador
familiar para a tomada de decisao.

CATEGORIA | - INFORMACOES NE-
CESSARIAS PARA A TOMADA DE DE-
CISAO

A ajuda de outros familiares no cui-
dado foi apontada como facilitador de
conforto e seguranca na tomada de de-
cisao.

E necessdrio [...] agora a Fulana ji
pode me ajudar né, peco uma opinido
e tudo, mas antes eu ndo tinha. Tinha
que resolver sozinha. Ndo posso mais
contar com ele pra essas coisas. Entdo...
sou eu, eu quebro a cara ou nido. (E3)

Outro recurso para a TDC inclui in-
formagoes pelos profissionais de saude
para o esclarecimento sobre todo o pro-
cesso de adoecimento da pessoa idosa
facilitaria a supera¢do de insegurangas
e medos.

[...] como fazer o cuidado correto
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com ele. Tem muitas coisas que a gente
nio sabe se ta fazendo certo. Por exem-
plo, a gente ouviu que era bom ele fazer
fisioterapia agora [...] a gente realmente
tem duavida. (E3)

No que tange as informagoes re-
cebidas pelas as cuidadoras familiares
possuem ndo sio suficientemente com-
preensiveis como deveriam ser, ou seja,
possuem a ciéncia da condi¢do do seu
familiar, entretanto ndo sabem expli-
cd-las ou nao possuem conhecimento
sobre as opcoes de tratamento, nao en-
tendem como ocorre o desenvolvimento
das condi¢des cronicas de satde e mui-
tas vezes nao sabem o que esperar da
doenga:

Ai a doutora Livia falou né: olha,
a senhora ta com um probleminha l4...
que a senhora que achava que era he-
morroida, mas eu vi uma coisinha mais
séria 1d. A senhora td com a sua anemia
alterada, com o seu rim alterado e isso
ai vamo ter que tratar depois [...] Eela
falou sobre os sintomas da doenca... o
Doutor falou que era tipo... cincer ma-
ligno né, ele falou. (E1)

Sintomas assim seriam o que a gen-
te observou. Que ela parou de falar, fi-
car parada assim olhando longe [...] A
gente sabia que era da cabeca dela né,
eu acho. Nio sei o que acontece. (E4)

Nota-se que a busca de informacoes
necessarias ocorre por meio da internet,
da troca de saberes com outras pessoas
que apresentam vivéncias semelhantes
além do auxilio advindo da equipe da
Atengdo Primdria a Satde como médi-
cos e 0s agentes comunitarios de satde.

[...] a gente conversa entre parentes
pra saber como que é né.O cuidado aqui
o meu irmio acha muito estranho é o
cuidado dela. (E1)

Ali no posto que eu peco uma orien-
tacdo... alguma coisa. E s6 ali mesmo,
nio tem outro lugar. (E2)

Agora que a Agente comunitdria de
saude ta aqui, ela pena coitada, porque
qualquer coisa eu chamo ela. Pobrezi-
nha. Ela ta sendo uma ben¢io na minha
vida. Porque ela traz o médico, vé a me-
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dicagio. (E3)

Na internet. (E8)

As expressdes e termos médicos
também foram citados como algo dificil
de serem entendidos.

S6 esse que eu disse, ele ndo escla-
rece as coisas, ¢ seco. Parece que nio
d4 pra perguntar nada. Ele foi fez a ci-
rurgia e nunca disse nada ou chegou e
explicou que nem os outros. (E3)

Esclarecem, mas as vezes usam mui-
ta palavra de médico. Isso é chato por-
que eu fico perguntando e perguntando
até eu entender mesmo. (E4)

Naio ha acolhimento adequado nem
explicacdes sobre a doenca ou altera-
¢oes decorrentes das sequelas que im-
pactam a qualidade de vida e bem-estar
dele. (E6).

A TDC passa por receber e assimi-
lar as informagdes sobre o curso da do-
enca, além dos riscos e beneficios dos
tratamentos que sdo realizados, como
por exemplo, o manejo da dor através
de tratamento medicamentoso . A infor-
magdo precede essa etapa.

CATEGORIA 11 - HABILIDADE DE EN-
FRENTAMENTO PARA A TOMADA DE
DECISAO

A habilidade de enfrentamento ao
cuidador familiar se desenvolve ao lon-
go do processo da doenca de seu ente
querido, por isso, as crengas e o desen-
volvimento da fé e da religiio surgem
como um fator predominante para en-
frentar tanto o processo de doenca, ali-
vio do sofrimento de seu ente querido
e também possuem a crenga na cura de
seu familiar:

[...] o médico disse que ndo tem
mais volta né. Mas eu creio assim... no
meu Deus assim... que Deus que sabe...
o tempo dela [...] o doutor pode desen-
ganar mas o meu Deus ndo desengana.
(E1)

Com Deus, meu suporto. S6 Deus
mesmo. [...] Deus me ajuda muito. (E3).

As habilidades de enfrentamento siao
essenciais para os cuidadores familiares
de pessoas idosas em CP para a TDC.

As informacdes e o esclarecimento sio
base assim como a resiliéncia advinda
da fé, da religido e da ressignifica¢ao
das crengas pessoais.

DISCUSSAO

A incorporacdo dos cuidados palia-
tivos na Atencdo Primdria a Satde deve
ser consolidada, levando em considera-
¢do as especificidades da comunidade
brasileira’®. Estudos indicam que tomar
determinadas decisbes importantes em
conjunto com outros membros da fa-
milia pode ser um fator importante de
prote¢do ndo traumdtica de sintomas
de estresse pds-traumdtico em contex-
to de fim de vida. Quando o cuidado
é compartilhado com outros membros
pode aliviar a sobrecarga do cuidador
familiar principal®®.

Destaca-se que esse revezamento
fortalece a resolug¢io de problemas re-
ferentes a doenga, melhorando a assis-
téncia prestada'l. Menciona-se que o
cuidador de um paciente em cuidados
paliativos tende a enfrentar sentimentos
como medo, angustia e sofrimento, ca-
recendo de informagdes e suporte para
o cuidado e emocional para o enfren-
tamento. Por isso, os profissionais de
sadde, incluindo o enfermeiro, sio fun-
damentais'2.

No que abrange explorar as vivén-
cias de cuidadores familiares, os pacien-
tes e o envolvimento do profissional de
saide é importante mencionar que as
decisdes em CP englobam aspectos exis-
tenciais, desejos e vontades bem como
decisdes sobre o tratamento medica-
mentoso e ndo medicamentoso. Diante
disso, é crucial a transparéncia nas in-
formagoes sobre o que é de fato a TDC,
como deve ser realizada e como os pro-
fissionais de satde podem contribuir
nesse processo's.

Aponta-se ainda que os recursos,
habilidades de enfrentamento e infor-
magoes necessarias para a TDC estao
associados a oferta de informagdes pe-
los profissionais de saide de maneira



suficientemente compreensivel e verda-
deira. E essencial o didlogo sobre a pro-
gressdo da doenca, conforto e qualidade
de vida e morte com os pacientes e seus
familiares. Quando implementada na
Atengdo Primdria a Satde a TDC ain-
da carece de aprofundamento, sendo
necessdrias mais pesquisas sobre sua
aplicabilidade devido a relevancia para
assegurar a pratica baseada em evidén-
cias e, sobretudo, o embasamento para
levar em conta os valores e preferéncias
do paciente'.

Salienta-se a importancia da comu-
nicagdo da equipe multiprofissional no
compartilhamento do cuidado, uma vez
que ha fragilidades no didlogo entre
equipe, paciente e cuidadores familia-
res. Considera-se que caso nio ocorra
este suporte multiprofissional os cuida-
dores buscam outros meios de sanarem
suas davidas, o que pode ter consequén-
cias devastadoras's.

Partindo dessa légica, a implemen-
tacdo do cuidado paliativo na Atencdo
Primdria a Sadde pela multiprofissional
a fim de garantir a resolutividade das
demandas emocionais, fisicas, sociais e
espirituais deve conter, minimamente,
médico, enfermeiro além de psicélogo
e assistente social'®. Evidencia-se que a
atribui¢do e envolvimento do enfermei-
ro e demais profissionais de saide na
TDC em CP ainda ndo estd bem deli-
mitada, tornando a efetividade da abor-
dagem centrada na pessoa um desafio
nesse processo's.
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Por outro lado, os enfermeiros sio
base no preparo dos cuidadores para
a tomada de decisio sobre cuidados
paliativos de seus familiares'”. Nesse
processo, a comunica¢do resolutiva é
essencial no alinhamento dos desejos e
vontades do paciente!®.

As competéncias e habilidades do
enfermeiro para garantir a TDC tende
a impactar os resultados dos pacientes
e a experiéncia positiva do cuidado® .
E preciso ressaltar que esse processo de
comunica¢ao abrange olhar para a fini-
tude da vida, abrange indmeras ques-
toes éticas sobre a autonomia e a bene-
ficéncia, além de aspectos emocionais e
de suporte que incluem a¢des educati-
vas que devem ser alinhadas tanto ao
manejo dos sintomas quanto as prefe-
réncias dos pacientes?’.

No que tange as habilidades dos
familiares de enfrentamento para a to-
mada de decisdo, as crengas e fé foram
mencionadas. Destaca-se que o cuidado
espiritual integra o cuidado paliativo de
forma holistica e humanizada, devendo
ser parte do planejamento de cuidados
para a oferta de apoio emocional e es-
piritual de acordo com os valores, a fé
e preferéncias dos pacientes e seus fa-
miliares?! .

E preciso enfatizar os cuidados pa-
liativos na aten¢do primdria a satide, a
finitude da vida como integrante das
politicas publicas voltadas a pessoas
com doengas ameacadoras da vida fora
das possibilidades de cura para acoes

resolutivas, sistematizagio do cuidado
em fim de vida na aten¢do primdria,
agoes de educagdao em satde nesse con-
texto para o fomento do cuidado e da
tomada de decisao compartilhada. Por
fim, o cuidado paliativo na atengao pri-
miéria a saide é preciso avangar muito
para a consolidagio nos territorios bra-
sileiros?? .

A maijor limitagdo do presente estu-
do é o tamanho reduzido da amostra.
Como contribui¢do para a drea da en-
fermagem, é necessdrio realizar estudo
com os profissionais e a0 mesmo tem-
po ofertar educagao em Satide para que
a base esteja fortalecida e de maneira
mais ideal, sejam realizados mapeamen-
tos com os individuos que estao em CP
dentro das comunidades.

CONCLUSAO

O estudo permitiu conhecer a vi-
véncia do cuidador familiar de pesso-
as idosas em cuidados paliativos que
é permeada pela necessidade de infor-
macdes para que o processo de tomada
de decisio seja eficaz. Destaca-se que
promover conhecimento, comunica¢do
e escuta efetivas e conscientizacdo dos
familiares sobre os CP é indispensdvel.
A equipe de satide deve ser a facilitado-
ra do processo de tomada de decisio,
fornecendo informacdes e esclarecendo
duavidas.
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