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RESUMO 

 

Introdução: Os avanços na área da medicina a partir do século XX foram inúmeros e, desse 

modo, houve um aumento na expectativa de vida, levando a um aumento, nos hospitais, de 

pacientes com doenças avançadas, que podem receber cuidados desproporcionais à evolução 

de sua doença. Dessa forma, os cuidados paliativos se apresentam como uma assistência 

holística com o intuito de promover qualidade de vida, aliviar e prevenir o sofrimento. Nesse 

contexto insere-se os familiares que, da mesma maneira, devem receber os cuidados 

integralmente. Entretanto, pouco se sabe e se estuda sobre as vivências desses familiares. 

Objetivo: Compreender a experiência que cuidadores familiares de pacientes sob cuidados 

paliativos tem sobre tais cuidados. Método: Estudo exploratório com abordagem qualitativa, 

realizado em um Hospital Universitário do interior de São Paulo. Foram entrevistados sete 

cuidadores familiares de pacientes que recebiam cuidados paliativos há pelo menos 6 meses. A 

amostra foi obtida intencionalmente e seu fechamento foi determinado quando ocorreu a 

saturação teórica. Para a coleta dos dados foram realizadas entrevistas semiestruturadas pela 

pesquisadora principal do estudo, sendo cinco delas por meio eletrônico e duas presenciais. Os 

participantes foram caracterizados quanto à idade, ocupação, grau de parentesco com o(a) 

paciente, tempo em que é responsável por cuidar do(a) paciente e se é a primeira vez que possui 

contato com alguém que recebe cuidados paliativos. As entrevistas foram áudio gravadas, 

transcritas na íntegra e tiveram os dados analisados na perspectiva da análise de conteúdo, 

utilizando-se como referencial teórico o Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional 

de Cuidados Paliativos. As entrevistas foram descartadas após o processo de transcrição.  

Resultados e discussão: A idade dos cuidadores familiares variou entre 28 e 63 anos, sendo 

estes majoritariamente do sexo feminino e apenas um participante do sexo masculino. Os 

cuidadores variaram entre filha, nora, esposo e companheira. O tempo em que cuidavam do 

familiar doente variou de 5 meses a 16 anos. Através das narrativas, permitiu-se construir duas 

categorias de análise: percepção sobre cuidados paliativos e experiências como 



 
 

cuidador. Os resultados revelaram que a maioria dos participantes não possuía conhecimento 

prévio sobre cuidados paliativos e encontraram, nessa abordagem, um espaço de acolhimento 

e boa comunicação com a equipe de saúde. Destacaram ainda o quanto a disponibilidade e 

acessibilidade da equipe provoca efeitos positivos no tratamento do familiar doente. As 

narrativas trouxeram vivências de sobrecarga com os cuidados, dificuldades em acompanhar 

rotineiramente o processo evolutivo da doença de um familiar e suas necessidades em 

compartilhar esses cuidados com outras pessoas da família ou cuidadores. Percebeu-se que 

mesmo aqueles que já haviam estado nesse papel anteriormente, a experiência atual pôde refletir 

desafios e angústias atuais e pertinentes a essa vivência diária. Conclusão: É indispensável o 

cuidado holístico no processo de adoecimento dos indivíduos e isso inclui o acolhimento da 

família e dos cuidadores, identificando e acolhendo as demandas e dificuldades que estes 

enfrentam ao cuidar de um paciente recebendo cuidados paliativos.  Ressalta-se a importância 

da boa comunicação da equipe de saúde durante todo esse processo para que seja possível 

conhecer as experiências vividas pelos familiares e cuidadores e, assim, traçar um planejamento 

de cuidados que contemple os valores e necessidades do indivíduo e que esclareça ao paciente 

e seu cuidador os objetivos e conceitos da abordagem de cuidados paliativos. 

 

Descritores: cuidados paliativos; familiares; cuidadores; experiência. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

Pereira L.F. Experience with palliative care of family caregivers of outpatients followed at a 

University Hospital in the interior of São Paulo. Qualitative research. Botucatu: Universidade 
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ABSTRACT 

 

Introduction: Advances in medicine from the 20th century onwards were numerous and, thus, 

there was an increase in life expectancy, leading to an increase in hospitals, of patients with 

advanced diseases, who may receive care that is disproportionate to the evolution of  their 

disease. Thus, palliative care presentes itself as a holistic care with the aim of promoting quality 

of life, relieving and preventing suffering. In this context, family members are included who, 

in the same way, must receive full care. However, little is known and studied about the 

experiences of these family members. Objective: To comprehend the experience that the family 

caregivers of patients under palliative care have with such assistance. Method: Exploratory 

study with a qualitative approach, carried out at a University Hospital in the interior of São 

Paulo. Seven family caregivers of patients who had been receiving Palliative Care for at least 6 

months were interviewed. The sample was intentionally obtained and its closure was 

determined when theoretical saturation occurred. For data collection, semi-structured  

interviews were carried out by the main researcher of the study, five of them by electronic 

means and two in person. Participants were characterized by age, occupation, degree of kinship 

with the patient, time in which they are responsible for caring for the patient and whether it is 

the first time they have had contact with someone who receives palliative care. The interviews 

were audio-recorded, transcribed in full, and the data were analyzed from the perspective of 

content analysis, using the Palliative Care Manual of the National Academy of Palliative Care 

as a theoretical framework. Interviews were discarded after the transcription process. Results 

and discussion: The age of family caregivers ranged between 28 and 63 years old, being mostly 

female, with only one male participant. Caregivers varied between daughter, daughter-in-law, 

husband and partner. The time they took care of the sick family member ranged from 5 months 

to 16 years. Through the narratives, it was allowed to build two categories of analysis: 

perception of palliative care and experiences such as caregiver. The results revealed that most 

participants had no prior knowledge about palliative care and found, in this approach, a 

welcoming space and good communication with the health team. They also highlighted how 

the availability and accessibility of the team causes positive effects in the treatment of the sick 

family member. The narratives brought experiences of burden with care, difficulty in routinely 



 
 

monitoring the evolutionary process of a family member's disease and their needs to share this 

care with other family members or caregivers. It was noticed that even for those who had been 

in this role before, the current experience could reflect current challenges and anxieties relevant  

to this daily experience. Conclusion: Holistic care is essential in the illness process of 

individuals and this includes welcoming the family and caregivers, identifying and welcoming 

the demands and difficulties they face when caring for a patient receiving palliative care. The 

importance of good communication by the health team throughout this process is highlighted, 

so that it is possible to know the experiences lived by family members and caregivers and, thus, 

draw up a care plan that addresses the values and needs of the individual and that clarifies the 

patient. and their caregiver the goals and concepts of the palliative care approach. 

 

Descriptors: palliative care; relatives; caregivers; experience. 
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1. INTRODUÇÃO 

1.1. O aumento da longevidade humana e suas reflexões 

 

Ainda que existam as mais variadas perspectivas e reflexões que permeiam as 

discussões sobre a condição humana, a vida e o tempo nela, o fato é que o ser humano está 

vivendo mais1. Os avanços na área da medicina a partir do século XX foram inúmeros e, desde 

então, a expectativa de vida vem se elevando progressivamente. 

O envelhecimento populacional pode ser considerado como um acontecimento global e 

uma das grandes conquistas da humanidade e tal realidade emerge dos avanços tecnológicos e 

científicos propostos no campo de saúde. Além disso, melhorias nas condições de saúde 

associadas a hábitos de vida mais saudáveis e maiores cuidados com a saúde podem contribuir 

estreitamente para esse cenário2. 

De acordo com os dados epidemiológicos brasileiros, a esperança de vida ao nascer da 

população representou um ganho de 3 meses ao passar de 72,8 anos em 2018 para 73,1 anos 

em 2019 para os homens e ganho de 2 meses para as mulheres que tiveram sua esperança de 

vida aumentada de 79,9 anos para 80,1 anos3. 

Sob uma outra reflexão, viver por mais tempo não tem implicado, necessariamente, em 

melhor bem-estar ou conforto na velhice ou após processos de adoecimento. A busca constante 

pela cura das doenças somada à evolução dos recursos da área da saúde que podem colaborar 

com essa busca, conduzem para uma cultura de negação da morte, distanciando as intervenções 

de saúde que possam promover finais de vida mais dignos. Não sendo possível a garantia da 

cura, a morte passa a representar o insucesso ou fracasso4. 

Pacientes com doenças avançadas, muitas vezes vivenciado a terminalidade de suas 

vidas, constituem uma realidade nos hospitais, trazendo sérias dificuldades para 

administradores, profissionais de saúde, familiares e para os próprios pacientes. E em 

determinados períodos de seus tratamentos podem receber cuidados incompatíveis com a 

evolução de sua doença, algumas vezes focados na cura, através de alta tecnologia e de métodos 

invasivos5. Dessa forma, essas abordagens desatendem o sofrimento já que podem tornar-se 

insuficientes, exageradas ou inapropriadas para tratarem os sintomas mais prevalentes ou 

urgentes.  

     Não se refere a adotar uma prática contrária à abordagem curativa que utiliza de 

tecnologia e métodos mais invasivos6, mas sim elaborar e promover reflexões acerca dos 
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posicionamentos adotados diante da finitude humana, para que assim seja possível retomar e 

conquistar a oportunidade de se morrer em paz, de forma digna7.  

1.2. Os cuidados paliativos e suas concepções 

 

Diante desse cenário, os cuidados paliativos (CP) se revelam como uma medida 

necessária de assistência na área da saúde e vêm conquistando seu espaço no Brasil. Diferencia-

se substancialmente da terapia curativa por visar o cuidado integral, através da prevenção e do 

controle de sintomas, para os indivíduos que enfrentam doenças graves e ameaçadoras da vida. 

Esse conceito relaciona-se ao paciente e estende-se a toda sua volta, que pode receber, da 

mesma forma, os efeitos do processo de adoecimento: familiares, cuidadores e até mesmo os 

profissionais de saúde8. 

Transcendendo o termo “paliativo” e seu significado, consagra-se que este tem sua 

origem do latim palliun, termo que nomeia o manto que os cavaleiros usavam para se proteger 

das tempestades pelos caminhos que percorriam9. Isto significa, proteger aqueles em que a 

assistência curativa não mais abriga.  

Alguns historiadores defendem que os conceitos paliativos surgiram na Idade Média, 

com as primeiras ideologias sobre cuidar. Durante o período das Cruzadas, era comum 

encontrar “hospices” destinados ao abrigo de pessoas doentes, moribundas, pobres, mulheres 

em trabalho de parto e pessoas órfãs. Esse modelo de abrigo incorporava objetivos que 

transcendiam a ideia de cura pois buscava proporcionar acolhimento, proteção e alívio do 

sofrimento10. 

Sendo assim, os hospices defendem um cuidado mais humanitário e empático a um ser 

humano que está morrendo e à sua família. Portanto, antes de se transformar em um lugar físico, 

os hospices representam uma ideologia de cuidados voltada à reflexão de que os sintomas 

podem ter suas causas justificadas por diversas condições e, por isto, os cuidados de um 

indivíduo devem respeitar as suas múltiplas dimensões11.  

Em 1940, a enfermeira, assistente social e médica Cicely Saunders, atuou em um 

Hospice de Londres que tinha como foco principal cuidar de indivíduos com doenças crônicas 

ou pessoas que estivessem enfrentando a terminalidade da vida e que viviam um sofrimento 

intenso juntamente com suas famílias12. A partir deste momento, os cuidados paliativos 

iniciaram o seu marco histórico na década de 1960, quando Cicely Saunders, inspirada por esta 

ideia de cuidado, fundou o Saint Christopher’s Hospice, em Londres, que propunha uma 
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estrutura que visava o controle integral dos sintomas, desde os físicos como alívio da dor até os 

psicológicos, como suporte ao sofrimento enfrentado pelos doentes13,14.  

Segundo Cicely Saunders: 

os “cuidados paliativos se iniciam a partir do entendimento de que cada paciente 

tem sua própria história, relacionamentos, cultura e que merece respeito como um 

ser único e original. Esse respeito inclui proporcionar o melhor cuidado médico 

disponível e disponibilizar a ele as conquistas das últimas décadas, de forma que 

todos tenham a melhor chance de viver bem o seu tempo”14.   

 

Em 1982, o Comitê de Câncer da Organização Mundial da Saúde (OMS) desenvolveu 

um grupo de trabalho cuja finalidade era definir políticas para cuidados do tipo hospice e o 

alívio da dor, que fossem indicados em todos os países para pacientes com câncer5. A partir daí 

deu-se então início a trajetória dos cuidados paliativos. 

           Um dos desafios encontrados para a implementação dos cuidados paliativos decorre do 

desafio em estabelecer quem pode exercê-lo e a quem ele está destinado. A definição atual de 

cuidados paliativos foi proposta pela Organização Mundial da Saúde em 2002. Porém, tal 

definição trazia uma limitação nos cuidados paliativos pois relacionava-se a doenças que 

ameaçavam a vida15, não contemplando indivíduos com condições graves, crônicas e 

complexas.  

 Em 2017, através de uma iniciativa de uma Comissão Internacional de acesso aos 

cuidados paliativos, o conceito dessa abordagem foi definido como:  

“os cuidados paliativos são os cuidados holísticos ativos de indivíduos de todas as 

idades com graves sofrimentos relacionados à saúde devido a doenças graves, e 

especialmente daqueles próximos ao fim da vida. Tem como objetivo melhorar a 

qualidade de vida dos pacientes, seus familiares e seus cuidadores”16 

 

Essa definição possibilita ao ser humano ser acolhido e assistido durante todo o processo 

de adoecimento até a fase final da sua vida. A Comissão propôs ainda que a definição de 

cuidados paliativos fosse revisada pela OMS para ter seu conceito amplificado, abrangendo os 

avanços no sistema de saúde e contemplando os locais de baixa renda onde os profissionais de 

saúde são desafiados a cuidar dos pacientes com escassez de recursos como medicamentos 

equipamentos e treinamentos necessários16.  

A visão do ser humano em sua integralidade e a importância de cuidar dos sintomas de 

natureza física, psicológica e social exigem que a prática dos cuidados paliativos seja realizada 

por equipe multiprofissional para que todas as esferas de saúde do ser humano possam ser 

contempladas durante o processo assistencial17. 
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O cuidado paliativo é guiado por princípios que clarificam seus conceitos. Não se refere 

a terminalidade nem impossibilidade de cura e é indicado o entendimento desse cuidado desde 

o diagnóstico.  

Através de uma visão holística da condição humana, os cuidados paliativos entendem a 

morte como uma passagem natural e não sugere apressá-la ou adiá-la, mas amparar o indivíduo 

em seu todo, acolhendo as angústias e medos vivenciadas pela finitude da vida18. Ao contemplar 

as demandas psicossociais e espirituais nos cuidados ao paciente, os cuidados paliativos 

oferecem um suporte de apoio permitindo-os viver tão ativamente quanto possível até o 

momento de sua morte. Além disso, disponibilizam uma rede assistencial que busca amparar 

os familiares, auxiliando-os a lidar com a situação durante a doença e no período de luto19. 

 Todavia, apesar da notabilidade e aplicabilidade crescentes dessa abordagem, no Brasil, 

ainda pouco se sabe, se ensina e se conhece sobre estes cuidados. Floriani e Schramm (2007)20 

ressaltam que, no Brasil, a prática paliativa ainda é pouco frequente devido ao custo elevado 

necessário para seu investimento, o que, muitas vezes, limita o acesso da população a essa 

abordagem. Ademais, no Brasil, essa filosofia de cuidado ainda não é muito difundida, além de 

ainda predominar nos centros de saúde a assistência com maior enfoque na cura.  

Considerando a complexidade do sofrimento durante o processo evolutivo de uma 

doença e na fase final da vida, vivenciados tanto pelo doente como por seus familiares, a OMS21 

considera que os cuidados paliativos devem ser prioridade das políticas de saúde através de uma 

abordagem sistematizada que vise apoio global aos diversos problemas enfrentados por aqueles 

que se encontram em fase avançada da doença e no final da vida.  

 

1.3. O protagonismo do cuidador no processo assistencial de saúde 

 

O cenário apresentado reforça a indispensabilidade de garantir assistência e cuidado 

integrais e humanitários aos que recebem cuidados paliativos. Nesse contexto insere-se os 

familiares que, da mesma maneira, devem receber os cuidados integralmente. Posto isto, 

reforça-se a importância e valorização da família no processo assistencial aos doentes.  

A Organização Mundial de Saúde reitera que os cuidados paliativos não devem apenas 

melhorar a qualidade de vida dos pacientes, mas também de suas famílias21. Uma vez que os 

membros da família podem precisar dedicar mais tempo para cuidar de seu familiar doente e, 

muitas vezes, reagir às inquietações e desafios que o cuidado do paciente introduz em sua vida 
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diária22, os serviços de saúde e os sistemas devem ter como objetivo melhorar o enfrentamento 

dos membros da família durante todas as etapas do cuidado até o luto23. 

O Ministério da Saúde (2013)24 define o cuidador como uma pessoa da família que se 

disponha a oferecer assistência ao paciente. Ressalta que pode ser, ainda, uma pessoa da 

comunidade que ao longo do tempo adquiriu experiência em realizar cuidados às pessoas 

doentes e, através desses cuidados, desenvolveu essa profissão de maneira informal.  

Embora algumas medidas públicas tenham sido tomadas pelo Estado para garantir 

serviços básicos de assistência à terceira idade, no Brasil ainda é possível perceber que o Estado 

atribui à família à responsabilização do cuidado no âmbito domiciliar. Dessa forma, por falta 

de recursos financeiros que permitem a contratação de cuidadores especializados, os membros 

da família assumem integralmente a responsabilidade pelos cuidados25.   

Destaca-se que quando se trata de um cuidador familiar, este pode assumir a função de 

forma repentina e, desta forma, não ter preparo técnico e psicológico para exercer esse novo 

papel26. A família constitui um dos núcleos centrais na formação de crenças, valores, 

conhecimentos do indivíduo e, na maioria das vezes, quando um indivíduo adoece toda a família 

sofre e sente as consequências do momento vivenciado.  

No Brasil, torna-se cada vez mais comum encontrar pessoas idosas cuidando de outras 

pessoas idosas. Além disso, ao assumirem o papel de cuidadores repentinamente, muitas vezes 

não encontram em outros membros da família a possibilidade de compartilhamento dessas 

tarefas27.   

Ao experienciar o cuidado com um familiar doente, os membros da família podem 

preocupar-se com sua aptidão e preparo em equilibrar as demandas de cuidado com outras 

responsabilidades22. Embora muitos cuidadores familiares identifiquem aspectos positivos 

associados às suas funções de cuidador, há um forte consenso que cuidar de um familiar com 

uma doença incurável é estressante e pode ocasionar riscos para a saúde física e psicológica de 

quem está responsável por estes cuidados28.  

As consequências relacionadas ao cuidar podem manifestar-se de diversas formas. 

Sintomas como depressão e ansiedade, desamparo, medo e angústia podem estar relacionados 

à prestação de cuidados diretos com o familiar doente, algumas vezes envolvendo 

procedimentos complexos, além de lidar com mudanças e abdicações na rotina diária29. Podem 

vivenciar também situações de estresse e tensão, perturbações do sono, redução da qualidade 

de vida, agravamento do desempenho social e ocupacional, isolamento social e dificuldades 

para balancear o trabalho fora de casa com os cuidados ao paciente, resultando em um alto nível 

de sobrecarga. 
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A sobrecarga do cuidador pode estar relacionada ao estado funcional do familiar doente, 

o que determina o nível de assistência exigida ao cuidador nas atividades da vida diária, como 

auxiliar com alimentação, higiene pessoal, banho e nas atividades instrumentais da vida diária 

(como tarefas domésticas, compras, transporte). Os declínios do estado funcional do paciente 

são convergentes com a demanda de tarefas com as quais o paciente necessita de assistência29. 

Além disso, os sintomas que o paciente apresenta também podem aumentar o sofrimento 

do cuidador29. À medida que esses sintomas evoluem em frequência ou gravidade e resultam em 

limitações ainda maiores na qualidade de vida do paciente, as responsabilidades do cuidador se 

tornam mais expressivas no que tange ao auxílio no controle desses sintomas com suas 

decorrentes limitações funcionais. A assistência familiar ao indivíduo com doença avançada pode 

ter suas demandas aumentadas à medida que ocorre a piora no estado de saúde do doente e, além 

disso, os cuidadores têm reações emocionais inconstantes aos sintomas do paciente, o que pode 

contribuir com a intensificação do sofrimento de quem cuida30. 

 

1.4. Justificativa do estudo  

 

Tendo em vista o contexto acima descrito e o fato de que incluir a família no processo 

saúde-doença é primordial no avanço e eficácia do tratamento de doentes que recebem cuidados 

paliativos, torna-se fundamental conhecer suas experiências e vivências com esses cuidados. 

Identificou-se que muito pouco se sabe e se estuda sobre a compreensão das 

dificuldades, emoções e experiências de familiares e cuidadores que exercem a função de cuidar 

de pessoas que recebem cuidados paliativos. As pesquisas qualitativas em cuidados paliativos 

são mais direcionadas à compreensão das vivências de profissionais de saúde ou dos próprios 

pacientes do que de seus cuidadores e familiares, reforçando o quanto a visão do cuidador ainda 

é negligenciada. Posto isto, determina-se a necessidade de realizar pesquisas que busquem 

explorar a experiência desses familiares e cuidadores, de modo que estratégias possam ser 

propostas para melhorar a compreensão e enfrentamento dessa abordagem. 

 É corroborado pela literatura a importância de melhorar a qualidade dessas experiências 

para os cuidadores, dada a crescente evidência de que as experiências em fornecer cuidados 

paliativos aos pacientes com doenças graves ou avançadas podem variar amplamente31, além 

de que as experiências de cuidado resultantes também sofrem variações de acordo com o 

ambiente, com as doenças e as com populações32,33. 
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 Diante do exposto levantou-se a seguinte pergunta: Qual a experiência com cuidados 

paliativos de familiares de pacientes que recebem tais cuidados? 
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2. OBJETIVO 

Compreender a experiência que cuidadores familiares de pacientes sob cuidados 

paliativos tem sobre tais cuidados. 
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3. MÉTODO 

 

3.1.Delineamento do estudo 

          Trata-se de um estudo de campo exploratório com abordagem qualitativa. Como 

guia norteador foi utilizado o Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research 

(COREQ)34. 

Segundo Minayo (2010)35 o método qualitativo pode ser definido como “[...] aquele que 

se aplica ao estudo da história, das relações, das representações, das crenças, das percepções e 

das opiniões, produtos das interpretações que os humanos fazem a respeito de como vivem”. 

Optou-se por esse método de pesquisa ao considerar que, para alcançar o objetivo desse estudo, 

faz-se necessário o aprofundamento das vivências dos participantes. 

De acordo com os princípios dessa abordagem, a análise baseia-se em compreender e 

interpretar. Minayo (2012)36, destaca que, compreender é exercer a capacidade de colocar-se 

no lugar do outro e, para isso, é fundamental considerar a singularidade de cada sujeito. 

Simultaneamente a interpretação decorre da elaboração de perspectivas do que é compreendido. 

E para a análise qualitativa, é necessário ponderar que as individualidades de cada indivíduo 

são manifestações de um contexto histórico e social, nos quais estão inseridos. 

Para melhor compreensão e interpretação dos resultados, foram adotados o Manual de 

Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos5 como referencial teórico e 

a Análise de Conteúdo de Bardin37 como o referencial metodológico. 

 

3.2.Cenário do estudo 

 

O estudo foi realizado com familiares de pacientes assistidos ambulatorialmente no 

Hospital Estadual de Botucatu (HEBo). 

O Hospital Estadual de Botucatu foi inaugurado em abril de 2014 e faz parte do 

Complexo Hospitalar do Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina de Botucatu 

(HCFMB). Caracteriza-se como hospital secundário, que tem por objetivo realizar cirurgias 

eletivas de pequena e média complexidade. Funciona 24 horas por dia, cinco dias por semana38. 

No momento deste estudo conta com uma enfermaria de 20 leitos de Cuidados Integrados que 

englobam as assistências em Clínica Médica, Hematologia e Cuidados Paliativos. Os pacientes 

assistidos pelos Cuidados Paliativos são também acompanhados no ambulatório 
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multiprofissional de cuidados paliativos, onde são atendidos pela equipe médica, enfermagem 

e nutricionista. 

 

3.3. População estudada 

 

A população estudada foi constituída por familiares de pacientes que eram assistidos 

ambulatorialmente no HEBo e que aceitaram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido (TCLE) (Apêndice A). O convite para participação da entrevista foi realizado por 

contato telefônico. O TCLE foi disponibilizado através de um link em plataforma Google forms 

(Apêndice B) e enviado aos participantes da pesquisa via mensagem de texto em plataforma 

WhatsApp após o aceite e antes da realização da entrevista. 

 

3.4. Amostra 

 

 O processo de seleção da amostra em uma pesquisa qualitativa não preconiza o critério 

numérico para garantir sua representatividade pois está vinculada à dimensão da pergunta do 

estudo, que se associa à escolha do grupo ou dos grupos a serem entrevistados39. 

 Com base nesse entendimento, foi utilizada amostragem intencional para a seleção 

dos participantes. Foram convidados a participar da pesquisa familiares de pacientes que 

recebiam cuidados paliativos há, no mínimo, 6 meses. Considerou-se esse período para inclusão 

dos participantes por ponderar que os familiares que cuidam dos pacientes em cuidados 

paliativos há mais tempo possam ter experenciado vivências de cuidado mais profundas. 

Ressalta-se que não havia relação prévia entre a pesquisadora deste estudo e os participantes 

selecionados. O fechamento da amostra foi determinado quando a pesquisadora do estudo 

considerou que ocorreu a saturação teórica. 

 A saturação da amostra pode ser definida como a suspensão de inclusão de novos 

participantes quando os dados que já foram obtidos começarem a apresentar, na avaliação do 

pesquisador, redundância ou repetição, não sendo considerado relevante persistir na coleta de 

dados. Ocorre então quando as informações fornecidas pelos novos participantes da pesquisa 

pouco acrescentariam ao material já obtido40. 
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3.5. Critérios de inclusão e exclusão  

3.5.1. Critérios de Inclusão: 

 

 Foram incluídos cuidadores familiares de pacientes que estavam recebendo 

cuidados paliativos há, no mínimo, 6 meses e que eram assistidos ambulatorialmente no HEBo, 

que aceitaram participar da pesquisa e assinaram o TCLE.  

 

3.5.2. Critérios de Exclusão: 

 

 Foi excluído do estudo apenas um cuidador familiar que, ao convite para 

participação através de coleta por chamada de voz, declarou apresentar dificuldades pessoais 

com o uso de tecnologia, não sendo possível realizar a coleta de forma presencial devido este 

residir em outro Município. Foram excluídos também os familiares dos pacientes que 

comparecem sozinhos aos atendimentos ambulatoriais. 

 

3.6. Período de coleta dos dados 

 

A coleta de dados foi conduzida entre os meses de abril a julho de 2021 pela 

pesquisadora principal deste estudo, do sexo feminino, graduada em Nutrição e especialista em 

Saúde do Adulto e do Idoso, nesse período atuando como nutricionista assistencial no Hospital 

onde foi realizado o estudo. 

Salienta-se que a pesquisadora responsável pela coleta de dados recebeu treinamento 

técnico prévio sobre pesquisas qualitativas e, durante o processo de coleta de dados, recebeu 

supervisão da pesquisadora e coorientadora deste estudo, a qual apresenta a devida competência 

técnica para tal método de investigação. 

 

 

 

 

 

 



25 
 

3.7. Instrumento de coleta 

 

Para a coleta de dados neste estudo utilizou-se a entrevista, técnica bastante utilizada e 

reconhecida como um instrumento de qualidade para coleta de dados em pesquisa qualitativa. 

Por meio dela é possível buscar dados objetivos e subjetivos através da interação entre duas ou 

mais pessoas41. 

As entrevistas narrativas caracterizam-se como ferramentas que objetivam a 

profundidade a partir das quais emergem histórias de vida. Esse tipo de entrevista busca 

encorajar e estimular o sujeito entrevistado a discorrer sobre os acontecimentos da sua vida e 

de seu contexto social e sobre como ele percebe suas experiências diante desses 

acontecimentos42. 

Para Minayo (2010)35, a relação existente entre entrevistador e entrevistado é pontuada 

como uma característica central da entrevista qualitativa, por permitir a imersão em realidades 

resultantes da vivência individual de cada participante, que constrói seu conhecimento e vive 

suas experiências baseadas em suas dinâmicas sociais.  

Neste trabalho utilizou-se o recurso de entrevista semiestruturada, a qual possibilita a 

combinação entre perguntas abertas e fechadas36, sem que o entrevistador se apegue apenas às 

reflexões formuladas. 

 

3.8. Procedimento de coleta dos dados 

 

Para a seleção dos participantes, inicialmente foi fornecida pela equipe médica de 

Cuidados Paliativos do local de estudo a relação dos pacientes que recebiam os cuidados 

paliativos há pelo menos 6 meses. De posse desta relação, a pesquisadora deste estudo realizou 

a busca dos contatos telefônicos de cada paciente em prontuário eletrônico. Posteriormente, foi 

realizado contato com os cuidadores familiares a fim de convidá-los para participar, com 

apresentação da entrevistadora e detalhamento da pesquisa e seu objetivo, as motivações da 

pesquisadora pelo tema e como procederia a entrevista. 

Ao contato inicial para realização do convite para participação, houve apenas uma 

recusa em participar da entrevista devido dificuldades pessoais com o uso de tecnologia. Houve 

ainda duas entrevistas agendadas para serem realizadas por chamada de voz que não ocorreram 

por ausência do participante no horário acordado. 

Foram realizadas sete entrevistas, sendo cinco delas realizadas por chamada de voz 

através de aparelho telefônico e duas delas realizadas presencialmente. Para as entrevistas 
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realizadas por chamada de voz foi utilizado recurso de chamada via aplicativo de WhatsApp. 

Em duas entrevistas realizadas por chamada de voz o participante encontrava-se na presença de 

outro(s) familiar (es). Ressalta-se que não houve desistência em participar da pesquisa durante 

nenhuma das entrevistas realizadas. 

As entrevistas presenciais foram realizadas no HEBo, em uma sala privativa 

disponibilizada no local do estudo, onde encontravam-se apenas a entrevistadora e o(a) 

participante. Tendo em vista a situação da pandemia por COVID-19, no período do estudo, 

foram respeitados todos os protocolos de segurança preconizados pelo Ministério da Saúde 

como uso de máscara, higienização das mãos, distanciamento social e ambiente arejado.  

Todas as entrevistas foram áudio gravadas por meio de ferramenta eletrônica de 

gravação de voz. Não foram realizadas repetições das entrevistas. A duração de cada entrevista 

variou entre 16 minutos e 41 minutos. As anotações de campo consideradas pertinentes foram 

realizadas ao decorrer das entrevistas.  

Para caracterização dos participantes, estes foram questionados quanto à idade, 

ocupação, grau de parentesco com o (a) paciente, tempo em que é responsável por cuidar do (a) 

paciente e se é a primeira vez que possui contato com alguém que recebe cuidados paliativos. 

Posteriormente foi iniciada a entrevista guiada por questões semiestruturadas, que 

possibilitou ao entrevistado discorrer sobre o tema proposto. As questões previamente definidas 

foram: 1) Você já tinha ouvido falar de cuidados paliativos antes? ; 2) O seu conceito de 

cuidados paliativos mudou após ter um contato mais próximo? O que mudou? Como é 

para você hoje? ; 3) Quais são os seus maiores desafios? ; 4) Do que você sente falta? O 

que você acha que é importante ter nesses cuidados e não tem? ;  5) Como está sendo 

cuidar de uma pessoa em cuidados paliativos? 

Coube a entrevistadora atentar e conduzir a discussão para o assunto de interesse e, 

quando necessário, formular perguntas adicionais para elucidar os temas que não foram 

completamente contemplados ou reconduzir a entrevista para o seu objetivo. 

 

3.9. Análise de conteúdo de Bardin como referencial metodológico 

 

O material obtido nas entrevistas foi analisado na perspectiva da análise de conteúdo. 

Essa análise consiste em  

“um conjunto de técnicas de análise das comunicações, com o objetivo de obter, 

por meio de procedimentos sistemáticos e objetivos, a  descrição do conteúdo das 

mensagens, os indicadores que permeiam a inferência de conhecimentos relativos 

às condições de produção/recepção destas mensagens” 



27 
 

 

e possibilita a busca dos significados a partir das falas dos sujeitos37. 

Dentre as técnicas propostas por Bardin (2016)37 para a análise de conteúdo, utilizou-se 

a análise temática. Os discursos foram analisados seguindo as três etapas da vertente temática: 

1.  a pré-análise; 2. a exploração do material e, por fim, 3. O tratamento dos resultados: a 

inferência e a interpretação.  

Para alcançar a proposta de análise, o conteúdo das gravações das entrevistas foi 

transcrito na íntegra por uma aluna de Iniciação Científica, graduanda em Enfermagem da 

Faculdade de Medicina de Botucatu e envolvida na pesquisa. Destaca-se que buscou-se o 

máximo de precisão e fidelidade nas transcrições dos conteúdos. Não houve retorno às 

transcrições para comentários ou correção dos participantes e após finalizá-las as entrevistas 

foram descartadas.  

Os participantes foram identificados na ordem cronológica das entrevistas, atribuindo-

se a letra “F” seguida de números de 01 a 07. 

 Após as transcrições das entrevistas iniciou-se a etapa de pré-análise. Nessa etapa é 

realizada uma leitura flutuante do material com o objetivo de estabelecer contato com o texto a 

ser analisado, deixando-se invadir por impressões e orientações37. Nessa fase são elaborados as 

hipóteses e os objetivos da pesquisa. Segundo Bardin (2016)37, hipóteses são explicações 

antecipadas do fenômeno observado, em outras palavras, afirmações iniciais que podem ser 

comprovadas ou refutadas ao final do estudo. 

Após leitura minuciosa das entrevistas, prosseguiu-se com a etapa de categorização dos 

elementos do discurso, como preconiza Bardin. A categorização consiste no exercício de reunir 

elementos de um conjunto por diferenciação, para, posteriormente, reagrupá-los de acordo com 

suas semelhanças37. Assim, essa técnica permite agregar um grupo de elementos com 

características em comum. 

O tratamento dos resultados e interpretação é a fase em que os resultados são analisados 

na perspectiva de validá-los e torna-los significativos, permitindo ao pesquisador aproximar-se 

de suas interpretações que irão se dirigir aos objetivos do estudo37. 

Minayo (2012)36 salienta que o sentido de uma mensagem está continuamente aberto 

em várias direções e, sendo assim, a interpretação nunca será a última palavra sobre o objeto 

estudado. Entretanto, se for bem conduzida, ela deverá ser fiel de modo que, se os entrevistados 

pudessem ter acesso a ela, compartilhariam dos mesmos resultados da análise. 

Diante disso, a conclusão de uma análise qualitativa deve apresentar uma composição 

que consiga transmitir informações precisas, compreensíveis e, o mais possível, fidedignas36. 
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Posto isto, foram construídas duas categorias de análise: 1. percepção sobre cuidados 

paliativos e 2. experiências como cuidador. 

 

 

3.10. Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos 

(ANCP 2012 – 2ª edição) como referencial teórico   

 

Para compreensão e interpretação dos resultados, o presente estudo adotou como 

referencial teórico o Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados 

Paliativos5, visto que ele pode contribuir significativamente para melhor entendimento de 

conceitos e filosofias dos cuidados paliativos.  

O Manual de CP da ANCP 2012 apresenta, em seus 56 capítulos, os principais temas da 

área, de forma prática e de fácil aplicação, para os profissionais que precisam no dia a dia destes 

conhecimentos. Nesta 2ª edição, a publicação científica totalmente brasileira, mostra o resultado 

de trabalho de 40 autores, todos os profissionais atuantes e envolvidos com CP no Brasil. É 

dividido em 8 partes, a saber: 

- Parte 1: Introdução, trata dos conceitos fundamentais, da organização de serviços e 

avaliação do paciente e a importância da comunicação na assistência de CP 

- Parte 2: se refere ao controle dos sintomas, com destaque para a dor; 

- Parte 3: traz as principais síndromes clínicas, como caquexia, anorexia, hemorragias; 

- Parte 4: discorre sobre os procedimentos em cuidados paliativos, como a 

hipodermóclise, cirurgia paliativa e ostomias; 

- Parte 5: apresenta em dez tópicos o papel da equipe multiprofissional de CP para 

garantia da assistência de qualidade aos pacientes, cuidadores e familiares; 

- Parte 6: foca no planejamento do cuidado e na assistência em domicílio; 

- Parte 7: trata dos tópicos especiais, por exemplo CP em pediatria, sedação paliativa e 

abordagem de pacientes portadores de aids. 

- Parte 8: aborda a assistência ao fim da vida, como luto e aspecto da espiritualidade. 

 

3.11. Procedimentos éticos 

 

Em conformidade com as diretrizes nacionais e internacionais para pesquisa com seres 

humanos, do Conselho para a Organização Internacional de Ciências Médicas (CIMS) e da 
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resolução nº 466/12 de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saúde, CAAE 

37277220.2.0000.5411, este estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da 

Faculdade de Medicina de Botucatu – UNESP, parecer 4.296.642 (Anexo A) e a coleta dos 

dados procedeu-se após tal aprovação. 

Todos os participantes convidados a participar da pesquisa receberam por mensagem de 

texto em aplicativo Whatsapp o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apêndice A), o 

qual continha informações a respeito do estudo, bem como seus principais objetivos e das 

obrigações da pesquisadora frente aos participantes. Foi assegurado a todos os participantes 

autonomia em decidir participar ou não da pesquisa bem como a garantia de que em nada mudaria 

o tratamento do paciente caso não desejasse participar. 

Os participantes que concordaram em participar da pesquisa assinaram o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido, comprovando seu conhecimento e assentimento com as 

condições da pesquisa. 

Salienta-se ainda que o anonimato dos participantes foi garantido. Para tal os participantes 

foram identificados com a letra “F” numerada de 01 a 07. As gravações das entrevistas ficaram 

guardadas sob a responsabilidade da pesquisadora, sendo assegurada a preservação das 

identidades sob quaisquer circunstâncias. 
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4. RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

4.1. Características gerais 

 

O Quadro a seguir apresenta os dados sociodemográficos de cada participante como 

idade e ocupação além do grau de parentesco com o (a) paciente, idade do (a) paciente e há 

quanto tempo auxilia nos cuidados. A coluna ‘tempo em que é cuidador’ não se refere apenas 

ao tempo em que o paciente acompanha com a equipe de cuidados paliativos, mas sim ao 

período de tempo em que o familiar auxilia nos cuidados. 

 

Quadro 1 - Características sociodemográficas e aspectos do cuidado 

 

 

Identificação Idade Ocupação 

Grau de 

parentesco com 

o(a) paciente 

Idade do(a) 

paciente 

Tempo em que 

é cuidador 

F1 56 
Técnico de 

manutenção 
Esposo 52 4 anos 

F2 49 Doméstica Filha 80 5 meses 

F3 61 Aposentada Nora 86 1 ano 

F4 28 
Gerente de depósito 

de bebidas 
Filha 61 4 anos 

F5 52 Operadora de caixa Filha 82 2 anos 

F6 63 

Atendente de 

estabelecimento 

comercial 

Companheira 70 5 anos 

F7 57 Do lar Esposa 61 16 anos 

Fonte: elaborado pela autora 
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4.2. Descrição dos participantes 

 

A seguir é apresentada uma descrição sucinta de alguns aspectos do processo de cuidar 

de cada participante. 

 

F1, 56 anos, é casado com S. há 32 anos, reside em Angatuba, interior de São Paulo e trabalha 

atualmente como técnico de manutenção, realizando viagens a trabalho entre as cidades da 

região. F1 e S. possuem dois filhos, um residente em Angatuba e outro residente em Sorocaba. 

Auxilia nos cuidados com a esposa há quatro anos, quando esta foi diagnosticada com neoplasia 

de mama. Atualmente encontra-se mais debilitada em decorrência de metástases apresentadas. 

 

F2, 49 anos, reside em Botucatu, trabalha como doméstica. Há 5 meses tornou-se a principal 

cuidadora da mãe, após esta ficar acamada devido fratura de fêmur. Conta com auxílio da filha 

nos cuidados quando está trabalhando. Atualmente, é também a principal acompanhante da mãe 

nos atendimentos no ambulatório de cuidados paliativos, onde faz o seguimento devido à 

evolução de doença pulmonar. 

 

F3, 61 anos, aposentou-se por idade, é nora de M. e atualmente é uma de suas principais 

cuidadoras. Residem na mesma casa, o que promove à F3 o convívio diário com os cuidados. 

M. apresenta doença cardíaca severa e acompanha com Cardiologia há cerca de 5 anos. Devido 

às complicações evolutivas da doença, foi encaminhado ao ambulatório de cuidados paliativos 

há pouco mais de um ano, quando tornou-se mais dependente de cuidados. Atualmente, 

apresenta funcionalidade bastante reduzida, sendo totalmente dependente de cuidados. 

 

F4, 28 anos, trabalha como gerente em um depósito de bebidas. Auxilia nos cuidados com o pai 

há quatro anos, quando apresentou diagnóstico de câncer de pulmão e precisou de internação 

para procedimento cirúrgico. O pai acompanha no ambulatório de cuidados paliativos há nove 

meses e F4 é a principal acompanhante nos atendimentos. 

 

F5, 52 anos, reside em Pardinho, interior de São Paulo e trabalha atualmente em uma lotérica 

da cidade, em horário comercial. Desde que seu pai faleceu há dois anos, tornou-se a principal 

cuidadora de sua mãe, diagnosticada com neoplasia de intestino há quatro anos. Possui sete 

irmãos, porém devido residirem em outros Municípios, atualmente divide os cuidados com uma 

irmã que reside no mesmo Município. 
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F6, 63 anos, reside em Botucatu e é dona de um bar. Conhece A. há aproximadamente oito 

anos, quando tiveram um relacionamento. É técnica de enfermagem e já trabalhou como 

cuidadora de outras pessoas adoecidas. Há cinco anos A. separou-se de sua esposa e, ao 

apresentar piora em seu estado de saúde, solicitou que F6 mudasse para seu domicílio e assim 

o auxiliasse em seus cuidados. Desde então F6 tornou-se a única pessoa responsável pelos 

cuidados com a saúde de A., portador de neoplasia de próstata com metástase óssea. 

 

F7, 57 anos é casada com A. há 40 anos e possuem duas filhas de 31 e 37 anos. Já trabalhou 

como doméstica, cuidadora de criança e auxiliar de serviços gerais. Porém, há sete anos optou 

por dedicar-se apenas aos cuidados com o marido, trabalhando atualmente como do lar. Auxilia 

nos cuidados com o marido há cerca de dezesseis anos, quando este iniciou os sintomas do 

adoecimento devido à síndrome do neurônio motor. Há dois anos houve piora nos sintomas 

devido à evolução da doença, tornando-o mais dependente para os cuidados. 

 

 

4.3. Análise e discussão das categorias 

 

4.3.1. Percepção sobre cuidados paliativos 

 

Os participantes discorreram sobre suas percepções sobre os cuidados paliativos 

recebidos. Analisando os relatos constatou-se que, na perspectiva dos familiares, essa 

abordagem de cuidado relaciona-se estreitamente com controle de sintomas e oferecimento de 

conforto e maior qualidade de vida. Ao decorrer das narrativas, foi enfatizada suas percepções 

positivas sobre o acolhimento recebido pela equipe e acessibilidade na assistência ao familiar 

doente. 

Destaca-se que a maioria dos familiares declarou não possuir contato prévio com a 

abordagem de cuidados paliativos. 

 

Não! Eu, pra mim, não conhecia esse novo tratamento, a hora que falou ‘Paliativo’ pra mim, 

eu nem imaginava o que que era. [...] Não, nunca tinha ouvido falar essa palavra assim 

‘Paliativo’. Na minha imaginação, paliativo era alguma coisa assim tipo alimentação, alguma 

coisa assim fora de tratamento médico. Nunca imaginei. (F1) 
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Não, nunca tinha ouvido falar (F2) 

 

Não, tanto que dessa vez que ele operou em 2016 a gente nunca tinha ouvido falar. Acho que 

ele fazia, tinha uma coisa que era antálgica. [...] Que ajudava ele. Aí quando a gente descobriu 

o paliativos, foi aí mesmo. Foi no Estadual. (F4) 

 

Não! (nunca tinha ouvido falar) Foi depois que veio pra cá. (F5) 

 

Não (nunca tinha ouvido falar). (F6) 

 

Não, na verdade, quando a gente faz uso daquela coisa, não tem nenhuma noção do que ela é, 

assim se for ver não tinha noção do que é o tratamento paliativo né, ouvi falar mas não sabia, 

não tinha noção no que era. (F7) 

 

Na perspectiva de alguns familiares, a abordagem dos cuidados paliativos está vinculada 

ao controle e manejo da dor. 

 

Ah hoje, o paliativo né eu entendo nessa parte assim que é um tratamento assim pra pessoas 

que tem muitas dores, muscular, ossos, articulação. Eu tô imaginando que é dessa forma o 

tratamento do paciente com Paliativo. [...] Paciente que já tá assim, vamos dizer, agredido 

pelo tumor ou pela doença. E ele traz muita dor e ela tenta amenizar essa dor, vamos dizer 

assim né? Então esse tratamento, eu imagino que seja dessa forma o tratamento. (F1) 

 

É no começo até a gente.. é..não é que não entendia.. é.. parecia que a gente tava indo mas era 

uma consulta normal. De uns tempos pra cá, tem sido muito bom pra ele. Que acho que, tem 

tempo de dar mais atenção pra ele e além de que ajuda em outra parte dele. Que nem, mudou 

a medicação dele. Os médicos na verdade os outros falavam pra ele ‘ah é normal você sempre 

vai ter essa dor’. Na última consulta, essa outra doutora que atendeu disse: ‘não, não é normal 

você ter dor! A gente tem que melhorar’. E daí ele ficou super feliz. Eu vi que ele melhorou 

também. [...] Deu uma solução pro problema dele. Não é só tipo ‘você tem que se conformar!’ 

Foi aos poucos trocando a medicação e deu certo. [...] quando acabou a quimio que daí deram 

essa atenção maior do cuidado paliativo que daí ele melhorou, que daí aumentaram a morfina 

dele, trocaram o remédio que era só pra dormir e deram pra dor. (F4) 
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Eu acho que é isso que vem mais que eles falam. E ela tinha uma dor no pescoço, foi nesse 

médico aqui, ele passa um remédio de alto custo pra ela. [...] Que o remédio não cura a dor 

mas para a dor. (F5) 

 

Ah… aumentar a dose do remédio, ver o que precisa né. [...] (F6) 

 

Além disso, destaca-se de forma positiva a surpresa ao encontrar um atendimento 

ampliado, melhor do que já havia recebido anteriormente. 

 

E daí só que na consulta anterior que a minha irmã veio, a gente vê nisso sabe? Fala ‘Ah é 

paliativo né, vai demorar muito, não sei o que?’ É isso que a gente pensa, ela pensa também. 

E daí só que na consulta anterior dela (da mãe) que ela veio, ela chegou aqui, foi o do Paliativo 

mesmo. Ele (médico) viu os exames de sangue dela, falou que tava tudo alterado. [...] Daí esse 

doutor pediu raio X, fez fazer outro exame. Ficaram aí acho que até duras horas da tarde 

porque ele pediu tudo de novo. Então daí a gente já pensa diferente né? O Paliativo ele não 

vai só nessas partes, ele tá vendo tudo, né? [...] Você pensa que é pra uma coisa e o cuidado é 

pra mais coisas né? (F5)  

 

Muito associada ao controle da dor, a abordagem também esteve relacionada com a 

finalidade de proporcionar conforto e bem-estar. 

 

Olha, eu acho que ele traz bastante conforto pro paciente, bastante conforto. [...] Dá uma vida 

mais tranquila, mais saudável a ela pra não sentir tanta dor, pelo menos ela tem um... sei lá 

como que eu posso explicar essa palavra. É... ter uma vida mais confortável, vamos dizer assim, 

tira essa dor dela. (F1) 

 

Que quando não tem jeito que passa para os cuidados né, que é para fazer para melhorar a 

condição de vida, para dor, pra se tiver vômitos. Já tinha ouvido falar assim. [...] agora que a 

gente tá vendo que o tratamento paliativo é só para dar um bem estar para o paciente né, pra 

ficar o mais cômodo possível né. Na situação que ele tá vivendo né. (F7) 
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Muitos destacaram positivamente o acolhimento proporcionado pela equipe ao paciente 

e familiar. 

 

Nossa ela (médica) trata muito bem a gente (risadas). Apesar de que vocês têm um carinho 

pelas pessoas aí (hospital) que é fora de sério. Sempre comento com as pessoas que moram 

aqui na região, que o tratamento que vocês dão aí é, vamos dizer, um tratamento VIP. [...] Às 

vezes tem médico né, que não tem esse carinho que vocês têm com os pacientes né? Que 

realmente necessitam desse atendimento e carinho de vocês. [...] e desde a portaria vamos 

dizer assim né, as enfermeiras entendeu? Elas, elas atendiam a S. muito bem! Aquele amor, 

aquele cuidado... e não só com a S. né? A gente vê com os outros pacientes assim também. [...] 

A gente vê esse carinho que elas têm com as outras pessoas, entendeu? (F1) 

 

Ah não, a médica ela assim, ela tem um carinho, ela sei lá, ela nossa, ela sabe, ela vai conversa 

com a minha mãe, ela o que você pedir de remédio ela manda, o que pedir de exame ela vê 

tudo. (F2) 

 

Eu gostei bastante, são muito atenciosos, gostei bastante. A primeira consulta eu consegui 

entrar junto, depois não pode mais entrar, só meu marido que entra com ele. São muito 

atenciosos, gostei... [...] Isso (sentem-se apoiados), apoiados. Essa é a palavra certa. [...] Sinto 

(o apoio da equipe), é mais meu marido agora que tá indo lá né, que levou ele nessas últimas 

consultas, mas meu marido também pensa como eu. (F3) 

 

Sim, eu recebi também (o cuidado da equipe), também dão (cuidado). [...] Ah foi bom também 

né, a gente consegue participar. (F4) 

 

Eles (equipe) me mandaram para passar no psicólogo sabe, porque achou que por eu tava 

tratando quase sozinha, podia entrar num estresse emocional sabe. [...] eles tem tanto o 

cuidado com quem tá doente né com o doente quanto com quem tá cuidando do doente porque 

eles falam que é muito difícil o emocional é difícil né, ... é complicado mesmo né. Então eles 

tem sim, é muito bom lá viu, os médicos são, a médica acho que é, não lembro o nome, se é V. 

o nome dela , a médica lá, ela é muito boazinha, parece assim que a gente começa a ser da 

casa sabe quando a pessoa conversa com você como se ela fosse… (F7) 
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A disponibilidade e acessibilidade da equipe também estiveram aliadas à finalidade do 

cuidado paliativo. 

 

[...] pra mim, na minha cabeça, caso a gente precisasse diretamente de algum tratamento o 

paliativos tava ali, pra gente ligar. A gente faz isso com a doutora. Quando ele tá muito mal, 

por telefone, ela passa medicação, orienta a gente como deve fazer, inclusive nesses 6 meses a 

gente ligou pra ela. [...] Aí a gente se sente segura, se a gente precisar de um médico, na hora 

a gente tem, entendeu? Na hora a gente liga e ela vai estar lá pra atender a gente. Eu acho que 

por esse motivo dá mais tranquilidade pra gente. [...] eles (equipe) atendem muito bem, muito 

bem, são muito atenciosos. [...] Aquele dia que ele passou mal, que a gente telefonou, ela 

(médica) passou tudo pelo telefone, medicamento, daí ela deixou a receita na portaria do 

prédio que ela mora pra gente passar pegar. E ligava pra saber como ele tava, pra saber se 

ele tava reagindo ou não, sabe? Então eu só tenho que agradecer. Foi muito bom mesmo. Não 

é falando da boca pra fora não, são muito ótimos. [...] é mais fácil, sabe? Do que você sair de 

casa, leva pro PS e fica aquele de ser internado. Os paliativos não, o paliativos tá 

acompanhando né. Acompanha mais de perto o paciente. (F3) 

 

[...] Então, é que eu acho que, acho que pelo tempo (duração da consulta) né? Não sei, cada 

um com a sua especialidade, eles conseguem dar mais atenção pro paciente né? O cuidado 

paliativo. Do que uma consulta com a oncologia. E isso também, eu ali junto, a gente brinca, 

conversa, daí dá uma atenção sim. (F4)  

 

Ela (médica) sempre tá cuidando, entendeu? Liga pra ela (médica), ela dá atenção. (F6) 

 

Os relatos demonstram que a equipe esclarece sobre a condição de saúde dos pacientes 

além de apresentarem uma boa comunicação com os familiares e cuidadores. 

 

Ele (médico) explicou. Até quando ele (o sogro) saiu do hospital que tava internado, já foi 

encaminhado para os cuidados paliativos. Aí explicou tudo certinho, tava eu, meu marido e 

minha cunhada. Chamou a família pra conversar. Falou que ele tava bem fraquinho, que ele 

não ia viver tanto tempo do jeito que ele tá, né. Alertaram nós tudo e explicou como ia ser, 

como não ia. Eles (equipe) explicaram tudinho pra mim, meu marido e minha cunhada. (F3) 
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Eu acho que cuida, porque além de ele fazer as coisas pra minha mãe, ele me esclarece, ele 

fala, entendeu? Você sai segura daqui, entendeu? Então não é só com o paciente, é com a gente 

também. [...] Ele (médico) falou coisas da doença dela (a mãe), e ela saiu nossa, toda feliz que 

tava bem e eu saí, entendeu? Cê fica triste com aquilo, mas...o doutor tem que falar, como que 

ele não vai falar, né? Vai falar ‘Não, tá bem tá ótimo’ se não tá...  [...] Entendeu? E é bom...eu 

acho que é bom pro paciente. A maioria fala ‘ah coitadinha ela tá lerdinha, nem percebe’. Mas 

não é tanto que ela tá assim... eu não acho que ela tá tão lerdinha... eu acho que é o profissional 

do médico! O médico tem tanto assim (jeito)... pra falar, que a gente nem percebe, entendeu? 

(F5) 

 

Ah bem...bem... nunca fui maltratada não, entendeu? Sempre atenção eles dão, entendeu? É o 

que pode... [...] Ajuda. [...] Fui bem orientada por eles sim. (F6) 

 

[...] Então [...] pra mim eu acho que eles (equipe) têm cuidado muito bem. Olha, até as minhas 

filhas ela já falou que pode ir junto, eles tentam passar para eles que situação dele, a situação 

que ele tá, que pode ser que venha a óbito, né. A gente não sabe se ele fica muito tempo entendeu 

e tudo isso eles passam pra gente viu e até pros meus filhos. [...] já orientou até mesmo se ele 

passá mal se ele né se Deus o livre vir a falecer... já orientaram até nessa área também sabe 

assim a gente… como que a gente deve agir sabe. São muito bons. [...] eles orientam bem a 

gente sim. [...] É, mas ele falou, eles orientam tudo certinho a gente como que a gente deve 

fazer né. (F7) 

 

O revezamento dos profissionais da equipe de cuidados paliativos nos atendimentos foi 

destacado como um ponto desfavorável ao verificarem um reflexo negativo no tratamento do 

familiar doente. 

 

Ah lá eu não entendo nada (ambulatório), porque assim, é cada dia, quando foi a doutora X a 

minha mãe teve um cuidado muito bem, assim, eles ponharam minha mãe deitada. Atenderam 

minha mãe super bem. Quando é a outra médica Y a minha mãe fica ali na salinha esperando 

ali com oxigênio e a médica não faz nada, não dá nem resultado nem de exame. [...] Não, 

porque é difícil, porque até você entrar na consulta tem médico que insiste em um remédio e 

você está vendo que é você que cuida, você está vendo não está fazendo bem pra ela, então eu 

mesmo vou lá e tiro. [...] Ah com a médica X era (melhor), com a médica X era mais fácil. A 

médica X entende a gente. A médica X ela é mais compreensiva, sabe? Ela entende… (F2) 
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A assistência em cuidados paliativos intra-hospitalar relacionou-se com um ambiente 

físico aconchegante, atribuído como o local onde se vivencia o encerramento da vida. 

 

Bom, como a doutora me falou ali que ali (enfermaria) elas colocavam ali e era um conforto 

que dali o paciente era muito difícil ir embora pra casa. E ali era assim, era eu vi mesmo que 

era uma salinha muito chique, bem confortável sabe?  Bem gostoso de ficar lá, minha mãe não 

queria vir embora. [...] Ai que ela explicou, ela falou assim que ali os pacientes ficavam ali e 

dali eles dali eles partia (óbito) né, que eles não voltavam embora.  (F2) 

 

Através do grupo de participantes estudado tornou-se possível encontrar concepções e 

percepções muito semelhantes quando se tratava do entendimento sobre os cuidados paliativos 

oferecidos. Muitos destacaram o acolhimento da equipe e a acessibilidade na assistência como 

fatores positivos e determinantes do cuidado, ressaltando que tal característica auxiliava 

expressivamente no cuidado com o paciente. Além disso, nas percepções dos familiares, a 

abordagem relacionava-se estreitamente com uma equipe acessível, acolhedora e disponível. 

Percebeu-se que muitos encontram na equipe um canal de boa comunicação e troca, o que foi 

apontado como uma particularidade assertiva no tratamento dos doentes. 

No Brasil, os cuidados paliativos tiveram seu início na década de 80, porém foi a partir 

dos anos 2000 que obtiveram um crescimento expressivo5, o que evidencia tratar-se de uma 

abordagem ainda muito recente, pouco popularizada e discutida e até mesmo negligenciada em 

muitos países43.   

Em decorrência dessa realidade, percebe-se que existe uma lacuna no conhecimento 

sobre cuidados paliativos, até mesmo em profissões da saúde, por existir um preconceito e 

equívoco sobre seus conceitos, reforçando e perpetuando percepções incorretas sobre essa 

abordagem43. Ademais, permeia o desafio de inserção dos cuidados paliativos nos países em 

desenvolvimento20. Nascimento (2011)44 reflete sobre a importância de realização de pesquisas 

e incentivo ao ensino na área, além da necessidade de harmonização entre os sistemas de saúde 

para melhor atender e acolher esses pacientes e suas famílias.   

Em seu estudo, Floriani e Schramm (2010)45 discutem sobre como a prática dos 

cuidados paliativos no Brasil ainda necessita de mais investimento e de um olhar cuidadoso das 

políticas de atenção à saúde. Embora preconiza-se que os cuidados paliativos devem atuar nos 

três níveis de atenção à saúde, o que se observa na prática é que ainda são necessárias muitas 

transformações nas políticas de saúde para que os princípios do SUS (Sistema Único de Saúde) 

sejam cumpridos na assistência a esses indivíduos19. 
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            Universalidade, equidade e integralidade são os princípios do SUS que se referem às 

ideias que reforçam o conceito ampliado de saúde. Tais princípios propõem a garantia do direito 

à saúde de todos os cidadãos. Entre eles, a universalidade, que preconiza a saúde como um 

direito para todos, em todos os níveis de assistência. Paralelamente, o princípio da equidade 

remete-se a conceitos de justiça e igualdade e trata-se de oferecer mais recursos a quem mais 

precisa, atendendo as necessidades coletivas e individuais, procurando investir onde a 

iniquidade é maior. Coerentemente se insere o terceiro princípio do SUS, que afirma que todos 

os usuários do sistema têm o direito a serviços que atendam integralmente às suas necessidades, 

com prioridade para o desenvolvimento de ações preventivas46.  

 O Ministério da Saúde propôs, através da Resolução nº 41 de 31 de outubro de 201847, 

que, nas redes de atenção à saúde seja notoriamente identificadas e consideradas as escolhas da 

pessoa doente quanto ao tipo de cuidado de saúde que desejará receber. Para mais, defende que 

os cuidados paliativos devem contemplar todas as esferas de atenção à saúde, devendo ocupar 

a rede básica, domiciliar, ambulatorial, hospitalar, urgência e emergência. 

 Pessini e Bertachini (2005)14 reiteraram que os cuidados paliativos se configuram como 

uma relevante questão para a saúde pública no Brasil e sugeriram, como uma possível estratégia 

para contornar as dificuldades ainda existentes para sua implementação, a inserção da disciplina 

de cuidados paliativos nos cursos da área da saúde, além da criação de programas educacionais 

para profissionais e para a população. Com o aumento da população idosa e aumento da 

sobrevida de indivíduos com doenças crônicas, torna-se cada vez mais necessária a elaboração 

de estratégias de saúde voltadas a pacientes com doenças ameaçadoras de vida ou em fase 

terminal44.  

Dentro desse contexto, chama-se atenção para um fato encontrado nesse estudo. Alguns 

familiares, ao destacarem o atendimento ampliado recebido pelos cuidados paliativos, o 

pontuaram como algo inédito em sua experiência na saúde, como revelado no discurso: “O 

Paliativo ele não vai só nessas partes, ele tá vendo tudo, né? [...] Você pensa que é pra uma 

coisa e o cuidado é pra mais coisas né?”. O cuidado ampliado e holístico deveria ser um 

princípio de qualquer abordagem em saúde, porém, de maneira oposta, parece ser uma 

singularidade da abordagem paliativa. 

Os participantes deste estudo verbalizaram sobre o quanto percebiam os cuidados 

estendidos também aos familiares e o quanto sentiam que também estavam sendo amparados e 

assistidos de alguma forma, para além do atendimento centrado no paciente. Alguns trouxeram 

em destaque que identificavam na equipe de cuidados paliativos um espaço para boa 

comunicação e troca, além de perceberam que ali podiam encontrar acessibilidade e 



40 
 

acolhimento (“Quando ele tá muito mal, por telefone, ela (médica) passa medicação, orienta a 

gente como deve fazer”, “Nossa ela (médica) trata muito bem a gente” e “Eles (equipe) 

explicaram tudinho pra mim, meu marido e minha cunhada”).  

A comunicação possibilitou que houvesse essa troca entre familiares e equipe de saúde 

e que, ao serem ouvidos, eles fossem instantaneamente acolhidos e incluídos no processo de 

cuidado. Diante disso, destaca-se a importância dessa ferramenta na assistência de saúde. 

Schelles (2008)48 afirma que a comunicação é fundamental em todas as relações e que só é 

eficiente quando a mensagem é recebida com o mesmo entendimento na qual ela foi passada e 

que para isso ela pode ser verbal ou não-verbal.  

No cenário da saúde a comunicação é fundamental para oferecimento de uma assistência 

mais completa e de qualidade por permitir que o atendimento ultrapasse seus aspectos objetivos 

sem apenas transmitir informações conceituais, mas também promovendo uma escuta 

acolhedora, com respeito à subjetividade do indivíduo49. Através dela é possível que as pessoas 

estabeleçam trocas e compreensões, além de compartilharem ideias, pensamentos e 

propósitos50.  

Nessa direção é importante ressaltar que a comunicação realizada de forma efetiva 

permite o oferecimento de um cuidado ampliado e mais humanizado ao utilizar essa ferramenta 

para acolher e escutar as demandas e necessidades dos pacientes e seus familiares50. 

            Os relatos dos participantes permitiram identificar suas percepções sobre a abordagem 

paliativa. Muitos perceberam os cuidados paliativos como cuidados de alívio de dor, sofrimento 

e garantia na melhora da qualidade de vida, convergindo com os conceitos e objetivos dos 

cuidados paliativos15. O estudo de Gramling et. al (2015)51 corroborou com a premissa de que 

a comunicação entre o cuidador e a equipe paliativista é extremamente valiosa e necessária e o 

quanto o cuidador e o paciente devem ter suas necessidades individualizadas e atendidas com 

o direcionamento mais adequado. 

No presente estudo percebeu-se, através dos relatos dos participantes, que não houve 

uma conceituação formal dos objetivos dos cuidados paliativos durante o processo de 

assistência, o que significa que não foi fornecido aos familiares as elucidações necessárias de 

como procederia os cuidados com aquele doente. Dessa forma, as compreensões obtidas por 

eles foram construídas ao longo do tempo, o que se configura como um fator negativo nesse 

cenário pois alguns indivíduos podem não ter o tempo necessário para entendimento das 

propostas dos cuidados. Considerando que a depender do estado de saúde do doente o desfecho 

para óbito pode ocorrer mais rapidamente, o que não possibilita adequada construção dos 
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conceitos. Além disso, a maioria dos participantes não havia tido contato com a abordagem 

anteriormente, reforçando a necessidade de que fossem clarificados os objetivos do cuidado.  

Nunes e Rodrigues (2012)52 trazem em seu estudo a importância de a equipe de cuidados 

paliativos promover aos familiares a compreensão das finalidades do cuidado além de valorizar 

suas vivências individuais. Ainda no estudo de Nunes e Rodrigues (2012)52 observou-se que 

quanto maior era o entendimento dos familiares sobre a assistência paliativa, mais efetiva era 

sua interação com o paciente, aperfeiçoando sua prestação de cuidados e desenvolvendo uma 

estreita relação com a equipe.   

 

4.3.2. Experiências como cuidador 

 

Os discursos revelaram diversas vivências ao estar no papel de um cuidador. Para a 

maioria dos participantes essas vivências relacionaram-se com o processo de adoecimento, os 

principais desafios enfrentados e estratégias encontradas para oferecimento dos cuidados ao 

familiar. Os participantes discorreram sobre as mudanças vivenciadas em suas rotinas e a forma 

como executam e enfrentam os cuidados a eles designados.  

A maioria dos participantes viviam pela primeira vez a experiência de cuidar de uma 

pessoa adoecida.  No entanto, dois participantes já haviam vivenciado experiências prévias 

como cuidadores.  

Não, não (primeira vez que cuida de alguém). Eu cuidei da minha mãe que teve câncer de 

intestino, cuidei 4 anos e 8 meses na cama. e cuidei do meu pai com câncer também. Então, 

era sempre eu que o acompanhava ele também na Unesp. [...]  (F3) 

 

[...] por causa que eu sou auxiliar de Enfermagem né? E eu exerci a profissão, já tive contrato 

na Unesp, daí teve a prova a gente não passou, daí eu fiquei particular entendeu? Trabalhei 

10 anos particular de cuidadora... e chamava eu ia entendeu? [...] aonde precisava eu ia, então 

eu passei meus 10 anos... aí eu fiquei doente! Fiquei doente, tive depressão por causa de ficar 

muito fechado com paciente né? [...] A Enfermagem eu estudei foi depois de velha. [...] terminei 

os estudos depois de velha. [...] Então eu fiz Enfermagem né, que eu gostava muito de estudar, 

mas como eu não tive chance de estudar, depois que eu tive essa chance eu consegui terminar 

tudo. Daí que eu comecei a exercer a profissão de cuidar de gente, me contratavam... e aquela 

luta sabe? Mas não consegui campo fixo. Mas fiquei muito tempo assim, daí um morria, ia 

trabalhava com outro, morria, trabalhava com outro, sarava, dispensava, e assim foi... um 

tempão! Passou esses 10 anos, daí eu, uma que eu peguei 4 anos pra cuidar, essa eu fiquei 
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doente... fiquei muito tempo fechada com ela, fui ficando depressiva, tive que afastar. Aí veio 

uma cirurgia no útero, que deu uma hemorragia e teve que tirar o útero fora, daí eu fiquei mais 

depressiva ainda! Mais depressiva ainda! Daí quando foi pra eu voltar a trabalhar, eu não 

conseguia voltar nessa casa. Até que ela morreu. Eu voltava lá, via o estado dela que era 

Alzheimer, foi atrofiando tudo né?  Ai, eu via tudo lá, não conseguia ficar, daí eu ficava 

afastada. [...] (F6) 

 

Alguns trouxeram suas experiências de dividirem-se entre seus trabalhos fora de casa e 

cuidados com um familiar adoecido.  

 

Eu sou doméstica, né? Eu estou trabalhando, aí eu vou cedo, eu levanto já troco ela (a mãe), 

dou remédio pra ela. Quem dorme com ela já dá o remédio, depois eu só troco ela e deixo ela 

aqui, aí minha filha fica com ela. [...] Aí eu chego, umas três horas eu chego. Daí eu dou um 

banho nela, dou café da tarde e fico com ela aqui.  (F2) 

 

E eu saio trabalhar 8 horas. [...] Eu trabalho na lotérica ainda pra ajudar. [...] É duro. [...] 

De segunda a sábado. [...] É puxado. (F5) 

 

Eu tenho um bar. [...] Ah eu não tenho horário (para trabalhar). De manhã o dia que eu posso. 

Que nem hoje tá fechado, à tarde eu abro um pouquinho e sete horas, oito horas, eu já tô 

fechando, entendeu? É assim, eu trabalho a hora que dá. [...] (F6) 

 

Outros ainda reforçaram a necessidade de renúncia à rotina de trabalho para prestação 

desses cuidados. 

 

Nossa, ando bastante (a trabalho). Até agora nem tanto mais por causa dessa pandemia e por 

causa da S. também, mais caseiro né. (F1) 

 

Não, agora não mais (trabalho fora de casa), não dá mais, porque não tem como mais, não dá 

para trabalhar, para mim trabalhar tem que ter alguém para ficar com ele. [...] Fiz faxina, 

cuidava de criança, essas coisas assim, sabe? Passei roupas para fora para as pessoas. Agora 

eu parei por causa de ficar com ele. (F7) 
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As narrativas mostraram que muitos utilizaram de auxílio de outros familiares ou 

cuidadores para desempenho dos cuidados. 

 

Mas tá bom, no entanto que ela (a mãe) fica um tempo com a S., no tempo meu que eu saio pro 

trabalho, entendeu? [...] Graças a Deus ela tá me ajudando com tudo essa parte né. Mas trocar, 

tudo é eu que tem que fazer. (F1) 

 

Aqui na minha casa, assim, quem cuida dela mais é eu que eu que cuido assim no banho, na 

alimentação é eu. Mas pra dormir eu estou pedindo ajuda. Porque tem noite que ela não dorme, 

então aí eu peço ajuda para as minhas irmãs que vem a cada dia vem uma pessoa pra dormir 

com ela. [...] A minha filha que fica (quando está no trabalho). [...] Então, é como eu falei... 

[...] ela (a filha) não dá banho, ela não troca, ela não faz nada, né? Ela só dá o café. [...]  (F2) 

 

Durante o dia fica eu, meu marido e minha cunhada pra cuidar dele, pra caso precisar levantar 

ele da cama. Todos estão ajudando. [...] Ele mora no fundo da minha casa. [...] Se precisar de 

madrugada a gente corre lá, tendeu? [...] A minha cunhada, ela aposentou e tá vindo todo dia 

(para ajudar). (F3) 

 

Isso (revezo os cuidados com uma irmã). [...] eu cuido mais das coisas dela (da mãe), eu busco 

pagamento pra ela, banco, eu que arrumo os remedinho dela separado. [...] Porque ela, a gente 

queria que ela fosse morar junto, mas ela não aceitou. [...] E faz 2 anos que meu pai faleceu. 

E ela ficou praticamente sozinha. A gente arrumou já três pessoas pra dormir com ela pra ela 

permanecer na casa dela, só que a gente não tem condições de pagar. [...] (F5)  

 

No entanto, na vivência de uma participante percebeu-se uma preocupação em dividir o 

cuidado com outro familiar ou cuidadores. 

 

[...] Então eles (equipe) me mandaram pra um psicólogo mas eu não passei né. Falei para o 

médico ‘doutor eu não posso passar no psicólogo agora porque na verdade o psicólogo, o que 

que eles vão falar pra mim que eu preciso de uma outra pessoa para ajudar cuidar dele 

(esposo), porque eu tinha que dividir isso com alguém’, foi isso que o médico lá falou pra mim, 

no paliativo, só que eu não tenho, até minhas meninas que tão aqui cuidam dele quando elas 

tão aqui, agora as duas estão aqui, a outra chegou também ele quer eu.. ele quer eu, não quer 

elas, tendeu? [...] Mesmo eu sei que eles (genros) cuidam bem. [...] eu não fico preocupada 
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por causa deles cuidar eu fico mais preocupada dele (esposo) dá trabalho para eles por causa 

de eu não tá porque às vezes eu não to ele fica meio... meio bravo, meio chato né. Eu fico mais 

preocupada de dá trabalho pra eles do que de … por causa de né de preocupação, porque eles 

cuidam bem, eles cuidam, eles dão o que comer se precisar dar, eles dão banho, eles trocam, 

eles faz tudo. (F7) 

 

Porém simultaneamente ocorre a percepção da necessidade em realizar essa divisão.  

 

[...] meu genro quando eu saio um pouco que às vezes eu vou com elas em algum lugar porque 

eu também preciso sair um pouquinho senão eu num guento né, a cabeça num guenta (risadas). 

Aí os meus genros ficam aqui, eles dão banho se precisar, fazem tudo. [...] Às vezes a gente vai 

um pouco no shopping, vai na Havan que a gente gosta da Havan aqui em casa gosta de uma 

Havan (risadas). É, vai na cidade as vezes né ver um sapato, ver alguma coisa e eles ficam 

aqui, os meus genros ficam. Ele não gosta muito sabe, ele quer eu mas eles ficam. E aí meu 

genro também... assim que nem aconteceu dele (esposo) fazer xixi aí e varar tudo e aí ele 

(genro) dá banho, ele troca uma cama, eles se viram. (F7) 

 

 

O atual estado de saúde do paciente esteve muito relacionado com a demanda de 

cuidados exigidos. 

 

Tem que dar banho, tem que levantar. Praticamente tem que fazer tudo [...] (F1) 

 

No comecinho ela chamava assim [...] antes dela (mãe) quebrar o fêmur, ela era vinte e quatro 

horas a gente tinha que levar no banheiro. Era a noite inteira levando ela, a minha mãe, no 

banheiro e chamando. Ela chamar pra levar no banheiro, ela chamava pra trocar, ela chama 

pra dar uma água, ela chama pra dar um chá, ela chama pra dar um café, ela chama pra ficar 

lá, tem hora que ela não tem nada, ela chama ‘ai esqueci, depois eu lembro’, e depois chama 

de novo, aí depois ela chama de novo e assim vai. (F2) 

 

Eu coloco tudo separadinho já! (os remédios) Daí sabe... [...] Eu coloco pra semana inteira o 

da manhã, o da noite. [...] Os remédios nem ficam com ela, fica tudo na minha casa que aí só 

levo os potinho separadinho. [...] pego o pagamento dela que ela é aposentada né, pego pra 

ela o dinheiro. Se ela precisar de um mercado, a gente vai. Comprar os remédio, tem remédio 
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que tem que comprar, tem os que pega no hospital. [...] Eu que pego também, da farmácia 

popular eu que pego também. [...] Levar no médico que ela vem aqui, ela vai lá também. [...] 

Ah se der dor de noite, qualquer hora tem que ir. (F5) 

 

[...] então eu tenho que sair fazer compra, fazer as conta, eu tenho que buscar remédio, tenho 

que fazer um monte de coisa aí ele fica lá. Não gosto de deixar, só que eu vou ligada entendeu? 

Eu ligo toda hora ‘Tá tudo bem?’ [...] Pra comer não (precisa de ajuda), só pra tomar banho. 

[...] Ajudo (com os remédios) ... quando eu tenho que sair vai dar o horário eu ligo ‘Vai tomar 

o remédio quando eu chegar ai’. Só que eu tenho que levar a comida até ele, entendeu? Só isso. 

Levo a comida até ele, levo o café pra ele. [...] (o companheiro) chama, chama bastante, 

entendeu? Eu também não deixo ele chamar muito, entendeu? Eu sempre tô passando. Dou 

uma voltinha, vou lá, vejo se tá precisando de alguma coisa. Quer um café, quer alguma coisa, 

eu levo. [...] É, roupa, casa... tem mais a casa pra limpar, tem a comida pra fazer. [...] Faço... 

tudo sozinha. [...] Vou no banco, vou no mercado. [...] Levo ele no banco quando precisa...faço 

tudo. [...] Tudo sozinha...tudo sozinha... (F6) 

 

Então ele perdeu tudo, ele perdeu tudo, até o final do ano por aí, ele conseguia comer sozinho 

até o final do ano passado, ia no banheiro, ia andando se segurando. Eu conseguia dar banho 

nele de pé. Aí depois ele começou de ano passado, daí de fevereiro do ano passado para cá, 

ele ficou na cama, totalmente na cama, ele não anda mais, ele foi perdendo. Aí de fevereiro 

para cá, ainda no começo ele conseguia comer sozinho, né, mesmo ele estando sem andar, eu 

sentava ele do lado da poltrona, tudo certinho, do lado da cama, ele conseguia comer sozinho, 

colocava uma mesinha. Só que daí ele foi perdendo, perdendo tudo, o controle da mão, ainda 

que ele mexe a mão esquerda, a direita ele já não mexia mesmo, mexe todos desgovernado, ele 

não consegue segurar nada. Ele ficou totalmente dependente. Agora ele depende, assim, direto, 

de dia e de noite, entendeu? Depende totalmente. (F7) 

 

Os participantes discorreram sobre suas experiências árduas e desafiadoras refletidas 

pela sobrecarga com o excesso de cuidados exigidos. 

 

É por causa que assim ela, é por causa que, eu não sei, ela fica muito parada, ela de 

vez em quando põe na cabeça, assim que não tem nada a ver ela põe na cabeça ela não dorme 

não dorme de noite tem noite que ela não dorme tem noite que ela passa a noite em claro, sabe? 

Ela fica chamando, ela não quer dormir. [...] Ah fica (difícil). Fica o estresse, né? Estressa a 
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gente! Estresse por que…É difícil, porque se ela começa chamar demais, não é só ela que eu 

tenho que cuidar tem que cuidar da casa. A gente tem mais coisa pra fazer. Estressa a gente. 

Ir dormir então? Não, ô louco, estressa a gente. [...] É ai que eu falo pra ela ‘mãe, a senhora 

tem que dar paz pra gente estar com paz poder cuidar da senhora’ porque se fica chamando 

vai irritando a gente, e porque é uma hora você está sempre ocupado, uma hora você está 

distraído aí daqui a pouco ela começa. [...] É igual criança, né? Ela quer companhia, ela quer 

ficar com a pessoa, só que eu não tenho tempo pra ficar vinte e quatro horas com ela. Mas a 

gente toda hora está indo lá no quarto. Ela tem uma televisão no quarto dela, e assim não é 

uma casa que ela fica lá pro fundo. É tudo lugar perto, tudo perto, assim o meu quarto é bem 

perto do quarto dela. [...] mas quando minha mãe fica chamando, chamando demais, aí irrita 

qualquer um. (F2) 

 

Fazer o que? A gente fica bravo né? Mas não tem o que fazer, né? Tem que cuidar, vai fazer o 

que né? E cê fica estressada. [...] Eu falo ‘Mãe, por isso a casa de idoso tá abarrotada de 

gente’. Eu falo pra ela, sabe? [...] Ela fala ‘Então minha fia, você não tem coragem de por eu 

lá!’ Falo ‘ah para de dar trabalho você vai ver só’. (F5) 

 

Ah é um pouquinho difícil, cansativo, entendeu? Mas por enquanto eu tô conseguindo. Já faz 3 

anos que eu to na luta. Piorou mesmo faz 1 ano atrás agora que piorou. [...] Mas ele era ativo, 

largava o bar na mão dele, ele cuidava, entendeu? Atendia. Então era bem mais prático pra 

mim... agora tem que sair correndo, voltar correndo. [...] Tá, tá difícil... [...] Olha, é difícil, 

hein? (lidar) Eu não sei como que eu consigo conciliar tudo (risada). [...] Mas eu vou ajeitando, 

vou ajeitando, vou ajeitando... e quando eu vejo tá tudo em ordem. (F6) 

 

Na verdade, é muito.. é cansativo sim, se eu falar para você que tem dia que cê tá meio assim, 

bem… fica estressada... mas o meu problema não é cuidar dele assim... Eu aqui em casa é 

assim eu faço tudo, faço todo o serviço da casa, eu lavo, eu passo, eu faço tudo. Pra mim não 

tenho problema nenhum com isso. Pra mim isso aí é muito fácil. É cuidar dele, dá banho sabe, 

eu ponho ele na cadeira, eu tiro ele da cama, eu ponho ele na cadeira, levo no banheiro, dou 

banho, daí eu trago pra cama, eu troco. [...] no bracinho só que tá sem movimento que de vez 

em quando, tenta machucar um pouquinho porque ele dorme só daquele lado sabe, e como o 

bracinho tá só assim.. ah tá só mais um osso e a pele, no caso né, então ele machuca, daí a 

gente trata, põe o curativo lá. Que nem agora tô colocando que tá bem superficial já melhora. 

Então eu passo o creme, troco cama todo dia, porque às vezes escapa o xixi sabe, molha a 
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cama. Pusemo até um plástico embaixo tudo, é tranquilo pra mim. Eu vou fazer o serviço, lavar 

roupa, passar roupa, cuidar dele, fazer a comida, dá comida na boca dele, não tenho problema 

nenhum, pra mim é fichinha essas coisas. O que me deixa assim, muito assim nessa parte, é 

dele chamar demais para coçar toda hora, toda hora, toda hora, sabe. Daí eu meio que fico 

meio até brava com ele porque nessa área é difícil pra mim... É o que eu falo lá para eles 

(equipe), se você conseguir acertar o dormir, porque às vezes ele dorme muito pouco a noite , 

com todos os remédios que eles dão ele não dorme uma noite inteira de jeito nenhum. [...] 

quando dorme, dorme tranquilo. Mas é assim, dorme uma hora, acorda e chama, dorme às 

vezes meia hora, acorda e chama, entendeu, é assim às vezes é a noite inteira. Essa noite mesmo 

passada foi a noite inteirinha chamando. [...] porque daí eu tenho que tá sempre né cuidando, 

uma hora é porque ele quer fazer xixi, aí tenho que pôr o papagaio.  Outra hora é porque ele 

quer coçar, quer que coce né. Às vezes ele quer um café com leite… Mas tudo bem, não tenho 

problema. Se ele chamar lá, umas três, quatro vezes a noite não tem problema nenhum pra 

mim, eu já tô acostumada. Mas quando chama direto e fica coçando, coçando, coçando, 

coçando, aí vai estressando a gente sabe porque é difícil, uma coisa que você não consegue 

resolver entendeu. (F7) 

 

Em contrapartida, percebeu-se discursos ambivalentes ao relatarem que desempenhar 

tantos cuidados não era uma tarefa custosa.  

 

Não, só quando ela está chamando demais. [...] Assim, que tira todo mundo do sério, né? Mas 

assim o resto é tudo tranquilo, porque, assim, eu não, o banho eu dou, eu que dou ela não gosta 

que ninguém dá, só eu, trocar eu troco, eu faço massagem. [...] Não (incomoda). Nem um 

pouquinho. (F2) 

 

Ah, eu não acho nada difícil. [...] Eu levo de boa, sabe? Eu sou bem pacienciosa. A minha irmã 

não, minha irmã é brava. Briga muito com ela, depois se arrepende também sabe? Mas eu não, 

eu se precisar de mim de madrugada eu vou, sabe. Eu não dirijo ainda, eu dependo dos outros, 

do meu filho, do meu marido, entendeu? Mas só que ninguém reclama também de fazer... se eu 

tiver que ir lá no hospital tem que chamar alguém. E a minha irmã não, ela vem, ela dirige, ela 

vem aqui, lá em Pardinho ela leva. Só que ela é reclamona, sabe? [...] (F5) 
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Houve ainda uma participante que discorreu sobre uma vivência guiada por importante 

sobrecarga emocional, demonstrando em seu discurso descontentamento e frustração em estar 

no atual papel de cuidadora. 

 

É então... eu cuido de mim ainda. Preciso fazer meu pé, fazer minha unha, fazer o cabelo. Aí 

eu tiro assim pra mim também né. [...]  Mas eu poderia aproveitar mais né? Se não fosse isso 

aí. Que eu não precisava. Não precisava disso daí pra sobreviver não, entendeu? Mas não 

sei... [...] Tem hora que eu me arrependo. [...] Se arrependo tem hora. [...] (Sinto) Falta de 

sair, bater papo...agora ficar presa todo dia, toda hora. Não saio pra lugar nenhum, entendeu? 

Se tem que ir é aquela correria entendeu? Voltar correndo. Não tenho tempo pra mim. É o que 

eu precisava... Sair um dia, esquecer de tudo... Um dia, dois dias...mas não tem quem olha e se 

for pra pagar uma pessoa também não dá. É remédio.  O que dá pra pegar de graça a gente 

pega. Fruta, que tem que manter ele com fruta né, comida, tudo… Então tudo isso vai na ponta 

do lápis né? [...] Mas eu tô conseguindo auxiliar tudo. Enquanto eu tiver cabeça pra auxiliar 

tudo eu vou auxiliar entendeu. [...] Mas que eu sinto falta eu sinto. De sair...passear...saía 

muito. [...] Sempre gostei (de sair). Na casa de uma, na casa de outra, na casa dos meus filhos 

né? Eu ia sem compromisso, ficava lá o dia todo, às vezes até dormia na casa dos meus filhos 

ou na casa das minhas amigas, entendeu? Agora hoje eu não tenho mais nada disso. Sem falar  

na falta de sexo né, que faz parte da vida da gente né? [...] Mas também a gente acostuma 

também, com tudo. [...] Entendeu? É assim. [...] Vou lidando com tudo isso junto!  (F6)  

 

Tal descontentamento pareceu estar associado de forma importante com o atual estado 

de saúde de seu companheiro.  

 

Ele tem câncer nos ossos e na próstata, no testículo... não tem ereção mais, sabe? É só carinho 

de assim, vamos supor...carinho, carinho de pessoa e assim, eu to vivendo lá com ele né? Não 

quero trair, não quero fazer nada. E eu sofro por causa disso, eu tenho... como se diz? Fogo 

pra queimar. [...] Ele era ativo (quando o conheceu). [...] tocava viola, todo final de semana. 

[...] Daí ele foi se limitando, foi caindo, daí hoje ele não tem vontade de tocar viola. [...] Nós 

saía, nós ia comer pizza, nós ia no baile. É, nóis ia... depois que ele começou a ficar ruim das 

pernas, aí parou tudo né? [...] Que ele parou de movimentar mesmo, foi esse ano, que ele 

parou. Mas já há dois anos atrás a gente já não frequentava mais. [...] nóis ia comer pizza, ia 

pra casa dos amigos, amigo dele de viola. [...] Ele gosta de cantar. [...] (Ele) tem muita dor, 

não tem ânimo pra cantar, né? Os amigo dele vai lá, pega a viola, canta, ele canta muito 
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pouquinho, tem muita canseira, não aguenta mais soltar o coreto. [...] Ah... não tenho mais ele 

né? Não tenho mais ele... (F6) 

 

Houve uma participante que, curiosamente, trouxe um discurso de auto culpabilização 

após demonstrar estar sobrecarregada com os cuidados. 

 

Sim, tudo que eu consigo (faço)... sim eu faço tudo que eu posso e quando eu fico brava com 

ele me sinto assim meio culpada, já fico me sentindo culpada de brigar sabe, de ficar brava, 

porque as vezes ele chama demais e daí fico brava e já fico ai meu Deus com remorso judiação 

porque eu sei que a situação dele tá bem difícil né, então a gente já fica meio... Hoje mesmo 

ele falou pra C. (filha) a hora que ela chegou que a mãe brigou com ele. (F7) 

 

Percebeu-se também o sentimento de dever em prestar os cuidados ao familiar adoecido. 

 

E é assim, mas eu não, eu não acho nada difícil não. Pra mim eu faço de coração e de boa 

mesmo, sabe? Porque ela, coitada, ela não tem ninguém pra cuidar. Que a minha mãe, ela era 

de Minas. Familiar, ela tem irmão, irmã, mas moram lá longe, entendeu? Nem vem visitar ela. 

Então... ano passado a gente foi, eu levei ela lá sabe? Mesmo doentinha mas foi passear, daí o 

irmão dela falou ‘Ah vem morar comigo’, ela falou ‘não, eu não deixo meus filhos’. Entendeu? 

E daí como que cê não vai cuidar? Né? (F5) 

 

As narrativas demonstraram intensa comoção em acompanhar o processo evolutivo do 

adoecimento de um familiar. 

 

[...] A gente tem que ter muito amor à pessoa. Que nem eu principalmente eu pensava até 

comigo: começou esse problema, puxa vida, acho que eu não vou ter forças e não vou ter essa 

paciência de cuidar dela, entendeu? Graças a deus tenho bastante, eu lógico, gosto muito dela, 

eu amo ela. Então a gente aprende a gostar mais ainda e cuidar realmente dela. [...] Olha 

doutora, eu sou sincero em dizer: eu nunca pensei que ia passar por isso assim, entendeu? 

Porque ela sempre foi uma pessoa independente pra tudo, nunca pediu ajuda pra ninguém. 

Tudo que ela fazia, ela fazia muito bem, muito bem feito. E aí aconteceu tudo essa vira volta 

na vida dela e eu chegar nesse ponto, entendeu, de eu estar passando por toda essa 

dificuldade... Já me joguei no chão, quase que eu entrei em depressão por causa do problema 
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dela… Deus deu forças pra mim superar e dá força a ela e dá força pra mim. Foi uma 

experiência e tanto. [...] (F1) 

 

[...] até uns 3 dias atrás a gente ‘tava’ conseguindo por ele na cadeira de roda e levar até o 

banheiro, agora ele tá perdendo os sentidos cada vez que senta. A gente começou a usar fralda 

e é duro para a gente ver o que tá passando com ele, mas a gente faz isso com muito amor e 

carinho. Ele tá sofrendo, não tá conseguindo mais engolir [...] Não tá comendo mais do jeito 

que comia. A gente tá fazendo papinha de bebê, dando, só isso que ele consegue engolir, água 

ele consegue engolir. Agora uma refeição, uma fruta, não consegue mais engolir [...] Tá sendo 

dias difíceis pra gente, muito difícil. [...] Tá bem triste. A gente tá sofrendo de ver o sofrimento 

que ele tá. [...] O duro é que ele tá bem consciente sabe. Assim, consciência mil. [...] Ontem 

ele falou comigo ‘ai minha norinha, eu não tô nada bem’. Aí ele fecha o olho, ele dorme mais 

que qualquer outra coisa. Fica com o olhinho fechado. Aí eu falo, vai com Deus, conversa com 

Deus, ele é o único que pode ajudar o senhor. Tá sendo muito duro eu ver o senhor passar por 

tudo isso. E é duro. É horrível. Muito triste. [...] Pra mim tá sendo muito difícil. Pra mim, pro 

meu marido, minha cunhada, é difícil você ver o fim, é muito triste. [ ...] ele só fica bem deitado. 

Daí você ergue pra dar uma água, ele passa mal né. E os vômitos também, esqueci de falar pra 

você. Começou a vomitar muito, começou a dar remédio pra ele não vomitar porque não 

parava nada no estômago. [...] Toda hora ele tá passando mal. Pra dar banho tá sendo muito 

difícil, a gente coloca ele na cadeira, perde os sentidos, aí espera ele voltar e dar o banho nele 

[...] (F3) 

 

É, a gente tenta de tudo, é um desafio, nós vamos vencer em nome de Jesus porque a gente tá 

tentando de tudo, é remédio, e troca remédio e troca pomada e passa creme e aí nós vamos. E 

mesmo porque judiação... é, mesmo porque a gente sabe que incomoda ele. Tanto incomoda a 

gente dele ficar chamando sem parar, mas incomoda ele também. [...] tem dia que ele tá muito 

quieto, quando ele fica muito quieto porque ele é todo agitado, ele fica muito quieto, eu já tenho 

até meio medo de ir lá no quarto sabe, eu até falei isso pro médico, aí meu Deus será que né... 

[...] (F7) 
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Simultaneamente vivencia-se o sentimento de impotência devido a impossibilidade de 

controlar os desfechos do adoecimento. 

 

[...] então a parte mais dificultoso que eu acho é de eu ver ela entendeu? Se a gente não conhece 

a pessoa o que ela era antigamente é uma coisa né. Assim tipo, de surpresa, você não sabia 

uma atividade dela né. Mas uma pessoa que nem... conviveu comigo né… estamos há trinta e 

poucos anos juntos e eu ver o que ela era e hoje o estado que ela tá... isso pra mim acho que 

foi a coisa mais, vamo dizer assim, mais desafiadora. Eu ver e não poder ... eu vejo às vezes 

ela sofrendo com isso e eu não poder fazer nada. Nossa... pra mim eu perco o chão na hora 

que eu tô vendo. Então é o pior momento. [...] e a gente se sente impotente né. O problema é 

que dá vontade de enfiar a mão lá e falar é aqui que tá isso. [...] A gente não consegue fazer 

nada disso, a gente fica na espera de Deus né? (F1) 

 

Aí difícil viu, Deus meu. [...] É duro, porque passa tudo o que eu já passei na cabeça, sabe. 

Então tá sendo duro. [...] A gente vê a pessoa sofrer e  aí não pode fazer nada.  É difícil demais, 

ainda mais a gente ligado do jeito que a gente é né. É muito difícil, muito difícil. (F3) 

 

Ah é difícil né? É duro porque coitada né, ela quer a cura. [...]. Ela reza...meu Deus do céu... 

tem hora que eu acho que coitado de Deus (risadas) Ela reza muito! Eu falo ‘Mãe a senhora 

tem que ter limite né?’. E ela fala ‘ Não mas eu quero que cure’. E eu falo pra ela ‘A cura, na 

senhora, é só Deus né?’. Só Deus mesmo pra curar. [...] Então ela fala ‘então eu vou rezar 

mais ainda’. [...] Ela espera pela cura. Ela fala ‘Morrer, eu sei que eu vou’. Ela fala pro doutor 

direto isso. ‘Eu sei que eu vou morrer, mas não quero morrer dessa doença’. Só que as coisas 

não é o que a gente quer né? O que é pra gente, outro não passa. [...] É duro né? Porque a 

pessoa quer a cura e cê sabe que não vai ter a cura né? Só um milagre. 82 anos...não dá. (F5) 

[...] Na verdade eu já estava ciente disso porque o médico já tinha falado pra mim que ia 

acontecer isso sabe mas é duro porque cê vê né que tá muito emagrecendo demais né, ele sabe 

que é por causa da doença tudo mas tá emagrecendo muito, então é... é complicado né mas 

enfim né a gente sabe que ia acontecer entendeu. (F7) 
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A piora no estado de saúde e seus impactos na alimentação e no estado nutricional 

mostrou-se como uma fonte de angústia aos familiares.  

 

Ele tá muito magro, de 75 kg foi pra 45 kg, acredito que já deve ter emagrecido mais um 

pouquinho. A última vez foi 45 kg, tá pele e osso. Tá sendo bem cuidado, mas tá sofrendo... [...] 

daqui uns dias a gente tá com medo dele ter que colocar sonda pra se alimentar. [...] (F3) 

 

[...] Mas agora ele tá comendo bem pouco, sabe, comida. A única coisa que ele tá mais assim 

tomando café com leite que sempre foi muito do café com leite, né. [...] Ele sempre gostou, 

mesmo quando ele tava bem, ele sempre gostou muito de café com leite. Então o que mais tem 

sustentado ele mesmo é o café com leite. [...] Porque ele emagreceu bastante. [...] eu tento 

fazer tudo, hoje mesmo eu fiz polenta, eu faço purê sabe porque agora ele não come mais assim 

carne essas coisas. Ele só mastiga, ele não consegue engolir a não ser que você bata essas 

coisas, mas daí ele não quer comer coisa tudo batida. Ele só mastiga e joga fora, sabe. Às vezes 

a gente faz aqui um churrasco. [...] a gente dá pra ele mas ele só mastiga e joga fora, não 

come... linguiça nada, não engole. Então eu fico nessa aí, sabe... é mais assim, comida … como 

é que eu falo assim… não é batida que eu faço assim mais molinha, amassa sabe. [...] Daí eu 

também faço tudo que gosta, mas ele fala assim ‘ai eu quero’... que nem de vez em quando fala 

que quer um pastel, a gente já corre e vai buscar um pastel mas as vezes come só um pedacinho 

sabe… (F7) 

 

Por outro lado, existe também uma experiência mais amena de cuidado, sem um 

sofrimento aparente, evidenciando que, exercer tais cuidados não se mostrava como uma tarefa 

custosa. Tal vivência relacionou-se ao sentimento de gratidão ao familiar doente. 

 

[...] quem conhece ele assim sabe, ele é muito brincalhão, a imagem de um pai maravilhoso, 

ele sempre fez de tudo pra mim então eu não consigo ver assim dificuldade, porque ele já fez 

muito por mim. Tanto que pra mim assim, eu não vejo dificuldade em ir pra lá (consultas). 

Graças a Deus eu trabalho com uma amiga minha... então eu prefiro eu sempre ir pra tá perto 

dele, então pra mim é muito bom poder retribuir pra ele tudo que ele já fez por mim. [...] bem 

tranquilo (lidar com os cuidados). (F4) 
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Os desafios vivenciados diante do adoecimento de um familiar mostraram-se menos 

intensos ao passo que os sintomas se tornavam mais amenos ou imperceptíveis. 

 

Não (precisa), de ajuda não, pra dor não, porque a minha mãe graças a Deus não tem dor [...] 

(F2) 

 

[...] na verdade eu falo que ele é muito abençoado, porque sempre a gente acha que não vai 

ter jeito e sempre dá certo. Quando foi fazer a quimio, a doutora falou que seria só pra ele 

melhorar, que ele nunca voltaria a ser quem ele era. [...] Só que na verdade ele voltou a 

trabalhar, ele voltou a ser quem ele era. (F4) 

 

Mas o que eu fico muito feliz é de ela não ter dor, entendeu? Nossa eu fico... quando ela 

começou a tomar o remedinho do pescoço… todo dia ela tava com dor. [...] Só que a minha 

irmã fala ‘Ah a mãe acho que ‘tá’ fazendo charme’. Só que eu acho que não é, sabe. Eu acho 

que ela sente a dor mesmo. Ela fica com ânsia, ela não come, entendeu? E se ela tá disposta, 

que nem eu falei pra vocês, ela tá mexendo com as coisas dela. E se ela tá com dor, só fica 

deitada. Entendeu? E daí, nossa… quando ela fala ‘Ah acabou a dor’ sabe? ‘Tá lá no fundinho, 

não sei o que, mas não tá atrapalhando’. Então cê fica feliz né? Porque os remédios deu certo. 

E foi... ela começou com o remedinho, nunca mais voltou. (F5) 

 

[...] passo creme (nele) porque graças a Deus não deu nenhuma ferida no corpo dele, tá com 

um ano e pouco já, um ano e quatro meses que ele tá na cama e não deu nenhuma ferida, nada. 

[...] (F7) 

 

Quando abordados sobre suas vivências diante do protagonismo nos cuidados de um 

ente que recebe cuidados paliativos, os participantes expressaram os principais desafios e 

dificuldades que vivenciavam. Percebeu-se que, mesmo aqueles que já haviam estado nesse 

papel anteriormente, a experiência atual pôde refletir desafios e angústias pertinentes a essa 

vivência diária. Ao passo que o adoecimento evoluía, as vivências tornavam-se mais carregadas 

e custosas. Compartilhá-las com outros familiares ou cuidadores mostrou-se uma escolha 

necessária nesse processo.  

De acordo com a Lei nº 10.741 de 1º de outubro de 2003, é responsabilidade da família, 

da comunidade, da sociedade e do poder público atuar na garantia do bem-estar da pessoa idosa53. 

No entanto o que se observa no Brasil é a transferência desses cuidados sobretudo aos familiares, 
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evidenciando o afastamento da preocupação política em otimizar medidas de proteção social a 

esses indivíduos. Tradicionalmente, diversos países do mundo têm buscado estratégias de suporte 

e apoio a seus idosos independentes e em alguns países essa assistência é exclusivamente de 

responsabilidade do Estado, enquanto que em outros, as famílias são responsabilizadas pelo 

desempenho de todas as funções54. 

Em um trabalho realizado por Karsch (2003)54 é reiterado que a escolha de quem ficará 

responsável pelos cuidados a uma pessoa idosa decorre de quatro condições: parentesco, gênero, 

proximidade afetiva e proximidade física (por exemplos indivíduos que vivem no mesmo espaço 

físico). Desses quatro fatores, destaca-se o gênero como um fator decisório na escolha do 

cuidador. Essa circunstância permite a reflexão de que, qualquer que seja as condições escolhidas 

para estudar o perfil do cuidador, é certo que este será formado majoritariamente por mulheres55, 

convergente com o que se encontrou no presente estudo, composto de seis participantes mulheres 

e apenas um homem.  

Nessa direção, Silva e Santana (2014)56 apontaram que existe uma expectativa social de 

que a mulher esteja adiante desses cuidados, dado que exercer os cuidados domésticos e com a 

família são encargos socialmente atribuídos às mulheres.  Dessa forma, parece existir um preceito 

coletivo de que seja a mulher a exercer esses papéis. Apesar de estarem cada vez mais inseridas 

no mercado de trabalho, quando ocorre a necessidade de cuidar de um familiar adoecido, verifica-

se uma pressão social e até mesmo da própria família para que as mulheres executem os 

cuidados57.  

Como efeito dessa premissa, a responsabilização da mulher pelo papel de assistência 

parece ser sequela de uma construção histórica e social, na qual, desde criança, as meninas são 

instruídas sobre suas obrigações com as tarefas de cuidados, criando sobre elas a expectativa e 

responsabilidade de exercerem o papel de cuidadoras no momento em que se faz necessário, ao 

decorrer de suas vidas. Assim, pode-se apontar a cultura como um elemento determinante para 

a escolha de quem auxiliará o idoso durante seu processo de envelhecimento55. 

Diante desse recorte cabe a reflexão sobre as motivações determinadas pelo familiar 

para assumir o papel de cuidador. Sousa et al.58 destacaram que tais motivações podem 

englobar: a ética da reciprocidade; o sentimento de gratidão; sentimentos de afeto, admiração e 

amor pelo familiar; as que se baseiam nos vínculos afetivos desenvolvidos ao longo da vida 

com o familiar; e podem ser ainda limitadas pela falta de opção entre os membros da família 

para assumir os cuidados, além da responsabilidade moral e ética de não abandonar a pessoa 

idosa ou o familiar adoecido. As memórias do tempo em que os pais dedicaram a cuidar da 

família e das renúncias realizadas para a criação dos filhos, elabora nestes, o sentimento de 
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obrigação e dever de cuidar e não abandonar os pais durante o processo de envelhecimento. 

Nesse contexto pode-se citar a construção de familismo, que não possui uma definição universal 

na literatura59, mas que se configura como uma construção que possui um valor cultural que 

envolve o apego de um indivíduo à sua família, com intenso sentimento de lealdade e 

reciprocidade60.  

Em contrapartida, os cuidadores podem se sentirem retraídos em assumirem que 

exercem os cuidados por uma responsabilidade social e ética. Os conflitos familiares que 

decorrem da escolha de quem ocupará esse papel podem ser fundamentados pela demanda 

imposta à vida da pessoa que cuida58. É diante desse cenário que se define uma pessoa da família 

que assumirá integralmente os cuidados, pautado no sentimento de devoção e responsabilidade, 

convergindo com a convenção dos países de cultura latina, em que os filhos são responsáveis 

pelos pais quando estes envelhecem54,61-62. Tal ideologia pôde ser manifestada nesse estudo 

através do relato: “ele sempre fez de tudo pra mim então eu não consigo ver assim dificuldade, 

porque ele já fez muito por mim”. 

Ao verbalizarem sobre suas vivências, os cuidadores demonstraram a necessidade de 

divisão de tarefas com outros membros da família e até mesmo quando existiu uma resistência 

em compartilhar os cuidados, foi possível perceber que esta era uma escolha importante pois, 

concomitantemente, percebeu-se que também era preciso dedicar um tempo para o autocuidado 

(“meu genro quando eu saio um pouco que às vezes eu vou com elas em algum lugar porque 

eu também preciso sair um pouquinho senão eu num guento né, a cabeça num guenta (risadas). 

Aí os meus genros ficam aqui, eles dão banho se precisar, fazem tudo.”) 

             Para Silveira, Caldas e Carneiro (2006)63, alguns cuidadores podem não solicitar ajuda 

de outros familiares para execução das tarefas por sentirem-se responsabilizados pelo 

sofrimento vivido pelo paciente ou por não conseguirem desempenhar os cuidados de maneira 

despreocupada. Os cuidadores parecem experimentar sentimento de culpa com relação à pessoa 

cuidada e essa sensação é pertinente quando se cuida de alguém e sentem-se falhando nos 

cuidados64. Os atores citados acima reiteraram ainda que a culpa relacionada à familiares 

próximos podem ser decorrentes de muitos sentimentos negativos pela pessoa que está adoecida 

ou até mesmo por situações e sentimentos que não foram solucionados no relacionamento com 

a pessoa cuidada anteriormente ao adoecimento63.   

Foi observado no presente estudo, através do relato de uma participante, que à medida 

que dedicava o seu tempo exclusivamente para desempenhar todos os cuidados necessários com 

seu esposo, experimentava o sentimento de culpa quando se sentia sobrecarregada com as 
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demandas do cuidado: “sim eu faço tudo que eu posso e quando eu fico brava com ele me sinto 

assim meio culpada, já fico me sentindo culpada de brigar sabe, de ficar brava.” 

Diversos são os motivos que podem determinar os sentimentos que serão experienciados 

ao assumir um papel de cuidador, como por exemplo: razões associadas ao paciente, grau de 

dependência física e emocional e também as características do próprio cuidador e sua habilidade 

em adaptar-se a situações desafiadoras65. Para atender as demandas do familiar adoecido, o 

cuidador desenvolverá atividades rotineiras e esporádicas, as quais exigirão uma 

disponibilidade de carga horária diária para dedicação aos cuidados, que poderá inclusive 

depender de dedicação integral66,67 

Desempenhar o cuidado integral absoluto possibilita que o cuidador também vivencie 

sentimentos de medo, aflição e insegurança. Esses sentimentos podem se caracterizar como um 

reflexo da sobrecarga experimentada, pois a demanda de cuidados diários como banho e 

alimentação, ou até mesmo atividades consideradas básicas como transferência de local, são 

consideradas as mais exaustivas do cuidado.   

Pesquisadores afirmaram que o fato de o cuidador muitas vezes ser um membro próximo 

da família e, majoritariamente, conviver no mesmo ambiente físico que o doente, além de 

enfrentarem um aumento na sobrecarga, estes expõem-se rotineiramente as demandas de 

cuidado, além das outras tarefas necessárias a serem realizadas no domicílio66-69, como 

observado nos relatos: “É, roupa, casa... tem mais a casa pra limpar, tem a comida pra fazer.” 

e “não é só ela que eu tenho que cuidar tem que cuidar da casa. A gente tem mais coisa pra 

fazer. [...] eu não tenho tempo pra ficar vinte e quatro horas com ela.” 

De acordo com Laham (2003)70 a relação previamente existente entre o doente e seu 

cuidador também afeta o processo de adaptação do cuidador a este papel. Reitera que se existia 

um bom relacionamento essa função tende a ser melhor administrada. No entanto, se essa 

relação era determinada por conflitos, o cuidado pode ser delineado por sentimentos de raiva. 

 Nos relatos dos participantes observou-se que, quanto maior o grau de dependência do 

doente, mais demandas eram exigidas e maiores eram os níveis de sobrecarga do cuidador. O 

termo “sobrecarga” é originado da tradução do termo em inglês “burden” e a sua definição 

refere-se ao “conjunto das consequências que ocorrem na sequência de um contato próximo 

com o doente”71. 
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Rezende, et al. (2010)72 reforçaram o conceito de que o aumento da sobrecarga é 

proporcional ao aumento da deterioração da saúde do doente e discutiram que, o aumento na 

demanda de cuidados reflete inversamente no tempo que o cuidador possui para dedicar-se a 

realização de seus cuidados e desejos pessoais, ocasionando aumento em sua ansiedade diante 

da função de cuidar. A complexidade da tarefa assistencial pode favorecer o sentimento de 

insatisfação e frustração pela responsabilidade de exercer tantos cuidados às custas do abandono 

de suas vidas pessoais (“Tem hora que eu me arrependo. [...] (Sinto) Falta de sair, bater papo... 

[...] Não tenho tempo pra mim.”). O cuidador pode se envolver nos cuidados com tal intensidade 

que se torna comum que ele se esqueça de suas próprias atividades ou ainda que ele renuncie a 

elas para desenvolver as tarefas exigidas73
.  

Pesquisadoras do Chile74 apontaram que o cuidador pode priorizar a assistência com seu 

ente querido, limitando a realização do seu autocuidado. Fonseca, Penna e Soares (2008)75 

refletiram que, somado a abdicação de suas vidas pessoais, existe o afastamento social, o que 

promove efeitos negativos na vida do cuidador, dado que o isolamento com o rompimento de 

vínculos sociais poderiam aumentar a vulnerabilidade dos indivíduos ao sofrimento e 

adoecimento psíquico, fato evidenciado no presente estudo no discurso de uma participante que 

distanciou-se da sua vida social devido ao adoecimento de seu companheiro: “Nós saía, nós ia 

comer pizza, nós ia no baile. É, nóis ia... depois que ele começou a ficar ruim das pernas, aí 

parou tudo né.”.  Para ocupar esse novo papel foi necessário renunciar à sua vida pessoal além 

de dedicar menos tempo às atividades que antes lhe eram prazerosas: sair, estar com os amigos, 

dançar. Uma vez que os cuidados exigidos preenchiam integralmente o tempo, então as demais 

atividades necessitavam ser afastadas para um segundo plano. 

Para Garrido e Menezes (2004)76, o tempo dedicado pelo cuidador para desempenhar a 

função de cuidar justifica que a exposição contínua ao estresse afeta sua qualidade de vida, 

esgotando seus recursos físicos e psicológicos. Através dessa premissa reforçaram que o bem-

estar diminui progressivamente ao longo do tempo por conviverem prolongadamente com uma 

situação estressante.  

Cabe ressaltar ainda que a multiplicidade de tarefas muitas vezes exige do cuidador a 

renúncia a suas atividades laborais. Um estudo publicado em 202158 encontrou familiares que 

eram economicamente ativos vivenciando a renúncia de suas atividades para cuidar do doente 

e concluíram que estes foram impedidos de retornar a seus trabalhos por não encontrarem na 

família e no poder público uma alternativa de amparo e suporte para essa situação.  
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Alguns familiares do presente estudo encontram ainda a necessidade de conciliar as 

atividades laborais com as demandas de trabalho (Eu sou doméstica, né? Eu estou trabalhando, 

aí eu vou cedo, eu levanto já troco ela (a mãe), dou remédio pra ela.). Essa realidade existe em 

outros países, com destaque para Alemanha onde existe uma política a favor de pessoas 

dependentes que propicia ao trabalhador melhores arranjos de horários, tempo e flexibilização 

no salário, facilitando que este realize os cuidados com seu familiar77. 

Embora alguns cuidadores discorreram sobre suas experiências de sobrecarga, foi 

encontrado um sentimento de ambivalência vivenciado por duas participantes ao relatarem que 

embora estivessem exaustas, consideravam que exercer tantos cuidados não era uma tarefa 

custosa (“Mas assim o resto é tudo tranquilo” e “Ah, eu não acho nada difícil”). Tal condição 

pode ser reforçada pela construção histórica e social de que os filhos devem cuidar de seus pais 

durante o envelhecimento58.  

Essa ambivalência de sentimentos pode dificultar a elaboração do luto e favorecer a 

vivência de um luto complicado após o falecimento de seu familiar adoecido78. De acordo com 

Horowitz et. al (1997)79, o luto complicado é a exacerbação do luto, de tal forma que o indivíduo 

permanece constantemente em um estado de luto, sem avançar na direção de seu término.  

Muito associado a esse retrato complexo das experiências vivenciadas pelo cuidador 

encontra-se o sentimento de impotência, muitas vezes experimentados por eles diante da 

impossibilidade de controle das repercussões negativas do adoecimento. A evolução da doença 

somada à dificuldade na solução dos sinais e sintomas promove ao cuidador o sentimento de 

impotência e fragilidade, levando-os a procurar alternativas em suas rotinas para desviar as 

situações que podem acarretar grandes mudanças em seus comportamentos, na convivência 

com o familiar adoecido e em outras esferas de suas vidas80. 

Do sentimento de impotência emerge a frustração ao perceberem que a evolução da 

doença pode também impactar negativamente na alimentação e no estado nutricional do doente, 

podendo amplificar as angústias vivenciadas pelos cuidadores durante esse processo. Para 

alguns familiares a alimentação do doente encontrava-se insuficiente ou insatisfatória. (“Mas 

agora ele tá comendo bem pouco”).  

Muitos profissionais que atuam em cuidados paliativos encontram grandes dilemas em 

relação a determinação da melhor via para alimentar o doente ou até mesmo na definição do 

momento mais oportuno para interromper a alimentação quando os malefícios dessa superam 

seus benefícios81.  
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Ponderando que o alimento exerce função vital na vida do ser humano, além de muitas 

vezes relacionaram-se genuinamente com lembranças prazerosas e sensações agradáveis que 

podem ser despertadas através da simples recordação de uma preparação saborosa, reitera-se 

que a importância dada ao alimento não se altera ao decorrer da vida ou na vigência de uma 

doença grave. No entanto, em situações de recusa alimentar, o alimento será mais valorizado 

pela negação ou dificuldade de ingestão do que pelo prazer e satisfação que ele potencialmente 

pode proporcionar82. 

No contexto de cuidados paliativos, Sutton e Clipp (2003)83 confirmaram que é comum 

o paciente manifestar desinteresse pela alimentação até mesmo por alimentos de sua 

preferência. Diante disso emerge uma importante reflexão: posto que o alimento é sinônimo de 

vida, pessoas que estão morrendo precisam cada vez menos alimentar-se. E o não 

reconhecimento dessa condição pode caracterizar-se pela negação dos familiares da condição 

de terminalidade, quando estes apresentam dificuldade em abandonar a ideia do alimento como 

principal fonte de vida. 

Pacientes em estágios finais de suas doenças recebendo o mínimo suporte nutricional 

não demonstraram sensações de fome ou sede. Além disso, tais sensações podem ser 

amenizadas com pequenas ingestões de líquidos, sucos ou até mesmo com a higiene oral. A 

diminuição de ingestão alimentar é esperada na fase final da doença e é importante reforçar que 

o doente não deve ser forçado a alimentar-se ou ingerir líquidos. Comumente esses sintomas 

não são experimentados, mas se ocorrerem podem ser aliviados com outras estratégias de 

manejo, sem necessidade efetiva de administração de dieta5.  

A literatura corrobora progressivamente para a defesa de que a nutrição e a hidratação 

não aumentam o conforto e a qualidade de vida em pacientes que se encontram em fase final 

de suas doenças. Além disso, é identificado que a adaptação fisiológica evita que os pacientes 

sofram com a privação da alimentação84. 

É importante salientar que a terapia nutricional pode sofrer modificações à medida que 

a doença do paciente evolui85. Neste sentido, Costa e Soares (2016)86 reiteraram a importância 

de os profissionais de saúde estarem aptos a identificar os objetivos e benefícios da alimentação 

proposta. É essencial que o profissional estabeleça condutas proporcionais à fase da doença do 

pacientem considerando seus desejos e necessidades e estabelecendo com o paciente e familiar 

as condutas nutricionais mais apropriadas para aquela condição, atendendo e respeitando a 

dignidade do paciente.  
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Alguns discursos deste estudo permitiram identificar sentimentos de angústia e tristeza 

acompanhadas pelo sofrimento vivido por perdas: perda da funcionalidade, perda da autonomia 

em exercer as atividades do dia-a-dia, perda da capacidade de se alimentar como esperado. 

Desse sofrimento, emerge a reflexão sob a perspectiva do conceito de luto antecipatório.  

O luto antecipatório pode ser definido como um luto que precede a morte de um ente 

querido e por isso diferencia-se do luto normal que ocorre após a morte de um indivíduo. No 

processo de luto antecipatório é possível enfrentar as perdas de forma gradual87. Portanto, ele é 

experienciado enquanto a pessoa ainda encontra-se viva.  

É bem consolidado pela literatura que cuidadores familiares experienciam um conjunto 

de sentimentos, no entanto, o que se observa na prática é uma atenção dos profissionais de saúde 

mais direcionada aos cuidados com o paciente, negligenciando ou pouco valorizando as 

vivências dos cuidadores88. De acordo com Scheewe et.al (2011)89 os cuidadores podem sentir-

se desamparados pela falta de um suporte mais apropriado dos sistemas de saúde, além de 

necessitarem de orientações e direcionamentos mais específicos para realizar os cuidados em 

domicílio. Portanto, é indispensável que exista mais atenção dos profissionais de saúde em 

relação à percepção e acolhimento desses sentimentos vivenciados pelos cuidadores para, 

posteriormente, traçar estratégias que permitam amenizar os desafios e contribuir para que eles 

encontrem um esclarecimento mais efetivo, promovendo melhorias nessa realidade90.  

Vale ressaltar que não foi encontrado nesse estudo nenhum participante que tenha 

discorrido abertamente sobre a finitude e a proximidade da morte de seus familiares, 

evidenciando uma negação da condição de terminalidade. Para Kovács (2005)91 negar a morte 

é um dos artifícios utilizados para não acessar experiências dolorosas. Ao pensar sobre a morte 

o indivíduo pode relacioná-la com a dificuldade de lidar com o fim do outro, emergente do 

sentimento de impotência e da incapacidade de controlá-la ou prevê-la, além do medo daquilo 

que é desconhecido92.  

Nessa direção, Valduga e Hoch (2012)93 refletiram sobre a dificuldade encontrada por 

familiares em falar sobre a terminalidade da vida de seus entes queridos. Ao mesmo tempo que 

a finitude pode ser clara para os familiares ou até mesmo para os próprios pacientes, falar sobre 

ela parece ser algo proibido. Os autores destacaram ainda sobre a dificuldade humana em lidar 

com a terminalidade da vida e apontaram que a dificuldade em falar sobre a morte do outro 

pode fazer acessar a própria finitude existencial. 
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5. CONCLUSÃO 

 

O presente estudo permitiu verificar que é indispensável o cuidado holístico no processo 

de adoecimento dos indivíduos e isso inclui o acolhimento da família e dos cuidadores, 

identificando e acolhendo as demandas e dificuldades que estes enfrentam ao cuidar de um 

paciente recebendo cuidados paliativos.   

Essa nova realidade repentinamente instituída aos cuidadores possibilitou o 

aparecimento de sentimentos como: medo, angústia, culpa, gratidão. Sendo assim, ressalta-se a 

importância da boa comunicação da equipe de saúde durante todo esse processo para que seja 

possível conhecer as experiências vividas pelos familiares e cuidadores e, assim, traçar um 

planejamento de cuidados que contemple os valores e necessidades do indivíduo e que esclareça 

ao paciente e seu cuidador os objetivos e conceitos da abordagem de cuidados paliativos. 

Sugere-se a realização de pesquisas futuras que busquem explorar as vivências dos 

familiares frente aos cuidados paliativos, para que se torne possível elaborar estratégias de 

cuidado e amparo que os auxilie na compreensão e enfrentamento dessa abordagem.  
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6. LIMITAÇÕES DO ESTUDO 

 

Em decorrência da pandemia por COVID-19, houve a necessidade de mudança na forma 

de coleta dos dados, de presencial para meio eletrônico, o que ocasionou prejuízo no início da 

coleta de dados. Em consequência disso, fez-se necessário realizar a mudança na população 

estudada, que inicialmente estava prevista para contemplar o estudo das vivências de cuidadores 

familiares, profissionais de saúde e usuários do Sistema Único de Saúde.  
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