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ABSTRACT | Palliative care emerges as a paradigm 
change in the treatment of patients that are out of 
therapeutic possibilities in order to relieve pain and 
suffering. This article is based on documents and publications 
from Brazil regarding the subject above and it aims to 
understand the main impacts that affect patients’s families 
facing therapeutic impossibility, also highlighting feelings, 
emotions and experiences. This study is a systematic 
review based on existing articles in of the Virtual Health 
Library - Scielo, Lilacs and Pepsic database. This case 
study considers articles from 2012 to 2016 and addresses 
the descriptors: medical and family care. 15 existing 
publications were analyzed. It was possible to identify the 
following categories: home and hospital care singularities, 
experienced feelings by the caregiver, inherent difficulties 
in caring, and sources of carer support. Such categories 
allowed to understand that when family members are 
facing a disease that is out of therapeutic possibilities, it 
becomes necessary a system rearrangement. In most of 
the cases, when facing patient’s terminality, a caregiver 
often becomes responsible for the patient, suffering the 
inherent impacts it might cause, contributing for debates 
about palliative care and provided support to the families, 
that in this particularly case  assumes caregiver role.
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RESUMO | Os cuidados paliativos surgem como uma mu-
dança de paradigma na assistência ao paciente que se 
encontra fora de possibilidades terapêuticas, a fim de 
aliviar a dor e o sofrimento desse indivíduo. O presente 
artigo tem como objetivo compreender o que a literatura 
traz sobre os principais impactos que repercutem na famí-
lia que acompanha um paciente diante da impossibilidade 
terapêutica, relatando os sentimentos e os processos viven-
ciados por esse núcleo, considerando as publicações bra-
sileiras que existem sobre esse assunto. O estudo trata-se 
de uma revisão sistemática realizada a partir de artigos 
já existentes nas bases de dados  da Biblioteca Virtual de 
Saúde – Scielo, Lilacs e Pepsic. O período selecionado dos 
artigos contemplou os anos de 2012 a 2016 e aborda os 
descritores: cuidados paliativos e família. Foram analisa-
das 15 publicações existentes e identificadas as catego-
rias: as singularidades do cuidar no domicílio/ hospital, 
sentimento e sensações vivenciados pelo cuidador, dificul-
dades inerentes ao cuidar e fontes de apoio do cuidador. 
Tais categorias possibilitaram compreender que quando 
um dos membros do núcleo familiar depara-se com um 
doença fora de possibilidades terapêuticas é necessário 
um rearranjo nesse sistema. Além disso, diante da termi-
nalidade, muitas vezes, um cuidador se torna responsável 
pelo paciente, sofrendo os impactos inerentes ao cuidar, 
contribuindo assim para o debate acerca dos cuidados 
paliativos e a atenção dada ao familiar que assume a 
função de cuidador. 

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados paliativos. Família. Pa-
ciente terminal.
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Introdução

Diante do avanço da tecnologia e da ciência, na área 
da Saúde, nas últimas décadas, é possível observar a 
relação entre dois acontecimentos: o avanço técnico 
e científico em relação ao tratamento e a transfigu-
ração da atenção dada ao paciente em fase termi-
nal, tratando esse sujeito com modos e procedimentos 
invasivos, processo denominado “medicalização da 
morte”. Essa relação aponta que na cultura atual con-
temporânea o morrer está sendo cada vez mais soli-
tário, desumano, mecânico e triste (Bushatsky, Sarinho, 
Lima, Faria, & Baibich-Faria, 2011). Deste modo, o 
desenvolvimento tecnológico na área da saúde pos-
sibilitou o aumento da expectativa de vida da popu-
lação, entretanto, fez surgir impasses na assistência 
com relação a definição de um ponto de basta para 
as intervenções médicas e uma dificuldade em lidar 
com o limite inevitável e absoluto da morte. 

Contudo, a morte e o final da vida são fenômenos 
que foram pouco investigados até os anos 1960. 
A partir dessa década essa temática ressurge mais 
sistematicamente e se torna assunto no campo das 
ciências sociais. É nesse momento que alguns pesqui-
sadores visaram uma mudança nas práticas e re-
presentações relativas a morte, principalmente após 
a Segunda Guerra Mundial (Menezes, 2004).

A perspectiva de morrer manifesta no indivíduo sen-
timentos ambíguos, que é resultante das variações 
do conceito de terminalidade. Alguns autores (Silva, 
Issi, & Motta, 2011) referem que esta etapa, que 
era tratada a priori como algo natural, passa a 
ser evitada pelo sujeito a qualquer custo. O morrer 
passou então a não ser mais algo pertinente e sim 
um acontecimento bastante traumático tanto para 
o paciente, que passa por isso, como para a famí-
lia, que sofre junto com ele, dessa forma, várias são 
as tentativas de tentar impedi-la (Menossi, Zorzo, & 
Lima, 2012). 

Entretanto, o morrer não é apenas algo biológico, 
mas sim, um processo que foi constituído socialmente 
e, devido a isso, esse fenômeno irá variar a depen-
der do significado compartilhado por essa experi-
ência, pelo indivíduo, e também, segundo o momen-
to histórico e o contexto sociocultural em que este 
sujeito estará inserido. (Menezes, 2004). Kóvacs 
(1992) afirma:

[…] vida e morte para mim não são duas coisas 
separadas; elas fazem parte do mesmo processo. A 

gente começa a morrer no instante em que nasce.
(...) as células envelhecem e morrem o tempo todo, e 
o processo de pequenas mortes também acontecem o 
tempo todo, na medida em que a gente vai perdendo 

coisas através da vida. (Kovács, 1992  p. 70).

Ao contrário de toda essa tentativa de cura inces-
sante proposta pela medicina, surgem os cuidados 
paliativos com a finalidade de tentar oferecer dig-
nidade e humanidade no tratamento ao paciente 
que se encontra fora de possibilidades terapêuticas. 
Inocenti, Rodrigues e Miasso, (2009), acrescentam  
que a abordagem paliativa apresenta um maior 
enfoque na família, dando a ela um apoio nesse 
momento caracterizado com sofrimento.

Segundo a definição da Organização Mundial de 
Saúde:

[…] cuidado Paliativo é uma abordagem que promove 
a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, 

que enfrentam doenças que ameacem a continuidade 
da vida, através da prevenção e alívio do sofrimento. 

Requer a identificação precoce, avaliação e tratamento 
da dor e outros problemas de natureza física, psico-

social e espiritual (Oms, 2002).

O termo cuidados paliativos é empregado para in-
dicar a ação de uma equipe multiprofissional a pa-
cientes fora de possiblidades de cura. Essa palavra 
‘’paliativa’’ é originada do latim pallium, que sig-
nifica manto ou coberta, ou seja, proteger aqueles 
onde o curar da medicina já não acolhe (Hermes & 
Lamarca, 2013). Segundo o Manual dos Cuidados 
Paliativos, a origem do termo, historicamente, se 
confunde com a palavra hospice do latim hospes, 
que significa estranho, e era onde abrigavam os pe-
regrinos durante seus percursos. 

O movimento hospice contemporâneo foi fundado 
por Cecily Saunders em 1967 com a fundação do 
Saint Chistopher Hospice, no Reino Unido, com o 
objetivo de disseminar um novo modelo do cuidar, 
contendo dois elementos essenciais: o primeiro era 
pregar o controle efetivo da dor e outros sintomas 
consequentes do tratamento da fase final da doen-
ça, e o segundo dizia respeito ao cuidado incluin-
do as dimensões psicológicas, sociais e espirituais 
do doente e sua família. A partir daí surge uma 
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nova filosofia sobre o cuidar dos pacientes terminais 
(Matsumoto, 2012).

Esta modalidade de assistência nasce então, não 
como um procedimento alternativo, mas como uma 
mudança de paradigma para o paciente fora de 
possibilidade terapêutica, ou seja, um modelo de 
atenção à saúde voltado para dar qualidade de 
vida a esse paciente em fase terminal e sua família 
(Cruzeiro, Pinto, Cesarino, & Pereira, 2012).

Esse cuidado também é chamado de cuidados de 
fim de vida, e surgiu, inicialmente, para atender aos 
doentes com câncer em fase avançada expandin-
do-se a qualquer sujeito que tenha uma doença a 
qual cause dor intensa, e sintomas físicos, psíquicos e 
espiritual tão fortemente que torne a vida insusten-
tável (Mccoughlan apud Silva &  Sudigursky, 2008).

Kubler -Ross (1998) afirma que visando ajudar um 
paciente em fase terminal com eficácia é necessário 
que a família seja considerada. O comprometimento 
da família é essencial na abordagem dos cuidados 
paliativos, pois esta remete a um papel importante no 
crescimento e desenvolvimento dos indivíduos e na re-
cuperação da saúde (Ferreira, Souza, & Stuchi, 2008). 

A família constitui-se como o primeiro núcleo de in-
teração e socialização do sujeito. Além disso, é à 
família que cabe o papel do cuidar. Embora esse 
ato seja comum em todas as culturas, a forma como 
cada uma irá expressar é que as diferenciará 
(Santos, 2008). Nela também são formados os pri-
meiros vínculos afetivos, que irão perdurar por toda 
a vida. Devido a isso, a enfermidade de um de seus 
membros é um acontecimento que produz mudanças 
psicossociais, principalmente, quando a doença al-
cança uma fase em que o enfermo se encontra fora 
de possibilidades terapêuticas (Nunes, 2010).

Além disso, na família existe um conjunto de crenças 
e valores que norteiam a vida de seus membros. 
Para Nunes (2010, p. 34) “a família é uma unidade 
formada por seres humanos que se percebem atra-
vés de laços afetivos, de interesse ou de consan-
guinidade dentro de um processo histórico de vida, 
mesmo quando essas pessoas não compartilham um 
mesmo ambiente”. Consideraremos nesta pesquisa, 
família como sendo todos os indivíduos que fazem 
parte do núcleo afetivo do paciente.

Devido a isso, a descoberta de uma doença em um 
membro da esfera familiar afeta todo o seu núcleo, 
e cada indivíduo será atingido de forma singular. 
Independente da qualidade que haja nessas re-
lações, é esse núcleo familiar que irá acompanhar 
o decorrer da doença e terminalidade do sujeito. 
Sendo assim o aparecimento de uma morbidade im-
põe a essa família a necessidade de se reorganizar 
as relações interpessoais naquele contexto (Schmidt, 
Gabarra, & Gonçalves, 2011). 

Ainda segundo esses autores, diante dessa pers-
pectiva a família em situações de mortalidade e 
doenças maneja um rearranjo, e a partir daí, será 
constituída uma nova identidade com o intuito desse 
sistema se manter em homeostase. A forma como os 
familiares vão se defrontar com a morte diante do 
paciente terminal é destacada através dos sistemas 
de crenças da família que será moldado de acordo 
com as experiências anteriores de luto e perda até 
então vivenciados (Encarnação & Farinasso, 2014).  
Por isso, o processo de luto requer elaborações com 
relação às mudanças neste contexto por meio de 
reorganizações imediatas e também a longo prazo 
(Souza & Gomes, 2012). 

Cuidar de um doente no sistema familiar, requer um 
processo de adaptação de todos. Sabe-se dessa for-
ma, que todos esses membros são interconectados e 
dependentes uns dos outros, portanto, a manifestação 
de condutas e concepções por um desses indivíduos, 
reverbera nos outros familiares, afetando o sistema 
como um todo. (Fratezi, & Gutierrez 2009).

Kübler-Ross (2008) enuncia que o paciente em cui-
dados paliativos e os membros da sua família expe-
rimentam diferentes estágios de adaptação frente 
a perda e o luto. Os cinco estágios, identificados 
a partir de sua experiência na assistência com pa-
cientes diagnosticados como terminais, seriam:  ne-
gação, raiva, barganha, depressão e aceitação. A 
negação é caracterizada pela conduta dos fami-
liares e do paciente não acreditarem que seja ver-
dade o diagnóstico da terminalidade.  Na raiva, os 
parentes mais próximos e o enfermo sentem a mes-
ma reação emocional de revolta e injustiça, não se 
conformam em estar passando por isso. No estágio 
da barganha, o paciente e/ou seus familiares, ten-
tam negociar, “adiar” a morte, fazendo promessas 
e orações, na grande maioria, voltadas a Deus. Na 
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depressão, surge um grande sentimento de perda. 
O indivíduo fica quieto e pensativo e as palavras 
não se fazem necessárias. Aceita o fim próximo e se 
prepara para a aceitação. Neste ponto o enfermo 
encontra certa paz e aceitação. Prepara-se para 
morrer e espera a evolução natural de sua doença.

Os familiares assim como o enfermo vivenciam está-
gios, não necessariamente nesta ordem e nem todos 
os sujeitos passão por todos os estágios. Além disso, 
é importante identificar as questões que permeiam 
o contexto familiar visando transmitir informações 
sobre a doença e seu prognóstico que auxiliem na 
reorganização de seus membros. Muitas vezes, a 
diminuição da ansiedade dos familiares é possibi-
litada pela criação de uma atmosfera de confian-
ça e segurança transmitida pela equipe ao ofere-
cer orientações, indicação e apoio (Encarnação & 
Farinasso, 2014).

Partindo como princípio a importância da qualida-
de de vida dos familiares do paciente em processo 
terminal, e o suporte para o enfrentamento deste 
processo, salienta-se a necessidade de conhecer o 
perfil do cuidador familiar, atentando-se para a 
subjetividade da tarefa de cuidar, já que possuir 
esse conhecimento possibilitará uma maior eficácia 
no cuidado e consequentemente melhor sucesso na 
qualidade da assistência prestada (Floriani, 2004).

A partir da concepção dos Cuidados Paliativos es-
ses familiares passam a ser objetos de intervenção 
da equipe, onde vão ser integrados ao grupo de 
“cuidadores”. Devido à ideia de o familiar passar a 
fazer parte da equipe, este deve incorporar os va-
lores centrais da assistência paliativa, se apropriar 
do encargo dos cuidados, e aprender novas condu-
tas frente ao doente e a doença (Menezes, 2004).

Para Menezes (2004), este processo de incorpora-
ção do familiar aos cuidados paliativos, requer a 
construção de duas novas faces: a do familiar cui-
dador como membro da equipe, e a do paciente 
considerado fora de possibilidades terapêuticas, 
destinado ao tempo de vida que lhe resta. A família 
passa a ter um papel fundamental na proposta dos 
Cuidados Paliativos, diferentemente do modelo an-
terior, onde apenas a equipe era responsável pela 
assistência. Teoricamente, além de ter que cuidar, a 
família deve continuar a gerenciar sua vida de for-

ma que não afete seu autocuidado e que a mesma 
tenha um tempo destinado a seus relacionamentos. 

Assim como em toda a família, o cuidador e pa-
ciente estão inter-relacionados numa parceria sin-
tomática. Com isso, observa-se a importância que 
esses cuidadores possuem para o enfermo, pois são 
responsáveis pela tomada de decisões nesta etapa 
de terminalidade da vida, sendo necessário que se 
façam presentes durante toda essa jornada do pa-
ciente (Encarnação & Farinasso, 2014). Esses auto-
res  afirmam, que a qualidade de vida do cuidador 
dependerá muito da motivação para o cuidado, já 
que quando o cuidar é realizado sem obrigação, 
pode-se produzir bem-estar e tranquilidade, tra-
zendo satisfação a esse familiar e fazendo bem ao 
enfermo 

A compreensão da experiência e o significado de 
cuidar de um familiar em tratamento paliativo pos-
sibilita auxiliá-los em seu dia a dia com o enfermo, 
pois as experiências desses indivíduos que cuidam 
estão permeadas por dificuldades financeiras, so-
brecargas, e por sentimentos de amor, gratidão, 
retribuição, culpas e conflitos, que são significados 
associados a diferentes papéis construídos ao longo 
da vida no contexto familiar social, histórico e social, 
que devem ser levados em conta no estabelecimen-
to de estratégias para o cuidado nesta fase de vida 
(Silva & Acker, 2007).

O contexto sócio-histórico reverbera na concepção 
da família e da morte, deste modo, a dinâmica fa-
miliar e a assistência a pacientes terminais é marca-
da pela produção cultural de uma época. Assim, o 
questionamento norteador deste estudo é: quais são 
as possíveis repercussões para a família brasileira 
que acompanha um paciente em cuidados paliati-
vos? O presente artigo tem como objetivo compre-
ender o que a literatura traz sobre os principais im-
pactos que repercutem na família que acompanha 
um paciente diante da impossibilidade terapêutica, 
relatando os sentimentos e os processos vivenciados 
por esse núcleo, considerando as publicações brasi-
leiras que existem sobre esse assunto.

Compreende-se que a identificação das principais 
repercussões para os familiares que assumem o 
papel de cuidador de um paciente diagnosticado 
como terminal, possibilitará a equipe de saúde uma 
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assistência mais humanizada, pois poderá cuidar 
não apenas do doente, mais do contexto no qual 
ele está inserido.  

Metodologia 

O presente estudo aplicou a revisão sistemática de 
literatura como metodologia de estudo. O artigo foi 
realizado utilizando-se de artigos publicados em 
bases de dados científicos eletrônicos, já existentes 
na Biblioteca Virtual de Saúde que comportam as 
bases de dados Scielo - Scientific Eletronic Library 
Online, Pepsic - Portal de Periódicos Eletrônicos de 
Psicologia e o Lilacs - Literatura Latino-Americana e 
do Caribe em Ciências da Saúde.

A partir dos descritores combinado cuidados palia-
tivos e família foram achados no Lilacs 265 arti-
gos, no Scielo foram encontrados 52, e por fim, no 
Pepisic a pesquisa conteve 8 artigos. 

A etapa seguinte foi analisar os 325 artigos encon-
trados nas bases de dados a partir dos seguintes 
critérios de inclusão na pesquisa:  publicações bra-
sileiras que existem sobre esse tema, sendo consi-
derados os publicados no período correspondente 
ao ano de 2012-2016, que abordassem o tema da 
experiência para família. Com isso, o Lilacs somou 
11 artigos, o Scielo 4 e o Pepsic 3. Entretanto, foram 
configurados os critérios de exclusão que engloba-
vam: artigos repetidos, artigos que usavam instru-
mentos para avaliar o bem-estar global do familiar, 
e aqueles que usavam uma terapêutica como foco 
de intervenção a pesquisa. Deste modo, no Lilacs a 
pesquisa comtemplou, conforme os critérios de ex-
clusão, 8 artigos, no Scielo resultou 4 e no Pepsic 
foram selecionados 3, somando-se assim 15 artigos 
estudados nesta pesquisa. 

A leitura sistemática dos artigos selecionados pos-
sibilitou verificar quem usualmente é eleito como 
cuidador principal, além da identificação de qua-
tro categorias relevantes a serem apresentados e 
discutidos ao longo deste trabalho, os quais são: 
as singularidades do cuidar no domicílio/ hospital, 
sentimento e sensações vivenciados pelo cuidador, 
dificuldades inerentes ao cuidar e fontes de apoio 
do cuidador, que, através do conteúdo contido, 

mencionavam a vivência e dificuldades dos fami-
liares experimentados durante o processo da mor-
te e do morrer. 

Resultados e discussão 

Diante da análise dos 15 artigos selecionados foi 
possível verificar que 10 apresentam pesquisas 
qualitativas, enquanto 3 são revisão, 1 o método é 
quantitativo e 1 é quantiqualitativa. 

Observou-se também que entre o período selecio-
nado de 2012-2016, 2 foram escritos em 2012, 2 
em 2013, 5 em 2014, 3 em 2015 e 3 em 2016. 
Podendo-se chegar à conclusão de que o assunto 
em questão obteve um ligeiro aumento em 2014, 
seguido de uma redução nos anos seguintes, apesar 
de ser um tema bastante relevante. 

Foi possível observar também ser mais comum nes-
tes estudos a ênfase em pacientes terminais adultos, 
tendo sido encontrado apenas três pesquisas que 
abordaram os cuidados paliativos com crianças, e 
um estudo que incluía adultos, idosos e crianças. 

Dentre os artigos analisados seis foram escritos por 
psicólogos, sete por enfermeiros, um por um psicó-
logo e um filósofo e um por enfermeiros e um dos 
profissionais que tinha formação em enfermagem e 
psicologia. Tal constatação enfatiza o fato de que os 
psicólogos estão aumentando sua produção na área 
hospitalar, sendo relevante apontar que profissionais 
com formações diversas se interessam em pesquisar o 
papel da família nos cuidados paliativos. 

Para Duarte, Fernandes & Freitas (2013), o cuidador 
corresponde ao indivíduo cuja função é cuidar e se 
responsabilizar auxiliando nas tarefas e dando su-
porte ao cuidado diário do enfermo.  Nesta pesquisa 
foi possível perceber que os artigos trazem, de forma 
unânime, o cuidador como sendo predominantemen-
te do sexo feminino. Segundo Magalhães & Franco 
(2012), o lugar de cuidador principal é assumido  
majoritariamente pelas filha dos pacientes.

Outro ponto a ser destacado se refere ao modo 
como o cuidador principal assume o seu papel. 
Na maioria das vezes, o familiar que assume essa 
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função se vincula de forma dependente, sem com-
pensação financeira e, muitas vezes, abdicando da 
própria vida (Meneguin & Ribeiro, 2016). Sendo 
assim, essa escolha nem sempre é uma opção como 
afirmam Cruzeiro et al. (2012) e Coelho &  Ferreira 
(2015). Muitas vezes, esse papel é uma contingên-
cia imposta e o cuidador se deixa colocar nesse lu-
gar mesmo não se reconhecendo como tal, ou não 
se sentindo preparado para assumir tal responsa-
bilidade. Contudo, na maioria destes estudos, os 
cuidadores manifestaram satisfação ao cuidar, re-
ferindo esse ato como uma dívida por apoio que re-
ceberam do paciente anteriormente, ou uma forma 
de obter reconhecimento pela pessoa que se cui-
da, como enfatiza Reigada et al. (2014). Por fim é 
importante considerar outros fatores ao realizarem 
essa eleição como por exemplo, habitação, e fato-
res econômicos do familiar, pois alguns cuidadores 
assumem esse papel por apresentarem algum grau 
de dependência afetiva e/ou financeira no contexto 
familiar (Cruzeiro et al., 2012).

Os dados obtidos nesta pesquisa possibilitam a 
concepção de diferentes pontos de vistas dos fa-
miliares em relação ao adoecimento e morte de um 
de seus membros, assim como, a análise do familiar 
cuidador frente as expectativas e necessidades do 
enfermo. Partindo deste pressuposto, surgiram qua-
tro categorias de análise a discutir: diferença do 
cuidado no domicílio/ hospital; sentimentos e sensa-
ções vivenciados, dificuldades no cuidar e as fontes 
de apoio do cuidador.

As singularidades do cuidar no domicílio/hospital

Os cuidados e tratamentos a saúde de pacientes 
com doenças crônicas avançadas estavam estreita-
mente relacionadas as internações hospitalares. No 
entanto, com a definição e propostas de atuação 
dos Cuidados Paliativos, foi possível observar uma 
mudança de paradigma na saúde. Desta forma, a 
concepção social e cultural de que o domicilio é o 
ambiente que pode conferir conforto, proteção, lo-
cal de maior identificação e aproximação dos fami-
liares e amigos, possibilitou a compreensão que esse 
contexto se constitui como facilitador no tratamento. 
Sendo assim, tem-se proposto a transferência des-
se público, quando possível, do cuidado hospitalar 
para o cuidado domiciliar (Duarte et al., 2013).

Observou-se, segundo o trabalho realizado, que 
dos 15 artigos selecionados, 10 desses discutiam 
o tema do local de maior propensão para os cui-
dados dos familiares. Quanto a essa escolha, foi o 
unânime os familiares apontarem a casa do pacien-
te como sendo o melhor local para o desempenho 
das funções de cuidar, por acreditarem que o lar 
oferece maior liberdade para a execução e orga-
nização de atividades de cuidador (Cruzeiro, et al., 
2012).  Além disso, segundo o estudo de Rodriguez 
(2013), esse ambiente apresenta vantagens como: 
facilitar a implementação de atividades destinadas 
a promover a integração e reabilitação do paciente 
em ambiente habitual e familiar, reduzir custos com 
internações e reinternações, diminuir riscos como os 
de infecção, aumentar a rotatividade dos leitos e 
melhorar as condições psicológicas do doente.

Porém, apesar da preferência pelo cuidado em 
casa, no domicílio a família cuidadora passa a exer-
cer funções, muitas vezes, antes desconhecidas como 
administrar medicação, manusear drenos e sondas, 
realizar curativos e higienização de pacientes, além 
de lidar com o agravamento dos sintomas e possi-
bilidade de morte (Duarte et al., 2013).  Pode-se 
considerar que, diante dessa realidade, o ato de 
cuidar do paciente no domicílio, em especial, com 
uma comorbidade em fase avançada, seja uma ati-
vidade capaz de gerar sobrecargas com repercus-
sões na qualidade de vida desses indivíduos. 

Dessa forma, a preferência de cuidar em casa não 
era mantida, quando os cuidadores foram questio-
nados sobre o lugar mais conveniente para a morte 
do paciente, comprovando o fato de que os fami-
liares tendem a separar o momento da morte do 
contexto dos cuidados, optando pela ocorrência da 
morte em ambiente hospitalar. Já que este ambiente 
é visto como um local para alívio do sofrimento, tan-
to para o paciente como para cuidador, entendem 
que no hospital existem mais recursos e que a morte 
deve ocorrer fora de casa para que as lembranças 
sejam da pessoa viva, constatando que o morrer no 
hospital envolve significados distintos quer seja para 
a família, ou paciente (Cruzeiro et al., 2012).

Ademais, é importante observar nos estudos de 
Magalhães & Franco (2012), que a relação com 
a equipe é considerada um desafio para os fami-
liares que possuem o doente internado, indicando 
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que neste ambiente essa relação se torna vertica-
lizada e a família com frequência dependerá do 
cuidado dos profissionais ou se subordinará a ele. 
Ao contrário da internação no domicílio onde essa 
relação será mais harmoniosa e a equipe se torna 
um fator facilitador, supondo que esse vínculo será 
diferenciado, com maior abertura na comunicação a 
partir do momento que o profissional entra na casa 
do paciente.

Por fim, vale ressaltar que cada etapa de mudança 
no ciclo de vida gera uma necessidade de trans-
formação e readaptação nos papéis, um processo 
dinâmico e necessário para a nova situação. A ex-
periência do cuidar e do luto pode vir a ser uma 
mudança difícil, o que requer um olhar cuidadoso 
para os obstáculos que família e seus membros pos-
sam encontrar neste processo. Oferecer intervenções 
de amparo, validação de sentimento, pode ajudar 
a família a vivenciar e constituir significados para 
esta nova vivência, de forma a não gerar um luto 
complicado.

Sentimentos e sensações vivenciados pelo cuidador

O cuidado diário do cuidador para com o paciente 
faz com que a relação entre ambos seja bastante 
próxima - principalmente quando se trata de um fa-
miliar esse vínculo tende a ser maior e mais fortale-
cido, e a relação entre a compaixão e solidarieda-
de faz com que o cuidador esteja sujeito a um misto 
de sentimentos diante dessa situação. As respostas 
obtidas através de sentimentos e sensações pelos 
cuidadores no processo do cuidar, incluem tanto os 
aspectos negativos quanto positivos. 

Dentre os sentimento positivos ressaltados:  o zelo, 
carinho, satisfação, doação, amor, acolhimento, es-
perança e crescimento pessoal são citados na litera-
tura, preconizando a vontade do cuidador de estar 
ao lado do seu ente querido, conforme a relação 
de afeto que muitas vezes já estava estabelecida 
entre cuidador e paciente (Duarte et al., 2013; 
Magalhães &  Franco, 2012).

Esses sentimentos também estão relacionados com 
o fato dos cuidadores poderem encontrar um senti-
do para aquilo que se faz e atribuir um significado 
para o sofrimento, podendo perceber que, mesmo 
diante da consciência de que a morte é inevitável, 

algo pode ser feito (Coelho & Ferreira, 2015).

Apesar do familiar manter sua esperança, em al-
guns momentos, ela pode apresentar períodos de 
desesperança, sobretudo diante das crises de exa-
cerbação da doença, evidenciando assim sentimen-
tos de ambivalência durante esse contexto vivencia-
do (Misko, Santos, Ichikawa, Lima, & Bousso, 2015).

Em meio aos sentimentos negativos relatados estão 
presentes:  tristeza, desespero, medo, ansiedade, 
fraqueza, preocupação, inquietação e culpa decor-
rentes da sensação de impotência diante do qua-
dro do paciente, pois por mais que se dediquem, 
não observam melhora (Cruzeiro et al., 2013;  
Magalhaes & Franco, 2012;  Sanches et al., 2014; 
Costa, et al., 2016).

Segundo Cruzeiro et al. (2012), é importante co-
nhecer o contexto cultural, e as formas de enfre-
tamento que os indivíduos constroem para que se 
possa estabelecer estratégias de cuidados eficien-
tes. Desempenhar o papel de cuidador de um pa-
ciente em fase avançada da doença gera muitos 
sentimentos que causam sofrimento. Esse sofrimento 
na cultura ocidental é uma resposta significativa e 
normal pela perda de um ente significativo. Porém, 
ao se darem conta de que o doente está sentindo 
dor e sofrendo, muitas vezes esses cuidadores sen-
tem-se incapacitados por não poder fazer nada 
pelo outro e acabam não percebendo que seus 
cuidados podem auxiliar na minimização do sofri-
mento desse sujeito. 

Dificuldades inerentes ao cuidar 

Em se tratando do ato de cuidar, que muitos cui-
dadores relatam dificuldades após terem assumido 
esse papel. Esses familiares revelam, através da 
literatura, que algumas dessas dificuldades diante 
do processo de cuidar englobam: sobrecarga física, 
alterações emocionais, comprometimento quanto ao 
aspecto social e ausência de conhecimento técnico. 

Segundo Duarte et al. (2013), a sobrecarga físi-
ca é caracterizada por exaustão, declínio na saú-
de devido a falta de atenção aos cuidados na ali-
mentação e exercícios e fadiga, traços que podem 
ser consequência do estresse, deixando o familiar 
mais susceptível a doenças físicas. Essas alterações 
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orgânicas vividas por quem cuida, frequentemente 
vão estar associadas ao nível de dependência do 
doente e a falta de revezamento entre os membros 
familiares, progredindo assim a exaustão desse in-
divíduo. Decorrente disso, a família pode se tornar 
tão doente, quanto o enfermo. 

Em relação as alterações emocionais que remetem 
ao cuidador estão isolamento afetivo, sintomas de 
depressão, tristeza, ansiedade, bem como sensação 
de insegurança. Além disso, sintomas como apatia, 
tristeza crônica, depressão, isolamento e estresse, 
ressaltados nessa pesquisa, estão entre os sintomas 
que causam maior impacto na vida do cuidador.

O adoecimento entre os cuidadores é sinalizado 
como uma evidência consequente do encargo atri-
buído a essa função. Esses sujeitos tendem a ter mais 
problemas de saúde do que as pessoas que não 
são cuidadoras e têm a mesma idade. Alguns au-
tores (Baptista, Beuter, Girardon-Perlini, Brondani, 
Budó, & Santos, 2012) referem que isso pode ser 
consequência do despreparo para resignação aos 
cuidados, o que constitui sobrecarga nas articula-
ções, além de se cercar apenas com os cuidados 
para o paciente, levando a deixarem de lado suas 
necessidades, limitações e autocuidado. É impor-
tante investigar essa questão a partir da posição 
do cuidador frente ao desejo de cuidar, a relação 
que o cuidador e o paciente estabeleceram antes 
do adoecimento e as possíveis fantasias de culpa 
relacionadas à história de vida com o paciente que 
está sendo cuidado.

Quanto aos aspectos sociais fragilizados após se 
tornar cuidador, Cruzeiro et al. (2012) e Duarte et 
al. (2013), enfatizam o afastamento do emprego, 
restrição de atividades pessoais e de lazer, altera-
ção da participação social e dos vínculos já estabe-
lecidos e diminuição do poder aquisitivo da família 
que, por consequência, gera o comprometimento fi-
nanceiro que é um aspecto encontrado nos artigos. 
Esse ponto é considerado de bastante relevância 
pois muitos cuidadores abrem mão de sua própria 
vida para se dedicarem aos cuidados do enfermo, 
e, como afirma Alves, Andrade, Melo, Cavalcante 
e Angelim (2015) esses cuidados representam uma 
atividade a mais não remunerada. 

Diante disso, os familiares consideram a tarefa do 

cuidar como algo muito impactante, devido ao des-
preparo, medo de errar e ao reconhecimento da 
experiência como fonte de capacitação resultando 
da observação de quanto o saber prático também 
capacita (Magalhães & Franco, 2012). Além disso, 
a pesquisa de Schiavon et al. (2016), considera que 
se esse familiar cuidador é também um profissio-
nal da saúde a carga e compromisso em relação 
aos demais cuidadores da família é maior, pois es-
ses consideram que o cuidador possui conhecimento 
cientifico para as decisões em relação aos cuidados 
e a terapêutica a ser realizada. 

Contrapondo a isso, a pesquisa de Alves et al. 
(2015) afirma que alguns cuidadores mencionam 
não ter dificuldades, o que se entende que embo-
ra, muitas vezes, o impacto exista, não consegue ser 
verbalizado nem reconhecido pelo cuidador, uma 
vez que é difícil perceber seu ente querido como 
um peso e que o tempo a ele dispensado seja uma 
sobrecarga. 

A análise dos artigos corrobora com a ideia de que 
os cuidadores devem ser englobados na equipe 
de cuidados para que possam receber auxílio em 
todas as esferas do cuidar, já que, independente-
mente de sua motivação para exercer tal função, 
este sofre prejuízos em sua vida nos aspectos físico, 
psíquico e social. Assim sendo, torna-se importante 
o olhar para este familiar cuidador que apresenta 
grande instabilidade, pois sua qualidade de vida 
precisa estar com destaque na assistência paliativa, 
e, só assim, o cuidado com humanidade e dignidade 
será exercido realmente. 

Fontes de apoio do cuidador

Os cuidadores têm diversas expectativas relaciona-
das ao futuro do paciente, sentimentos e significados 
atribuídos ao cuidado, ao processo de morrer e à 
morte. Devido a isso, esses familiares acabam so-
frendo forte influência das fontes que eles buscam 
para receber apoio. 

As redes de apoio têm como objetivo auxiliar esses 
indivíduos a desenvolver estratégias e competências 
para enfrentar as adversidades frente ao contexto 
da morte, ajudando em seu manejo e fornecendo o 
suporte emocional. Assim, diante desse estudo, foi 
possível observar que as fontes de apoio que os 
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cuidadores buscaram para enfrentar esse proces-
so foram: apoio informal, apoio social formal, e o 
apoio espiritual/religioso. As fontes de apoio infor-
mal são caracterizadas aqui por familiares e ami-
gos enquanto que as fontes de apoio formal são 
provenientes dos serviços de saúde. 

Em se tratando das fontes formais e informais, é 
importante que estas continuem dando o cuidado e 
atenção ao paciente com a aproximação da mor-
te. Devem–se deixar o enfermo falar, chorar, de-
sabafar, se necessário. Possibilitar que o paciente 
seja sujeito mesmo que a debilidade se inscreva 
no seu corpo, implica em deixá-lo participar de 
decisões sobre o seu cuidado, incluí-lo nas conver-
sas e, principalmente, ficar à sua disposição. Faz-se 
necessário possibilitar que ele partilhe seus senti-
mentos antes que a morte chegue, deixando que 
enfrente estes sentimentos, racionais ou não. Para 
o cuidador, é longo o período de luto que se tem 
pela frente e esse processo pode ser mais comple-
xo quando não foram resolvidos os problemas com 
o parente falecido.

Em se tratando da religiosidade esta assume um 
papel importante no momento em que o cuidador 
precisará enfrentar a iminência da morte de seu fa-
miliar, vez que, ao recorrer a Deus, sentem-se con-
solados, fortalecidos (Cruzeiro et al., 2012; Sanches 
et al., 2014). Segundo o estudo de Cruzeiro et al. 
(2012), a fé assume uma forma de resgatar o co-
mando sobre a vida e a saúde ou fundamenta o 
sentimento de otimismo onde a esperança supera 
qualquer eventualidade. Além disso, a religião as-
sume o caráter de atribuir significados, o qual faz a 
pessoa compreender melhor o acontecimento como 
parte de um propósito maior, embasado na crença 
de que nada acontece por acaso. 

Enfim, constatou-se que a espiritualidade/religião 
apareceu de forma unânime, entre os artigos le-
vantados que tratavam dessa temática, julgando 
ser uma tentativa de alívio e consolo para o sofri-
mento que possibilita certa conformidade diante do 
contexto (Magalhães & Franco, 2012; Cruzeiro et 
al., 2012; Sanches et al. 2014). Deste modo, é im-
portante incentivar que os pacientes diagnosticados 
como terminais e seus cuidadores possam ter acesso 
a representantes de sua comunidade religiosa nos 
locais onde o cuidado está sendo realizado.

Verifica-se que tanto o paciente quanto o seu cuida-
dor enfrentam vários desafios frente à finitude da 
vida, não existindo respostas preestabelecidas. Os 
sistemas culturais, conforme os grupos e realidades 
sociais nos quais eles estão inseridos, possibilitarão 
que cada sujeito elabore uma resposta singular 
para um momento tão complexo.

Considerações finais

Este estudo nos permite compreender a experiência 
do cuidador familiar do paciente terminal, levando 
em conta a percepção de cada indivíduo que cuida 
e a maneira pela qual cada um irá interpretar essa 
função. Apreendeu-se que nem sempre esse papel 
é uma opção, o cuidador é eleito ou pela família, 
devido a alguns fatores como tempo, recursos finan-
ceiros, ou mesmo pelo conhecimento, ou pelo próprio 
paciente, assumindo muitas vezes uma responsabili-
dade sem preparo, por obrigação, ou mesmo como 
missão e gratidão.

Possibilita ainda perceber que, assim como o pa-
ciente, a família necessita ser cuidada uma vez que, 
diante os dados encontrados na literatura, esse pro-
cesso impõe desafios constantes que irão afetar a 
estrutura e a dinâmica familiar, necessitando de um 
rearranjo das funções. 

Foi possível identificar diversas situações que giram 
em torno da assistência ao paciente fora de possi-
bilidade terapêutica. Com relação ao local onde se 
deve prestar a assistência, verificou-se que tanto o 
hospital quanto o cuidado em domicílio apresentam 
vantagens e desvantagens, sendo constatado que os 
familiares, apesar de entenderem o domicilio como 
o melhor local para o cuidado, concebem o hospital 
como melhor para morrer. O estudo possibilitou evi-
denciar os sentimentos e sensações vivenciados por 
esta família, como as angústias e incertezas que a 
possibilidade da morte desperta, desestruturando 
todo esse núcleo. As reações emocionais, em relação 
à doença, tendem a ser semelhantes entre a famí-
lia e paciente, sendo que, se não atendidas, podem 
dificultar ainda mais esse processo. Pode-se ainda, 
constatar as dificuldades enfrentadas frente as ne-
cessidades especificas que este cuidar proporciona, 
tais como, a mudança na rotina e atividades diárias, 
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limitações na vida profissional, já que a maioria dos 
pacientes necessitam dos cuidados em tempo inte-
gral, além da própria falta de tempo para si mesmo 
em se tratando do autocuidado e convivência social, 
bem como fadiga, conflitos familiar, e percepção de 
piora na saúde, afetando dessa forma as esferas 
física, emocional e social. E por fim foi possível co-
nhecer as redes de apoio que vão auxiliar esses 
indivíduos a lidarem com esse novo contexto, salien-
tando o encontro do conforto e conformidade na fé 
religiosa para o enfrentamento da situação, com a 
crença que vão adquirir forças para viver esse pro-
cesso de morte do ente querido.

Para isso, é importante que a família seja entendida 
como aliada nos cuidados ao paciente sem possibi-
lidades de cura, sendo que, diante das dificuldades 
encontradas nesta situação ela se reorganiza, se 
readaptando a fim de retomar sua homeostase, e 
é este cuidador familiar que irá contribuir para a 
minimização do sofrimento neste processo.

Com base nisto, surgem os cuidados paliativos, na 
tentativa de permitir ao paciente e seus familiares 
um olhar mais humanizado fornecendo apoio duran-
te esse momento da doença terminal. Olhar para a 
familiar significa sensibilizar-se, atendendo a suas 
dimensões biopsicossociais e a tratando de forma 
holística.

Por fim, vale refletir que apesar da proposta desse 
novo paradigma de se ter a família como unidade 
de cuidado, na prática há pouca ênfase a isto. A 
produção científica no Brasil ainda está em cons-
trução apresentando-se numa crescente. O estudo 
aponta a necessidade de direcionar o desenvolvi-
mento e análise de estratégias que possam ajudar 
para que a rotina dos cuidadores se torne menos 
desgastante e com menos sobrecargas, diminuindo o 
ônus atribuído à prática do cuidado. Cabe à psico-
logia contribuir para este campo repleto de possibi-
lidades de suporte e alívio, respaldando sua técnica 
na prática, estando atenta aos desafios nesta área, 
criando dispositivos efetivos para que intervenções 
sejam realizadas junto ao paciente e seus cuida-
dores propiciando assim uma melhor qualidade de 
vida para ambos. 
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