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RESUMO. Este estudo revisa a literatura sobre a compreensao e percep¢ao dos
cuidadores e familiares de pacientes em cuidados paliativos, destacando os desafios
emocionais enfrentados por esses individuos. A metodologia do presente estudo contou
com uma revisdo cuidadosa da literatura, de onde foi possivel extrair 20 estudos (dentre
artigos e livros). A presente pesquisa explora como a falta de conhecimento sobre a
tematica dos cuidados paliativos e a resisténcia a sua implementacao precoce podem
agravar o estresse ¢ a sobrecarga dos cuidadores. Aponta, também, a importancia de
programas de formacdo e apoio emocional, além de uma comunicagdo eficaz, como
estratégias para melhorar a qualidade do cuidado e reduzir a carga emocional dos
envolvidos. Também se fez possivel destacar a importdncia da atuacdo em equipe
multiprofissional, bem como a reflexdo acerca da comunica¢do em saude e o seu
entrelagamento com a pratica dos cuidados paliativos nos ambientes de satide. O presente
estudo também pdde evidenciar que a compreensdo acerca dos cuidados paliativos
também auxiliariam no enfrentamento emocional diante das demandas emocionais de

pacientes e cuidadores.

—_—

Psicologa Aprimoranda — Nucleo Pro-Creare — Hospital Sdo Luiz Jabaquara Rede D’Or SP

2. Psicélogo e Coordenador de Ensino — Nucleo Pro-Creare — Hospital Sdo Luiz Jabaquara Rede
D’Or SP

3. Coordenadora Geral do Nucleo Pro-Creare e Coordenadora de Psicologia do Hospital Sdo Luiz

Jabaquara Rede D’Or SP



CONVERSAS EM PSICOLOGIA ~ ©

ISSN 2764-5053

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Cuidadores; Familiares; Compreensio;

Sobrecarga Emocional.

CAREGIVERS’ AND FAMILY MEMBERS’ PERCEPTIONS AND
UNDERSTANDING OF THE CONCEPT AND PRACTICE OF PALLIATIVE
CARE: A CRITICAL LITERATURE REVIEW

ABSTRACT. This study reviews the literature on the understanding and perception of
caregivers and family members of patients receiving palliative care, highlighting the
emotional challenges faced by these individuals. The methodology of this study involved
a careful literature review, from which 20 studies (including articles and books) were
selected. This research explores how the lack of knowledge about palliative care and
resistance to its early implementation can exacerbate stress and caregiver burden. It also
points to the importance of training programs and emotional support, as well as effective
communication, as strategies to improve the quality of care and reduce the emotional
burden on those involved. Furthermore, the study underscores the importance of
multidisciplinary teamwork, as well as the need for reflection on health communication
and its interconnection with palliative care practices in healthcare settings. The findings
also suggest that a better understanding of palliative care can support the emotional
coping processes of both patients and caregivers when facing emotionally demanding

situations.

Keywords: Palliative Care; Caregivers; Family Members; Understanding; Emotional

Overload.
INTRODUCAO

Segundo a Organizagdo Mundial da Satde (OMS), em uma resolucao de 2002,
uma das finalidades dos Cuidados Paliativos ¢ melhorar a qualidade de vida de pacientes
que enfrentam doencas graves e ameagadoras da vida, proporcionando o alivio e o
conforto e, integrando, desta forma, as dimensdes psicologica, fisica, social e espiritual

ao tratamento. Os Cuidados Paliativos tém como objetivo oferecer recursos para
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proporcionar alivio a dores e sintomas desagradaveis. Nesse contexto, a compreensao e
percepcao dos cuidadores e familiares desempenham um papel crucial, que podem
influenciar nas experiéncias dos pacientes e o proprio bem-estar dos cuidadores (Duarte
et al, 2013). No entanto, a dificuldade na condugdo desses cuidados e os potencias
impactos emocionais que afetam os envolvidos ndo sdo suficientemente abordados na
literatura existente.

Sob essa otica, conforme salientado por Cicely Sounders em sua obra The Care
of the Terminally 111, publicado em 1981, os cuidados paliativos sdo de suma importancia
para alivio dos sintomas e conservacdo da qualidade de vida para pacientes com
diagnodstico de uma doenga incuravel e ameacadora da vida. Além disso, a autora detalha
que idealmente deveriam ser introduzidos como forma de cuidados a partir do diagnostico
e se estender até o fim da vida do paciente.

Estudos indicam que a longevidade tem ampliado a atuacdo dos cuidados
paliativos sobre os familiares dos pacientes. A literatura mostra que o processo de
adoecimento e a proximidade da morte ndo afetam apenas o paciente, mas também
confere a familia e cuidadores consideravel onus fisico, emocional e financeiro. As
alteracdes nas estruturas familiares e os novos papéis adotados durante o adoecimento
tornam evidente a necessidade de uma assisténcia que ndo tenha como foco de suporte
apenas o paciente, mas também reconheca e atenda as necessidades dos familiares (Lobo,
2023).

A teoria sistémica disponibiliza uma base para compreesdo dessas dindmicas,
mostrando que as familias contemporaneas, embora diferentes das estruturas tradicionais,
ainda executam um papel fundamental no suporte emocional e pratico aos seus entes
quedidos adoecidos (Kovacs, 2008). Estudos também apontam que cuidadores
habitualmente lidam com a chamada “soliddo dos cuidadores” que, sem o cuidado
adequado, pode desencadear o sentimento de isolamento e de falta de amparo,
intensificando a sobrecarga emocional e impactando negativamente a saude e o bem-estar
dos cuidadores, bem como a qualidade do suporte prestado aos seus familiares (Lobo,
2023).

Além disso, a importancia da comunicagao eficiente entre a equipe de satide e os

cuidadores ¢ destacada como um componente essencial para o0 manejo do sofrimento e
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possibilidade de uma experiéncia menos desgastante durante o processo de finitude do
paciente (Kovacs, 2008). Uma boa comunicacdo ndo apenas informa, mas também
proporciona suporte emocional e possibilita a vinculagdo necessaria entre a equipe de
saude e os familiares (OMS, 2002).

“... Evidentemente, a dificuldade envolvendo o encaminhamento aos
cuidados paliativos relaciona-se, muitas vezes, a uma falta de
compreensdo do que de fato ¢ essa especialidade, atrelando-a
inadvertidamente aos cuidados de fim de vida e a terminalidade. No
entanto, ¢ importante enfatizar que essa resisténcia aos cuidados
paliativos ndo é apenas decorrente de falta de informag¢do ou de uma
falha na formagao médica. Percebemos que essa dificuldade ¢ também
emocional e se relaciona a possibilidade de se deparar com o real da
castra¢do, muitas vezes precipitado pela impossibilidade curativa de
uma doenca e que pode suscitar sentimento de impoténcia e frustragao
na equipe”. (Netto, 2024, p. 13).

Diante do exposto, esse trabalho teve como objetivo entender como os
familiares/cuidadores vivenciam o desgaste emocional gerado pelas situacdes de estresse
relacionado aos cuidados paliativos, bem como identificar as dificuldades e desafios
enfrentados por esses individuos para compreender de forma mais clara o processo e
contexto ao qual estdo inseridos. Ao reunir os achados da literatura, este estudo intentou
enfatizar a necessidade do fornecimento de orientacdes adequadas para os
familiares/cuidadores como estratégia essencial para melhorar o suporte oferecido e
reduzir o cansago emocional destes, produzindo, assim, uma compreensao mais profunda

e estratégias mais eficazes para enfrentar os desafios no contexto dos cuidados paliativos.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo que consiste em uma revisao critica da literatura sobre a
compreensdo e percepc¢ao de cuidadores e familiares de pacientes em cuidados paliativos.
O objetivo do estudo € analisar os achados existentes para identificar padroes, deficiéncias
e implicacdes praticas para prover assisténcia a essas pessoas.

Essa revisao foi orientada pelo tema: “Percep¢do e compreensdo acerca das
praticas dos cuidados paliativos sob a dtica de cuidadores e familiares dos pacientes”.
Como estratégia de busca para a revisao da literatura foram realizadas pesquisas nas bases
de dados eletronicas: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde

(LILACS) via BVS; Scientific Eletronic Library Online (SciELO); Periddicos
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Eletronicos em Psicologia (PePSIC); e Medline da US National Library of Medicine via
PubMed e um livro. Foram empregadas as seguintes palavras-chave e combinagdes para
a busca dos artigos: "cuidados paliativos", "cuidadores", "familia", "percepcao dos

cuidadores", "sobrecarrega do cuidador”, "assisténcia em cuidados paliativos", "solidao
dos cuidadores", "comunicagdo em cuidados paliativos”.

Foram estabelecidos critérios de inclusdo: artigos completos, artigos disponiveis
on-line, no idioma portugués e livros sobre a tematica. A pesquisa inicial contou com 56
literaturas entre artigos e livros selecionados. Apos a verificagdao e leituras realizadas
acerca da temadtica escolhida e devida aplicacdo dos critérios de exclusdo, foram
selecionados 20 literaturas, sendo estes 19 artigos e 1 livro.

Os textos e livro selecionados para a elaboracdo do presente estudo podem ser

verificados na tabela abaixo.

Nomes dos Artigos Ano Fonte/ Periodico/ Livro
Conhecimento de 2022 Brazilian Journal of
familiares e cuidadores Development.

sobre cuidados paliativos:
revisdo integrativa de
literatura
Cuidados paliativos: 2023 Blog Artmed.
atengdo psicologica aos
familiares e cuidadores

Experiéncia de 2012 Arq. Brasileiros de
profissionais e familiares Psicologia
de pacientes em cuidados
paliativos
Relagdes familiares no 2018 Rev. Bioética.
contexto dos cuidados
paliativos
Expressao da 2023 Rev. Bioética.

Espiritualidade em
Cuidados Paliativos:
Revisdo Narrativa
Diretivas antecipadas de 2024 Rev. Bioética.
vontade e cuidados
paliativos: percep¢ao
brasileira
Sobrecarga de cuidadores 2023 Cogitare Enferm.
familiares de adoecidos
em cuidados paliativos:
concepcao, desenho do
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Nomes dos Artigos

Ano

Fonte/ Periodico/ Livro

estudo, aquisicdo, analise,
interpretagao de dados do
estudo
Caminhos da bioética:
educagdao médica em
cuidados paliativos. O qué,
por qué, para qué e para
quem?
Perspectiva do
familiar/cuidador sobre a
dor crénica no paciente em
cuidados paliativos
O cuidado paliativo e sua
influéncia nas relagdes
familiares

Teoria fundamentada sobre
o tornar-se cuidador de um
familiar em cuidado
paliativo pela atengdo
domiciliar
Representagdes sociais de
conforto para familiares de
pacientes em cuidados
paliativos na terapia
intensiva
O papel do psicélogo na
equipe de cuidados
paliativos junto ao
paciente com cancer
Cuidados paliativos
domiciliares:
consideragoes sobre o
papel do cuidador familiar
Cuidadores de idoso em
cuidados paliativos: nivel
de sobrecarga e sintomas
depressivos
Sobrecarga no cuidar e
suas repercussoes nos
cuidadores de pacientes
em fim de vida: revisao
sistematica da literatura

2024

2020

2016

2023

2021

2011

2013

2021

2015

Rev. Camihos da Bioética.
Editora Unifeso.

Enfermeria Actual de Costa
Rica.

Gerontologia da
EACH/USP, Escola de
Artes, Ciéncias e
Humanidades da
Universidade de Sao Paulo.
Enfermeria Actual de Costa
Rica.

Revista Gaucha de
Enfermagem.

Rev. SBPH.

Rev. SBPH.

Rev. Fisioter. Mov.

Ciénc. Saude Coletiva.
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Nomes dos Artigos Ano Fonte/ Periodico/ Livro
Dificuldades de cuidadores 2016 Rev. Texto Contexto -
de pacientes em cuidados enferm.

paliativos na Estratégia da
Satde da Familia

Cuidados paliativos: o 2013 Psicol. USP.
desafio das equipes de
saude
Cuidados paliativos: 2015 Rev. Bioética.

narrativas do sofrimento
na escuta do outro
Psicandlise e cuidados 2024 Zagodoni Editora.
paliativos na oncologia
Fonte: Elaborado pelos autores, 2025.

DISCUSSAO E RESULTADOS

A compreensao equivocada sobre os cuidados paliativos, muitas vezes associada
a proximidade da morte, continua sendo um grande obstaculo para sua implementagao
eficaz do servico e de cuidados aqueles pacientes elegiveis. Essa visdo erronea, por parte
dos cuidadores e familiares, limita o alcance dos beneficios que essa abordagem pode
oferecer, uma vez que ela nao ¢ exclusiva para pacientes em fase terminal, mas também
a pacientes com doencas graves e cronicas. Essa resisténcia prejudica a qualidade do
atendimento desde as fases iniciais da doenga, impedindo o alivio dos sintomas e a
melhoria da qualidade de vida, essenciais para pacientes e cuidadores (Netto, 2024).

A percepcao limitada acerca do tema, muitas vezes causada pela falta de
treinamento adequado (principalmente da equipe de saude), leva a introdugdo tardia da
abordagem, intensificando o sofrimento de pacientes e cuidadores (Cengiza et al., 2021).
Essa resisténcia também estd associada a barreiras emocionais, tal qual a dificuldade de
enfrentar a morte como uma "desisténcia" da luta contra a doenga. Esse fendmeno ¢
descrito como o "real da castracao", termo que remete ao processo psicologico de
confrontar a impossibilidade de controle absoluto sobre a vida e a morte, entendo-a como
um fracasso (Netto, 2024). A relutancia com rela¢do aos cuidados paliativos ndo afeta
apenas os cuidadores e familiares, mas também os proprios profissionais de saude, que
podem sentir-se frustrados ao enfrentar situagdes em que a cura ndo € possivel. Assim, o

encaminhamento tardio a especialidade estd enraizado em uma dificuldade coletiva de
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aceitar que a morte estd presente no cotidiano como parte natural da experiéncia humana,
prolongando o sofrimento tanto do paciente quanto dos envolvidos no processo de
cuidado.

A sobrecarga emocional dos cuidadores, sem suporte adequado, agrava a situacao,
acarretando possiveis conflitos intrafamiliares, com a equipe e, consequentemente, mais
sofrimento. Por isso, ¢ fundamental uma abordagem sistémica que inclua apoio
psicoldgico e programas de treinamento/orientacdo para aliviar a carga emocional dos
envolvidos, entendendo que a doenga de um paciente afeta toda a estrutura familiar.

A dificuldade no que tange a aceitagdo dos cuidados paliativos acaba, portanto,
potencializando a sobrecarga ja significativa dos cuidadores. E na relutancia de encarar a
realidade da doenga incuravel, familiares e cuidadores se véem continuamente presos a
expectativas irreais de cura, o que contribui para o aumento do estresse e da exaustao
emocional. O cuidado prolongado de pacientes que enfrentam doencas graves, sem a
adocao de um enfoque paliativo que priorize o alivio dos sintomas e o suporte psicologico,
coloca os cuidadores em uma posicao de sobrecarga mental intensa. Eles ndo apenas
assumem responsabilidades praticas de cuidado didrio, mas também lidam com o
sofrimento do paciente, sem o apoio adequado que o servigco poderia oferecer desde o
inicio (McCauley et al., 2021).

Além disso, a chamada "solidao dos cuidadores", caracterizada pelo sentimento
de isolamento social e emocional, frequentemente surge nesse contexto, exacerbando o
desgaste psicoldgico. Os cuidadores muitas vezes ndo t€ém rede de apoio para
compartilhar as angustias e, sem a compreensdo de que os cuidados paliativos podem
proporcionar um suporte continuo para todos os envolvidos, acabam enfrentando o
desafio de cuidar sozinhos, o que pode levar a problemas de ordem emocional como, por
exemplo, a ansiedade e a depressdo. (Cengiza et al., 2021; Zavagli et al., 2019).

Esse apoio intensificado aos cuidadores e familiares vai além da preparagdo
técnica para lidar com os desafios diarios do cuidado. Ele também envolve a criacao de
um ambiente de acolhimento, onde os cuidadores possam se sentir incluidos e apoiados
em suas jornadas. A auséncia desse suporte pode ter como consequéncia uma falha ndo
apenas no cuidado do paciente, mas também no proprio bem-estar do cuidador, que

muitas vezes sacrifica suas proprias necessidades em prol das necessidades do outro
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(Bernal, 2020). Ao incluir os cuidadores no plano terapéutico de forma mais ativa, as
equipes de saude podem proporcionar intervengdes preventivas que minimizem o
esgotamento. Isso pode ser feito por meio de programas educacionais que ensinem
técnicas de autocuidado, gestdo do estresse e comunicagdo efetiva, permitindo que os
cuidadores tenham mais confianga e autonomia em sua capacidade de cuidar. Além disso,
a criagdo de redes de apoio, como grupos de suporte e espacos de didlogo, podem ajudar
a diminuir o isolamento emocional sentido por esses individuos (Zavagli et al., 2019),
bem como programas de treinamento voltados para cuidadores focados na filosofia dos
cuidados paliativos como sendo essenciais para aliviar a sobrecarga emocional e melhorar
a qualidade do cuidado prestado aos pacientes.

A integracao dos familiares no plano de cuidados desde o inicio do adoecimento,
com apoio emocional e técnico, pode reduzir o estresse € o esgotamento. E uma
comunicagdo eficaz entre eles e a equipe de saude, ao fornecer informagdes claras e
empaticas, fortalece a relagdo de confianga, reduz a ansiedade e melhora o manejo das
necessidades do paciente, resultando em um cuidado mais equilibrado e eficaz (Kovacs,
2021; Cengiza et al., 2021).

Niemeyer-Guimaraes (2021), ao citar Eduardo Bruera (médico paliativista do MD
Anderson Cancer Center), traz a no¢ao da importancia do treinamento da equipe de satde
com o um todo na filosofia dos Cuidados Paliativos, pois, dessa maneira, pacientes e
familiares poderia desfrutar de um processo educativo e instrucional acerca da tematica
e, consequentemente, poderiam usufruir de melhores cuidados durante o tratamento dos
pacientes.

Diante disso, pode-se pensar que a percepcao de familiares, cuidadores e até de
pacientes, estaria permeada, também, pela falta de conhecimento sobre os cuidados
paliativos por parte da propria equipe que lhes fornece o cuidado, acarretando, dessa

forma, sofrimento emocional adicional 8 momentos potencialmente delicados.

CONSIDERACOES FINAIS
Diante da analise realizada sobre a percep¢do e compreensdo de cuidadores e
familiares em relagdo aos cuidados paliativos, fica evidente que hd uma lacuna

significativa de entendimento no que se refere a essa especialidade , marcada pela
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associacdo equivocada dessa pratica a morte iminente, o que gera resisténcia a sua
aceitagdo precoce. Essa percepcao limitada, além de restringir os beneficios que poderiam
ser alcangados desde as fases iniciais do adoecimento, intensifica a sobrecarga emocional
dos cuidadores, que enfrentam niveis elevados de estresse, solidao e esgotamento fisico
e psicoldgico, especialmente pela auséncia de suporte adequado. A falta de informacdes
claras e treinamentos especificos para a equipe agrava esse cendrio, deixando muitos
cuidadores despreparados para lidar com as demandas praticas e emocionais do cuidado
prolongado, o que compromete tanto o bem-estar dos proprios cuidadores quanto a
qualidade do cuidado prestado aos pacientes. Ademais, a comunica¢do ineficiente entre a
equipe de satde e os familiares emerge como um ponto critico, pois a auséncia de didlogo
aberto e continuo contribui para a confusao e frustracao dos cuidadores, dificultando sua
compreensao sobre o estado do paciente e as decisdes clinicas que precisam ser tomadas.
Por outro lado, estudos apontam que uma comunicacao clara e empatica, aliada a inclusao
ativa dos cuidadores no plano terapéutico, pode aliviar significativamente o sofrimento
emocional e promover um ambiente de maior seguran¢a, confianca e colaboragao,
assegurando cuidados mais efetivos € humanizados.

Portanto, fica evidente que, para aprimorar a qualidade dos cuidados paliativos e
minimizar o impacto negativo sobre os cuidadores, o sistema de satide precisa adotar uma
abordagem mais inclusiva e proativa, que inclua programas de suporte emocional e
treinamento especializado para familiares, além de uma comunicagao assertiva por parte
dos profissionais de saude. Essas acdes sdo fundamentais para reduzir as barreiras
emocionais e conceituais que limitam uma pratica paliativa mais eficaz e humanizada. A
implementa¢do de programas de treinamento direcionados a médicos e profissionais de
saude deve abordar ndo apenas os aspectos clinicos, mas também a comunicagdo € o
suporte emocional a pacientes em final de vida e seus familiares. Paralelamente, ¢
necessario incentivar pesquisas que aprofundem o entendimento sobre as necessidades
dos cuidadores e avaliem a eficacia das intervengdes propostas. A promog¢do de
congressos, conferéncias e politicas publicas voltadas a area ¢ igualmente crucial para
expandir o conhecimento, fomentar a troca de experiéncias e consolidar os cuidados

paliativos como uma parte integral e indispenséavel dos cuidados em satde.
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