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Resumo: Este estudo busca caracterizar o perfil de cuidadoras de pacientes em uma
Unidade de Cuidados Paliativos adulta de nivel terciario populacéo e verificar o suporte de
politicas publicas vigentes. A pesquisa justifica-se pela centralidade do cuidador na
assisténcia paliativa, frequentemente ndo considerando a necessidade de intervencéo.
Metodologicamente, trata-se de uma abordagem qualitativa com entrevistas
semiestruturadas junto a cuidadoras de usuarios internados, em internagdo prolongada ou
nao institucionalizados. Os resultados visam conferir visibilidade a esses sujeitos,
subsidiando estratégias institucionais e agdes de saude direcionadas ao amparo e suporte
de quem exerce o cuidado.
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Abstract: This study searches to characterize the profile of caregivers in an adult tertiary-
level Palliative Care Unit and verify the support provided by current public policies. The
research is justified by the central role of the caregiver in palliative care, who is often
overlooked regarding the need for specific interventions. Methodologically, it adopts a
qualitative approach using semi-structured interviews with caregivers of hospitalized, long-
term, or non-institutionalized patients. The results seek to provide visibility to these
individuals, supporting institutional strategies and healthcare actions aimed at protecting and
assisting those who provide care.

Keywords: Caregiver; Careful; Paliative Care.

1. INTRODUCAO

Esta pesquisa é fruto do Trabalho de Conclusao de Curso da autora, cuja inquietagéo

surgiu no periodo de estagio por observar a necessidade da presenca de acompanhantes
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junto ao usuario/a® em Cuidados Paliativos (CP) em um Hospital de Alta Complexidade, e
notar que as acbes da equipe de saude sdo em sua maioria direcionadas ao usuario € nao ao
cuidador. Diante disso, consideramos importante conhecer, em um primeiro momento, quem
sdo estes acompanhantes e se existem politicas voltadas para o atendimento e cuidado com
essas pessoas.

Inicialmente identificamos vulnerabilidades entre cuidadoras de usuarios em Cuidados
Paliativos, destacando a dimensdo econdmica, marcada pela escassez de recursos para
necessidades basicas, e a familiar, caracterizada pelo enfraquecimento de vinculos e pela
sobrecarga de responsabilidades. Diante deste contexto de invisibilidade e caréncia de
suporte, emerge a urgéncia de compreender o perfil desses cuidadores e as diversidades
enfrentadas. Assim, "Quem cuida do cuidador? De que forma o Estado pode contribuir ou
intervir para com o cuidador, em especial no contexto dos cuidados paliativos em um Hospital
de nivel terciario?"

Assim, temos como objetivo geral, conhecer o perfil dos cuidadores de usuarios
internados na unidade de cuidados paliativos adulto, bem como conhecer se existem
documentos normativos de saude que contemplem aspectos do cuidado com o cuidador e,
ainda, identificar como a politica de saude reconhece e/ou atende as necessidades desses
cuidadores. Metodologicamente, adotou-se uma abordagem qualitativa em um hospital de
nivel terciario, com coleta de dados realizada entre os dias 07 a 22 de outubro de 2025 por
meio de entrevistas semiestruturadas, gravadas e transcritas na integra. O estudo assegurou
a privacidade das participantes e seguiu rigorosamente os preceitos éticos, contando com a
devida aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa.

Em suma, a importancia desta pesquisa, é impulsionada pela observacéo direta da
lacuna no suporte oferecido aos cuidadores de usuarios em CP. Ao notar que as acbes da
equipe de saude tendem a focar unicamente no usuario e consequentemente o cuidador nao
recebe um amparo, fazendo necessario um olhar mais atento para uma realidade muitas
vezes invisibilizada, marcada pela caréncia de redes de apoio afetivo, evidenciando a
necessidade de agdes coletivas que promovam um cuidado ao cuidador de forma integral e

humanizada.

2. A SAUDE COMO DIREITO NO BRASIL

3 Sera utilizado o termo "usuario" em vez de "paciente" como uma critica a tradicional relagdo médico-
paciente, historicamente caracterizada pela verticalizacdo e pelo antagonismo entre as partes (de um
lado, o poder de persuasao de quem detém o conhecimento e, do outro, a vulnerabilidade do doente
que necessita de cura). A terminologia “usuério” oferece uma interpretagdo mais ampla, que vai além
da visao passiva ou liberal, onde a saude € vista e considerada como uma mercadoria sujeita as leis
de mercado (Saito et al., 2013).
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O Sistema Unico de Salde (SUS) é um sistema publico que garante a populacdo do
pais o acesso integral, universal e gratuito aos servicos de saude. Estabelecido pela
Constituicdo Federal (CF) de 1988, tem como diregédo principal a saude como direito do

cidadao e dever do Estado.

A instituigdo do Sistema Unico de Satde (SUS) significa um fundamental avango
politico na nogao de direitos sociais no Brasil. Suas bases originais buscam superar a
I6gica da saude como mercadoria, das agdes como estritamente médicas, individuais
e curativas, recuperando o projeto de Reforma Sanitaria. A implementag&o desse novo
modelo de politica de saude passa, dentre outras questdes, pela alteragcdo das
praticas no interior do SUS, exigindo a implementagéo de agdes interdisciplinares e
integrais (Silva; Capaz, 2014, p.101).

Em sua redagéao a lei estabelece principios doutrinarios: Universalidade, Equidade e
Integralidade, que visam garantir o acesso a saude a toda populacéo brasileira, independente
do sexo, raga, credo ou qualquer outra distingdo. Além disso possui principios organizativos
que colaboram para que o acesso seja equanime, de fato, em todo territério nacional.
Consideramos importante evidenciar que outros principios foram incorporados, por meio de
atualizagdes posteriores a Lei, sendo eles: Lei 13.427/2017 - que visa a organizagao de
atendimento publico especifico e especializado para mulheres e outras vitimas de violéncia
doméstica; Lei 14679/2023 que reforga sobre a protegao integral dos direitos humanos no
SUS, com atencado especial a identificagcao de maus-tratos, negligencia e violéncia sexual
praticados contra criangas e adolescentes e mais recentemente, a incorporagao do inciso XVI
que passou a reconhecer a humanizacéao, elevando-a a um compromisso permanente da
saude publica.

Além disso, € salutar evidenciar que saude, de acordo com a Organizagcdo Mundial da
Saude (OMS), supera a mera auséncia de doengas, sendo definida como um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, reconhecendo que diversos fatores podem
influenciar o surgimento de enfermidades.

De acordo com a Lei 8.080/90, a saude € determinada por uma ampla gama de fatores
que ultrapassam o aspecto biolégico. O artigo 3° da referida lei estabelece que condigbes
sociais em que o usuario esta inserido/a interfere nas condi¢des de vida e saude, como citado
acima. Posto isso a partir da concepgédo de saude ampliada, passou a se falar em
determinagdo social* da saude, pois se reconhece que as necessidades de salude nao

residem simplesmente em nao estar doente.

4 Para Paim (2009), essa determinagdo vai além das dimensdes bioldgicas, para além da auséncia de
doenca, englobando aspectos sociais, econdmicos, politicos e culturais. Diversos fatores determinantes
e condicionantes como: alimentagao, moradia, saneamento basico, trabalho, educagao, renda, lazer e
entre outros aspectos.
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2.1 Cuidados Paliativos no SUS

Em virtude desta pesquisa ser realizada em uma Unidade de Cuidados Paliativos e
Prolongados (UCP), este topico se dedica a apresentar, de forma sucinta, os conceitos
essenciais de Cuidados Paliativos (CP). Tal detalhamento é importante, uma vez que o
tratamento e o ambiente impactam diretamente na experiéncia e nas demandas do cuidador.

Com base nessas consideragdes a OMS caracteriza os CP como sendo:

Uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes — adultos e criancas
— e suas familias que enfrentam problemas associados a doengas potencialmente
fatais. Previne e alivia o sofrimento por meio da identificagdo precoce, avaliagdo
impecavel e tratamento da dor e de outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais
ou espirituais (OMS, 2023).

E para que estes objetivos sejam alcancados, a OMS estabeleceu que os Cuidados
Paliativos deveriam promover o alivio da dor e do sofrimento, reconhecendo a morte como
processo natural, oferecendo suporte integral ao usuario, a familia e aos cuidadores e
potencializando a qualidade de vida por meio de uma abordagem multidisciplinar. No Brasil,
o Ministério da Saude sugere que os cuidados paliativos devem ser colocados em pratica logo
apos o fechamento de um diagnéstico referente a uma doenga grave, mesmo que ainda exista
a intencao de cura, pois, quanto mais cedo for iniciada a abordagem, maiores serdo os
beneficios tanto para o usuario quanto para a sua rede de apoio ou familiar (Brasil, 2025).
Além disso, os cuidados paliativos devem ser integrados aos servigos de saude em todas as
suas complexidades de atendimento, com uma abordagem voltada ao atendimento do usuario
em seu proprio ambiente, prioritariamente no domicilio, garantindo cuidado continuo e
humanizado.

Neste sentido, a Atengéo Primaria a Saude (APS) configura-se como porta de entrada
do SUS e desempenha papel central nos cuidados paliativos precoces, identificando
necessidades, aliviando sintomas e encaminhando aos servigcos especializados. Os
ambulatérios especializados complementam esse cuidado por meio do acompanhamento
regular, manejo de sintomas, controle da dor e oferta de orientagdes e apoio emocional. Os
hospitais gerais e centros de referéncia sdo essenciais para o cuidado de casos mais
complexos, além de organizarem a transi¢céo para outros servigos de maior complexidade. Ja
o Programa Melhor em Casa possibilita a atengdo domiciliar a usuarios com limitagdes de
locomogao ou em estagio avangado da doencga, por meio de equipes multiprofissionais que
oferecem assisténcia técnica, humanizada e adaptada ao usuario e sua rede de apoio.

Diante desta importancia e apdés muita luta através dos movimentos sociais e
pesquisadores da area, os Cuidados Paliativos passaram a ser organizados através de uma
Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), instituida pela Portaria GM/MS N° 3.681, de
7 de maio de 2024, no ambito do SUS.
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Entre outras questdes que evidenciam a organizacao do cuidado, a PNCP, entende,
reconhece e inclui os cuidadores como parte fundamental para o cuidado paliativo, assim
como a portaria N° 3.681 expressa na § 2° que as acgdes e servigos publicos de saude de que
trata o § 1° deve abranger abordagens de tratamento e prevencao destinadas tanto a pessoa

cuidada gquanto aos seus familiares e cuidadores (Brasil, 2024 — grifo nosso).

Portanto, a Politica Nacional de Cuidados Paliativos buscar também integrar o
cuidador e a familia de forma ativa, efetiva e humanizada nos processos dos cuidados
paliativos, considerando o usuario como um todo, reconhecendo as necessidades de carater
emocional, social, fomentando o acolhimento ao luto e até mesmo a necessidade de espacos

para autocuidado e descanso.

2.2 Quem é o cuidador e como tem sido o seu autocuidado

Entende-se que a esséncia da funcido do cuidador, conforme orientagdes do Guia
Pratico do Cuidador, nao reside em realizar tarefas pelo outro, mas sim em auxiliar a pessoa

assistida apenas quando necessario, promovendo ao maximo sua autonomia.

A ocupacgéao de cuidador integra a Classificagdo Brasileira de Ocupagdes — CBO sob
o codigo 5162, que define o cuidador como alguém que “cuida a partir dos objetivos
estabelecidos por instituicbes especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo
bem-estar, saude, alimentagéo, higiene pessoal, educagéo, cultura, recreacao e lazer
da pessoa assistida”. E a pessoa, da familia ou da comunidade, que presta cuidados
a outra pessoa de qualquer idade, que esteja necessitando de cuidados por estar
acamada, com limitagdes fisicas ou mentais, com ou sem remuneracgéo (Brasil, 2008).

Segundo Boff (2005) cuidar € sinbnimo de zelar, proteger, tratar, assistir, atender,
prezar, sendo que o ato do cuidado é essencial para compreender a natureza humana.
Partindo deste pressuposto, € corriqueiro considerar que todo cuidador € um familiar, mas é
necessario salientar que ndo necessariamente esse titulo de cuidador € ocupado por alguém
da familia, uma vez que o cuidador pode ser considerado um vizinho, um amigo ou alguém
daquela comunidade em especifico, que esteja disposto a prestar esses cuidados.

Brasil (1998) refere existir essencialmente dois tipos de cuidadores, cada um com suas
particularidades:

o Cuidadores remunerados: profissionais que estabelecem um vinculo de trabalho para
oferecer cuidados e operam como prestadores de servigos pessoais, seja para um individuo
que necessita de cuidados ou para uma instituicdo que os contrata.

. Cuidadores voluntarios: pessoas que, por lagos familiares, de amizade ou vizinhanga,
assumem a responsabilidade de cuidar de alguém em casa. A emergéncia desse tipo de

cuidador muitas vezes decorre da auséncia de politicas publicas eficazes para suprir as
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necessidades de cuidados domiciliares, demonstrando uma forte rede de solidariedade

familiar e comunitaria.

O cuidador informal é entendido como a pessoa, familiar ou terceiro que, fora do
ambito profissional ou formal, cuida de outra pessoa, de forma n&o remunerada,
preferencialmente no domicilio desta, devido a situagbes de doenga crénica,
incapacidade, dependéncia, total, parcial, transitéria ou definitiva, ou em situagéo de
fragilidade, necessidade de cuidados, ou sem autonomia para cuidar da sua vida
cotidiana (Capelo et al., 2024).

Delalibera et al. (2018) discorre que no contexto de cuidados paliativos, o cuidador
familiar € um individuo (parente, amigo ou parceiro/a) que mantém um vinculo significativo
com o usuario e oferece suporte integral.

Enfatizamos que tarefa de cuidar ultrapassa a dimensao individual do cuidador,
impactando o usuario, a familia e a sociedade, podendo gerar adoecimento fisico e emocional
quando ndo ha apoio formal ou informal. Compreendido como pratica social essencial, o
cuidado torna o cuidador um ator central nos cuidados paliativos, sobretudo em estagios
avancados da doenca, evidenciando sua invisibilidade social, politica e econbmica e a
necessidade de uma atuagao mais efetiva do Estado por meio de politicas publicas.

Podemos destacar que recentemente foi implantada a Lei n°® 15.069, de 23 de
dezembro de 2024, que apresenta uma analise detalhada, que institui a Politica Nacional de
Cuidados (PNC) no Brasil, cujo principal objetivo é garantir 0 acesso ao cuidado para todas
as pessoas, promovendo a corresponsabilizagdo social e a equidade de género na sua

provisdo, além de combater as desigualdades na area.

Art. 1° Fica instituida a Politica Nacional de Cuidados, destinada a garantir o direito ao
cuidado, por meio da promog¢ado da corresponsabilizagdo social e entre homens e
mulheres pela proviséo de cuidados, consideradas as multiplas desigualdades (Brasil,
2024).

Isso significa que o cuidado, que antes era, muitas vezes, visto como uma
responsabilidade estritamente privada e familiar, passa a ser reconhecido como um direito
social e um dever do Estado, em responsabilidade mutua com as familias e a sociedade civil.

A lei também pauta a importdncia da inclusdo do compartiihamento de
responsabilidade entre homens e mulheres (Art. 5° 1V), reconhecendo e abordando o
desequilibrio historico de género na provisao de cuidados.

Segundo Perracini e Neri (2002), a atribuicdo do cuidado as mulheres decorre de uma
construgao social que associa essa fungao a esséncia feminina e ao espago doméstico. Essa

naturalizagdo gera sobrecarga, reforga desigualdades de género, limita o desenvolvimento
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pessoal e profissional das mulheres e contribui para a invisibilidade e desvalorizagao social e
econdmica do trabalho de cuidado, frequentemente ndo reconhecido € ndo remunerado.

E notavel que, na maioria dos casos em que a responsabilidade pelos cuidados recai
sobre a familia, a mulher se destaca como a "grande cuidadora" (mae, esposa ou filha).
Carvalho (1997) ja refletia que isso é um reflexo da atribuicao cultural e social de papéis, onde
a mulher é designada a assumir o cuidado em diferentes fases da vida. Capelo et al. (2024),
discorre que alguns estudos sinalizam que este papel geralmente é assumido na sua maioria
por mulheres, entre os 30 e 49 anos e pessoas idosas que cuidam de outras pessoas.

Sob esta dtica, o ato de cuidar pode comprometer a qualidade de vida de cuidadores
voluntarios e familiares (Neri; Sommerhalder, 2002). Adicionalmente, outros autores ressaltam
que o estresse cronico, a alteracdo da rotina e a elevada dependéncia do individuo cuidado
sdo fatores que podem precipitar o surgimento de disturbios emocionais e de saude, tais como

depressao e ansiedade (Costa e Ludovici, 2017). Os autores ressaltam o sacrificio pessoal:

Na realidade, o que se observa é que muitos cuidadores interrompem seus projetos
de vida para poder cuidar de um parente sem a certeza do que lhes vai acontecer
futuramente. Sua rotina de vida é alterada e eles passam a viver em fungédo dessa
outra pessoa em cuidados (...) O mais triste € que, no caso de alguns cuidadores,
esse trabalho lhes foi imposto devido a falta de possibilidade de cuidar por parte de
outros membros da familia (Costa; Lodovici, 2017).

A perda da independéncia da pessoa cuidada, estabelece a necessidade de que outra
pessoa possa fornecer essa colaboragao e é essa atividade é oferecida pelo cuidador que é
mais proximo. O cuidado de qualidade a um membro dependente é um reflexo direto da
dindmica e da estrutura familiar.

Cada familia reage a dependéncia de sua propria maneira. Posto isso, seria de suma
importancia, que todos os membros da familia pudessem ser ativos nos cuidados prestados
aos usuarios. Mas entende-se que cada familia possui suas especificidades, pois
compreende-se que nem sempre um cuidador familiar escolheu, por ele/a proéprio, ser
cuidador de um usuario na qual nao possui vinculos fortalecidos durante toda a vida.

E necessario refletirmos que a realidade do envelhecimento populacional e o aumento
da dependéncia tornam o papel do cuidador informal, objeto deste estudo, cada vez mais
fundamental, mas também expdem as suas vulnerabilidades e a necessidade de apoio social,
financeiro, psicolégico e de capacitagdo para garantir a qualidade de vida tanto do cuidador
quanto do usuario em CP.

E quando mencionamos o cuidado ao cuidador, o autocuidado vai além das acgbes

realizadas pela propria pessoa que recebe os cuidados:

O autocuidado ndo se refere somente aquilo que a pessoa a ser cuidada pode fazer
por si. Refere-se também aos cuidados que o cuidador deve ter consigo com a
finalidade de preservar a sua saude e melhorar a qualidade de vida (Brasil, 2008, p.
7).
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Costa e Ludovici enfatizam que “o cuidador também precisa vestir-se, alimentar-se e
cuidar-se. Mas quem cuida do cuidador?” e foram estes questionamentos que permearam o

interesse na realizagao desta pesquisa (Costa; Lodovici, 2017).
3. A PESQUISA: PERCURSO METODOLOGICO E COLETA DE DADOS

Esta pesquisa possui natureza qualitativa, pautada na investigagéo e interpretagcédo dos
sentidos sob a dtica dos atores sociais (Minayo, 2014). O estudo assume ainda um carater
exploratério, o que, segundo Junior, Sgarbiero e Bourguignon (2012), promove a proximidade
com a realidade e a compreensao da singularidade dos fendbmenos.

Para ser realizada, obtivemos a aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa (CAAE
90907525.5.0000.5231), seguindo as diretrizes da Resolu¢do n°® 466/12 do Conselho Nacional
de Saude. A participacao dos sujeitos foi voluntaria e formalizada mediante esclarecimentos
prévios e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), com a devida
entrega de cépia aos participantes e arquivamento pela pesquisadora.

A coleta de dados ocorreu no periodo de 07 a 22 de outubro de 2025. Para garantir a
comodidade e a privacidade dos participantes, as entrevistas foram realizadas
individualmente, em salas privativas, mediante agendamento prévio. A amostra final foi
composta por 4 (quatro) cuidadores que atenderam integralmente aos critérios de inclusao
estabelecidos para o estudo, os quais exigiam que os participantes fossem: cuidadores
familiares de usuarios em Cuidados Paliativos; usuarios em internagédo prolongada®, e que
nao estivessem antes a internacdo hospitalar em Instituicdo de Longa Permanéncia para
idosos (ILPIs)®.

Embora a UCP possua 14 leitos, a superlotagcao hospitalar inviabilizou o acesso quanto
a informacao do total de usuarios em Cuidados Paliativos hospitalizados no periodo, visto que
nem todos se enquadravam simultaneamente nos critérios de inclusdo definidos para o
estudo.

Visando a preservacdo da identidade dos sujeitos (cuidadores), estes serdo
identificados a partir de siglas e numero: C1; C2; C3; C4, a fim de preservar a descricao das

situacdes e cenas apresentadas.

5 Considera-se hospitalizagdo prolongada quando a média de permanéncia hospitalar
corresponde a mais de 24 horas, porém em seu estudo ele aborda que essa média é de mais
de 6,6 dias no Brasil (Silva; Pinto e Alencar, 2018)

6 Essa terminologia é atualmente adotada em substituicdo ao termo mais consagrado - asilo, que nao
€ apropriado para descrever esses espagos sociais (Alves et al., 2013).
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Todos os participantes sao do sexo feminino e se autodeclararam brancos. A faixa
etaria variou de 37 a 75 anos e com relagao aos lagos familiares com os usuarios em CP, trés
eram companheiras e uma era filha.

Quanto ao nivel de escolaridade: uma cuidadora informou ter concluido o ensino
fundamental e outra concluiu o ensino médio completo, uma terceira participante possui
ensino médio incompleto e a quarta informou ter concluido o ensino superior, mas nao atua
na area de formacao. Verificou-se que trés entrevistadas assumiram o papel de cuidadora
principal a menos de 6 meses e apenas uma ja esta inserida nesta fungéo ha cerca de um

ano, conforme evidenciado na tabela abaixo:

Tabela 1: Perfil das cuidadoras dos usuarios em CP

CUIDADORA C1 C2 C3 C4
IDADE 75 37 48 62
SEXO Feminino Feminino Feminino Feminino

RACA/COR Branca Branca Branca Branca
. .- Ensino . . . 1
ESCOLARIDADE Ensino Médio Fundamental Ensino Superior Ensino Médio
completo Completo Incompleto
Completo
PARENTESCO Companheira Companheira Filha Companheira
QENGSICOMY até 6 meses 1 ano até 6 meses até 6 meses
CUIDADORA

SEXO E IDADE DO

Masculino/ 85a

Masculino/ 30a

Masculino/ 79a

Masculino/ 79a

USUARIO EM CP

Fonte: Organizagéo da autora, 2025

Embora o perfil da cuidadora familiar possa ser influenciado por fatores socioculturais,
os resultados deste estudo demonstram que a senescéncia de cuidadora e usuario intensifica
o 6nus do cuidado. Tal cenario contribui com o desafio contemporaneo que é o de um idoso
cuidando de idoso, exigindo estratégias especificas de suporte ofertadas pelas politicas
publicas.

Assim, ao analisar a realidade das cuidadoras de usuarios em CP, o estudo identificou
a existéncia de uma sobrecarga, com a presenca de experiéncias similares entre as
entrevistadas, reforga o trazido pelo Guia do Cuidador (2008) que a rotina do cuidador é
marcada pela acumulacao da responsabilidade do cuidar associada a suas demais atividades

diarias, o que acaba gerando uma sobrecarga ainda maior.
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Nos relatos das entrevistadas, a auséncia de divisdo das responsabilidades de cuidado
revela a centralidade e a intensa carga imposta ao cuidador principal, uma realidade que se
torna comum em contextos de Cuidados Paliativos. Trés das entrevistadas (C1, C3, C4)
afirmaram cuidar sozinhas ou com uma ajuda pontual de um unico familiar (filho/a, sogra,
cunhada). O relato da C3 com suas particularidades, destaca o quao solitaria se torna esta
tarefa: "Espontaneo mesmo, é s6é eu" enquanto o restante da familia, apesar de morar
préximo, mantém a rotina e se limita a visitas no hospital. A auséncia de revezamento no
cuidado evidencia a concentracdo da responsabilidade em um Unico cuidador, que precisa
conciliar essa fungdo com as demandas familiares e sociais.

Os relatos indicam que o apoio, quando existente, ocorre de forma pontual e limitada
ao periodo de internagdo, enquanto o cuidado cotidiano e prévio permanece solitario e
exaustivo. Observa-se ainda que a divisdo de tarefas, em alguns casos, s6 € buscada em
fases avancadas da doenga nao se configurando como uma pratica continua ao longo do
processo de cuidado.

Quando questionamos as entrevistadas se houve mudanca nas atividades diarias
desde que assumiram esse papel de cuidadora, a maioria relatou que sim e que estas estao

relacionadas desde a locomocéao até a privagéo da vida pessoal, do cotidiano.

“Parei de trabalhar, para poder cuidar dele, para dar comida, dar banho” (Entrevistada
C2)

As cuidadoras referiram que com essa mudanga, tiveram que deixar um filho, um neto
sob cuidados de outras pessoas, pois precisam ficar se deslocando até o hospital para realizar
visitas, a C3 menciona que “eu era mais a zeladora, agora que eu virei o tudo, né?”.

Nossa, 100%. Eu acredito que se fosse uma cuidadora como trabalho, ndo seria,
porgue eu manteria a minha rotina, a minha casa e ia fazendo trabalho e voltaria. Mas
como é minha mé&e e meu pai, eu mudei, ndo houve uma adequagéo. Literalmente eu

mudo. Eu subo la na minha casa quando eu quero pegar uma roupa (Entrevistada
C3).

Ja a entrevistada C4 relata sobre a mudanga na sua rotina e conta que ao mesmo
tempo que seu companheiro esta neste processo de internacao, ela tem prestado cuidados

para sua genitora que possui 95 anos.

“Muda completamente, né? Porque o dia a dia € uma espera, né? O dia a dia € uma
espera pra gente. Quando ele chega nessa situagdo, € complicado, € bem
complicado”.

Outra situagdo fundamental abordada na entrevista foi a pratica do autocuidado
entre os/as cuidadores/as. Nesse quesito, observou-se uma ampla e multifacetada variedade

nas respostas, que podem ser agrupadas em trés categorias principais (cuidados no que se
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refere a consultas médicas, o auto cuidado com praticas religiosas e por fim a auséncia do
cuidado para si), no que se entendem como o autocuidado, tendo entdo respostas que
demonstram uma compreensao clara do autocuidado, manifestada por meio da busca por
cuidados de saude como idas a médicos e exames preventivos, como a C1 refere “Cuido de
[...] como que, eu vou ao médico, vou no cardiologista, vou no reumatologista”. A C2 também

parte desse conceito de cuidado.

Sempre, eu estou indo no hospital, fazendo exames, fazendo consulta. Que esse dia,
eu fui fazer alguns exames para a médica dele, porque eu estou com um esporédo no
pé. E com desgaste na coluna. Mas, sempre eu estou... De me cuidar também (C2).

Entende também o autocuidado com Viés Religioso/Espiritual trazendo respostas que
relacionam o autocuidado a praticas e crencgas religiosas ou espirituais, vistas como fonte de

conforto e suporte, C4 traz essa visdo quando refere:

A eu tenho na veia um Deus. Porque eu acho que sem ele a gente ndo é também
nada, né? Entdo, a gente pede pra que ele se... Tipo assim, a gente ndo quer que a
pessoa que a gente gosta sofra. Mas também eu ndo vou ficar prendendo uma
pessoa, entendeu? Quase segurar a pessoa perto da gente. Eu acho que € um pouco
de egoismo, né? Que seja o tempo dele. Porque o tempo dele é o tempo dele, ndo é

meu.

Quanto a inexisténcia de autocuidado, tivemos respostas que indicam a auséncia de
qualquer tipo de cuidado intencional para si proprias, evidenciando uma negligéncia das
necessidades pessoais em fungdo da demanda do cuidado ao outro, conforme fala da

entrevistada C3:

Eu n&o tenho. Bem como falei pro meu marido assim. Se fosse uma situagédo de que
estava ali no periodo e a gente fosse trabalhar com uma alta, né? Eu ndo ia nem ligar.
Privagdo da minha casa. Privagdo das minhas coisas, porque eu estou ficando na
casa dela, falta de intimidade com meu marido, falta de privacidade, de tudo, né? Que
ela vem daquelas assim, ouve um barulho assim. O que é isso? O que é aquilo? Entao,
assim, ndo ha cuidado. Nao tem. Sé consigo tomar banho e comer. E é bem isso,
assim. Porque se eu falar que eu vou no mercado sozinha, ela fala, vocé nao vai
esperar seu marido. Sabe assim? Nao ha tempo pra nada, sabe? Eu antes disso tudo,
desses cinco meses atras, eu ia cinco dias por semana na academia. Se eu faltasse
um dia no meio da semana, eu ia no sabado, entendeu? Agora, era a Unica coisa que
eu fazia pra mim, que era 0 meu momento ali, sabe? Agora nem isso tem, né? Entao,
é tudo essas coisas, assim, que a gente se priva, literalmente.

Ela nos traz a angustia em sua fala, quando menciona que deixou sua casa, 0s
cuidados do filho, e junto com seu companheiro teve que se “mudar” para a casa dos
genitores, visto que ela é filha. Antes ela tinha sua rotina de exercicios fisicos, atividades

pessoais, contudo desde este Ultimo semestre, ela sé consegue ir ao mercado:

Igual as pessoas falam assim pra mim, nossa, o0 seu esposo, ele fica numa boa, ele ta
ficando na casa da sua mae com vocé, entdo tipo assim, o meu apoio é sé ele.
(CHORO) Desde o primeiro dia ele ta sempre presente, sabe? Mas ndo é um cuidado,
€ um afeto (Entrevistada C3).
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Outro aspecto evidenciado pelos relatos € a percepcao de cuidado e assisténcia
oferecida pela equipe de saude as proprias cuidadoras, para além do foco centrado no usuario
em Cuidados Paliativos. Embora o servico tenha o usuario como prioridade, as falas
demonstram que as acompanhantes se sentem assistidas pelos profissionais, um fator
fundamental que humaniza o ambiente hospitalar e o atendimento.

Observa-se que essa atengao se manifesta desde o suporte emocional e acolhimento
em momentos de maior vulnerabilidade, como o apoio percebido na UTI e a presenca da
psicologa em dias de fragilidade (C4, C2), até interagdes mais leves e humanizadas que
servem como "acalento", como a brincadeira das enfermeiras com o usuario, que
indiretamente conforta a cuidadora (C3). Além disso, a vigilancia ativa e a aten¢éo constante
da equipe de enfermagem, que "toda hora vem perguntar se algo € necessario”, cria uma
sensacgao de seguranga e cuidado integral (C1).

As entrevistas evidenciam a urgéncia de uma abordagem integral, onde o foco se
expande para além do usuario, mas abrangendo o cuidador. O suporte a retaguarda familiar,

pode desempenhar um papel preventivo em quadros de exaustao e adoecimento familiar.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

A pesquisa evidencia que o cuidado familiar em Cuidados Paliativos € uma atividade
predominantemente feminina (esposas e filhas), frequentemente marcada pelo fenémeno do
"idoso cuidando de outro idoso". Essa dindmica revela uma sobrecarga severa, muitas vezes
imposta pela auséncia de revezamento familiar, o que gera uma responsabilidade integral e
exaustiva para a cuidadora principal.

Observa-se um movimento de ampla renuncia pessoal e profissional, resultando na
interrupcao de projetos de vida e na negligéncia do autocuidado. Para essas mulheres, o
conceito de cuidar de si restringe-se a obrigagcdes médicas e exames de rotina, evidenciando
como a dedicacao exclusiva ao outro anula a percepgdo de suas proprias necessidades
subjetivas e sociais.

Apesar das entrevistadas se sentirem acolhidas com o tratamento ofertado
institucionalmente no hospital € necessario refletir que a consolidagao da Politica Nacional de
Cuidados (2024) é essencial para mitigar a sobrecarga histérica imposta aos cuidadores nao
remunerados. O reconhecimento formal dessa fungéo deve ser amparado por legislagdes que
assegurem um suporte ampliado de cuidado, contemplando desde a esfera psicossocial até
a seguranga previdenciaria. Somente através de um financiamento robusto para o apoio

domiciliar sera possivel transitar de um discurso de valorizagao para uma pratica de protecao
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social, garantindo ao cuidador o direito de preservar sua propria saude e projeto de vida diante
da complexidade dos Cuidados Paliativos, como é o caso.

Por fim, é fundamental que novos estudos aprofundem o diagnéstico das lacunas
existentes, fornecendo base tedrica e também pratica para fortalecer a politica de cuidados e
0 como ela deve ser desenvolvida nos servigos. Atualmente, a execugdo dessas diretrizes
mostra-se timida, exigindo um esforgo conjunto para transitar do campo normativo para uma

pratica assistencial robusta.
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