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O Olhar dos Familiares: Experiencias
e Percepcoes Sobre a Pratica dos
Cuidados Paliativos

The Perspective of Family Members: Experiences and Perceptions of Palliative Care Practice
La Perspectiva de los Familiares: Experiencias y Percepciones de la Practica de Cuidados Paliativos

RESUMO

Objetivos: compreender as experiéncias vivenciadas pelos familiares de pacientes em cuidados paliativos e
identificar os aspectos emocionais, sociais e praticos envolvidos no processo de acompanhamento e suporte
ao paciente. Métodos: Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada no periodo de agosto a setembro de
2025, cuidadores de pacientes que estiveram ou estao em cuidados paliativos. Para a coleta de dados, foi
empregada a técnica de Snowball, que consiste em um método de amostragem em cadeia. Para a analise
dos dados, adotou-se a proposta de Analise de Conteldo conforme Bardin. A pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Pontificia Universidade Catélica de Minas Gerais (PUC Minas) CAAE:
CAAE 83057624.3.0000.5137. Resultados: Os familiares enfrentam sobrecarga fisica, emocional e finan-
ceira, impactando a dinamica familiar com uniao e conflitos. O suporte profissional mostrou-se muitas vezes
insuficiente, enquanto estratégias de enfrentamento, apoio espiritual e auxilio material atenuaram efeitos
negativos do cuidado. Conclusao: Os cuidados paliativos impactam profundamente pacientes e familiares,
gerando sobrecarga fisica, emocional, financeira e social aos cuidadores. Apesar das dificuldades, o cuidado
pode fortalecer vinculos familiares e promover solidariedade. Lacunas no suporte profissional evidenciam
a necessidade de estratégias integradas e humanizadas. Politicas publicas e redes de apoio sao essenciais
para oferecer suporte integral aos cuidadores. Limitacoes incluem amostra restrita, dados subjetivos e au-
séncia de acompanhamento longitudinal.

DESCRITORES: Cuidados Paliativos; Experiéncia Familiar; Cuidados ao Paciente.

ABSTRACT

Objectives: To understand the experiences of family members of patients in palliative care and to identify
the emotional, social, and practical aspects involved in the process of accompanying and supporting the
patient. Methods: This is a qualitative research study conducted between August and September 2025,
involving caregivers of patients who were or are in palliative care. The Snowball technigue, a chain sampling
method, was used for data collection. Content Analysis, as proposed by Bardin, was adopted for data analy-
sis. The research was approved by the Research Ethics Committee (CEP) of the Pontifical Catholic University
of Minas Gerais (PUC Minas) CAAE: CAAE 83057624.3.0000.5137. Results: Family members face physical,
emotional, and financial overload, impacting family dynamics through unity and conflict. Professional su-
pport often proved insufficient, while coping strategies, spiritual support, and material assistance mitigated
the negative effects of care. Conclusion: Palliative care profoundly impacts patients and families, generating
physical, emotional, financial, and social burden for caregivers. Despite the difficulties, care can strengthen
family bonds and promote solidarity. Gaps in professional support highlight the need for integrated and hu-
manized strategies. Public policies and support networks are essential to provide comprehensive support
to caregivers. Limitations include a restricted sample size, subjective data, and the absence of longitudinal
follow-up.

DESCRIPTORS: Palliative Care; Family Experience; Patient Care.

RESUMEN
Objetivos: Comprender las experiencias de los familiares de pacientes en cuidados paliativos e identificar
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los aspectos emocionales, sociales y practicos involucrados en el proceso de acompanamiento y apoyo al
paciente. Métodos: Se trata de un estudio de investigacion cualitativo realizado entre agosto y septiembre
de 2025, con la participacion de cuidadores de pacientes que estuvieron o estan en cuidados paliativos.
Se utilizo la técnica de bola de nieve, un méetodo de muestreo en cadena, para la recoleccion de datos. Se
adopto el analisis de contenido, segln la propuesta de Bardin, para el analisis de datos. La investigacion fue
aprobada por el Comité de Etica en Investigacion (CEP) de la Pontificia Universidad Catélica de Minas Gerais
(PUC Minas) CAAE: CAAE 83057624.3.0000.5137. Resultados: Los familiares se enfrentan a una sobrecarga
fisica, emocional y financiera, lo que impacta la dinamica familiar a traves de la unidad y el conflicto. El apoyo
profesional a menudo resulto insuficiente, mientras que las estrategias de afrontamiento, el apoyo espiritual
y la asistencia material mitigaron los efectos negativos de la atencion. Conclusion: Los cuidados paliativos
impactan profundamente a los pacientes y sus familias, generando una carga fisica, emocional, financiera y
social para los cuidadores. A pesar de las dificultades, los cuidados pueden fortalecer los vinculas familiares
y promover la solidaridad. Las deficiencias en el apoyo profesional resaltan la necesidad de estrategias inte-
grales y humanizadas. Las politicas publicas vy las redes de apoyo son esenciales para brindar apoyo integral
a los cuidadores. Las limitaciones incluyen un tamano muestral limitado, datos subjetivos vy la ausencia de
seguimiento longitudinal.
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termo  “paliativo’,  oriundo
do latim pallium
“prote¢io”), remete ao ato de

amparar quem sofre. A OMS inicial-

(“manto”,

mente definiu os Cuidados Paliativos,
em 1990, como cuidados integrais para
pacientes sem resposta a tratamentos
curativos, priorizando a qualidade de
vida do paciente, familia ¢ cuidadores.
Em 2002, ampliou o conceito, descre-
vendo-os como uma abordagem mul-
tiprofissional destinada a pessoas com
doencas ameagadoras da vida, com foco
no alivio do sofrimento ¢ na atencio as
dimensoes fisica, psicoldgica, social e
espiritual’.

O trabalho multiprofissional en-
volve o modelo biopsicossocial que pro-
move uma atengio integral incluindo
dimensoes fisicas, emocionais, sociais
¢ espirituais, alinhada & assisténcia hu-
manizada. Ele destaca a importancia de
vinculos sélidos entre profissionais, pa-
cientes ¢ familiares, reconhecendo que
o bem-estar psicolégico envolve todo o
ntcleo de cuidado. Evidéncias mostram
que relacdes terapéuticas positivas am-
pliam o acolhimento, fortalecem a se-
guranga emocional ¢, em casos de dor
cronica, podem até reduzir a necessi-
dade de opioides. *

No contexto brasileiro, observou-se,
na tltima década, avangos significativos
na Atengio Primdria 4 Satide (APS), ni-
vel de atencdo caracterizado pelo aces-
so de primeiro contato, integralidade,
longitudinalidade, coordenacio do cui-
dado ¢ enfoque na familia ¢ na comuni-
dade, além da competéncia cultural. *#

Nesse cendrio, atendimentos domi-
ciliares tém ganhado destaque na deso-
spitalizagdo, especialmente para paci-
entes em cuidados paliativos. Além de
reduzir custos, permitem que o cuidado
ocorra em um ambiente familiar e acol-
hedor, favorecendo vinculos e a com-
preensdo das necessidades da familia.
Essa proximidade possibilita suporte
emocional ¢ pritico em um momento

de grande fragilidade.
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Nos cuidados paliativos, familiares
podem sentir amparo e seguranga quan-
do hd acolhimento da equipe, mas tam-
bém enfrentam desafios emocionais,
sobrecarga fisica e dificuldades finan-
ceiras e sociais. A qualidade do cuidado
depende de comunicacio clara, orien-
tacoes adequadas, despedidas respeito-
sas ¢ suporte continuo. Medidas como
apoio emocional, capacita¢io e politi-
cas de amparo sio fundamentais para
reduzir a sobrecarga ¢ tornar o cuidado
mais humano e sustentdvel. ”

Dessa forma, A familia exerce papel
central ao oferecer apoio emocional ¢
estabilidade, o que fortalece a saude do
paciente ¢ favorece a adesdo ao trata-
mento. Porém, também vivencia sofri-
mento significativo, marcado por medo,
angustia, tristeza ¢ luto antecipatério. ®

Corroborando com os autores, as
evidéncias destacam a necessidade de
suporte multiprofissional que atenda
paciente e familia em suas dimensoes
fisicas, emocionais e psicoldgicas. Con-
tudo, ainda h4 pouca literatura sobre as-
sisténcia humanizada voltada A familia,
indicando a importincia de pesquisas
que explorem suas experiéncias ¢ neces-
sidades no cuidado paliativo.

Este estudo tem como objetivo com-
preender as experiéncias vivenciadas pe-
los familiares de pacientes em cuidados
paliativos ¢ identificar os aspectos emo-
cionais, sociais e préticos envolvidos no
processo de acompanhamento ¢ suporte
a0 paciente.

Trata-se de uma pesquisa qualitativa,
exploratdria e descritiva, voltada a com-
preender as percepgoes dos familiares
sobre os cuidados paliativos por meio
da escuta de suas narrativas. A coleta
ocorreu em outubro de 2025, com 10
cuidadores familiares selecionados pela
técnica Snowball, adequada para aces-
sar grupos especificos com experiéncia
relevante. A amostra foi definida por
saturacio de dados. Foram incluidos
familiares de pacientes em cuidados

paliativos, maiores de 18 anos ¢ que
consentiram participar. Foram exclui-
dos aqueles com dificuldades de comu-
nicagio verbal ou cognitiva ou que nio
concluiram a participagao.

Nio houve desisténcias nem inter-
corréncias durante a coleta de dados.
Todos os familiares participaram volun-
tariamente, mediante TCLE, respon-
dendo integralmente as questdes, com
garantia de ética, privacidade e sigilo.
As informagdes foram obtidas por en-
trevistas semiestruturadas em questio-
nério autoaplicdvel, realizadas entre 18
¢ 21 de agosto de 2025, com um total
de 12 participantes identificados como
CUIDADOR 1, 2, 3..., com idades en-
tre 27 ¢ 82 anos, quatro deles do sexo
masculino.

Foram empregadas as seguintes ques-
toes norteadoras acerca das experiéncias
dos familiares de pacientes em cuidados
paliativos:

1.0 que vocé entende sobre os Cui-

dados Paliativos (CP) ?

2.Como o(a) senhor(a) descreveria

sua experiéncia enquanto familiar

de um paciente em cuidados palia-
tivos?

3.Quais foram os principais de-

safios emocionais enfrentados ao

longo do acompanhamento do pa-
ciente?

4.De que maneira os cuidados pa-

liativos impactaram a dinimica fa-

miliar e as relagdes interpessoais?
5.Quais tipos de suporte - sejam
cles emocionais, espirituais, profis-
sionais ou de outra natureza - foram
mais significativos durante esse pe-
riodo?

6.Houve alguma dificuldade préti-

ca no cuidado didrio do paciente?

Em caso afirmativo, como o(a) se-

nhor(a) lidou com tais situagdes?

7.Algo mais que queira falar?

A interpretacio das falas foi realiza-
da por meio da Analise de Contetdo de
Bardin, que utiliza procedimentos sis-
temdticos para descrever e interpretar
mensagens. A andlise seguiu trés etapas:
pré-anilise, exploracio do material e
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tratamento dos resultados, incluin-
do inferéncia e interpretacio (Bardin,
2016).

As entrevistas foram transcritas
literalmente e os participantes iden-
tificados como Cuidador 1, 2, 3 etc.,
garantindo sigilo e imparcialidade. Os
dados foram organizados em trés ca-
tegorias de andlise, permitindo com-
preender aspectos emocionais, sociais
¢ praticos das experiéncias familiares
nos cuidados paliativos. A pesquisa,
conduzida pelo NUPES, seguiu as nor-
mas éticas das Resolugdes 466/2012
e 510/2016. O estudo foi aprovado
pelo CEP da PUC Minas (CAAE n°
83057624.3.0000.5137), ¢ todos os
participantes assinaram o TCLE e o

Termo de Confidencialidade.

Os cuidados paliativos visam pro-
mover conforto ¢ qualidade de vida a
pacientes com doencas graves, ofere-
cendo suporte clinico, emocional, so-
cial e espiritual. O estudo evidenciou
que os familiares desempenham papel
essencial no cuidado, porém enfrentam
significativa sobrecarga fisica, emocio-
nal ¢ financeira, além de mudancas na
dinimica familiar. !?

Esta secdo foi organizada em trés ca-
tegorias temdticas emergentes, que se-
rio apresentadas e discutidas com base
na literatura cientifica, a fim de contex-
tualizar os achados no campo dos cuida-
dos paliativos domiciliares.

| Sobrecarga dos Familiares em
Cuidados Paliativos: Aspectos Fisicos,

Emocionais e Financeiros

Em situagdes de doengas sem possi-
bilidade de cura, a prioridade ¢ garan-
tir conforto ao paciente, enquanto o
cuidador familiar enfrenta sobrecarga,
desgaste emocional, conflitos e difi-
culdades financeiras. Zhang (2023)
destaca a necessidade de estratégias que
promovam compreensio do cuidado,
educagio sobre a morte alinhada a cul-
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tura ¢ fortalecimento do apoio familiar
¢ social nos cuidados paliativos. °

Nota-se que os familiares enfrentam
fardos que extrapolam o apoio emocio-
nal. Os entrevistados descreveram a ex-
periéncia como “pesada fisicamente”
e " pesada financeiramente”, res-
saltando a necessidade de contar com
“pelo menos uma pessoa disponivel
24 horas por dia para os cuidados”.

O impacto financeiro também se
mostra significativo, especialmente
diante dos custos relacionados a aquisi-
cao de fraldas, dietas, medicacoes ¢
A contratagao de profissionais de apoio,
como técnicos de enfermagem. No 4m-
bito emocional, a vivéncia ¢ referida
como “desgastante no relaciona-
mento familiar”, gerando sentimento
de impoténcia e tristeza. Percebeu-se
também a busca de fortalecimento por
meio espiritual.

Esses achados evidenciam a impor-
tancia de direcionar o olhar também ao
cuidador, reconhecendo sua sobrecarga
¢ a necessidade de suporte integral —
fisico, emocional, social, financeiro e
espiritual.

“..é um pouco pesado fisica-
mente... pesado financeiramente
né fralda, dieta, medicagio e pra
quem ficava mais com ela que a
minha mae poder sair tinha que
pagar uma pessoa ...entio real-
mente tem que estar preparado fi-
nanceiramente...” ( CUIDADOR
1)

“ A maior dificuldade foi a
disponibilidade de todos da
Jamilia para cuidarem dele.”(
CUIDADOR 5)

“.. Houve disputa familiar de
quem seria o ‘dono da razio”
sobre os cuidados do meun pai”
(CUIDADOR 6)

“..me agarrei muito a Deus,
eu achava que ia passar e que
ia dar tudo certo no fial..”(
CUIDADOR 7)

A sobrecarga do cuidador informal ¢
influenciada por relacoes familiares fra-
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gilizadas, falta de suporte, condicées so-
cioecondmicas precarias e convivéncia
direta com o paciente em cuidados pal-
iativos, aumentando o estresse € os con-
flitos. Nota-se ainda a predominincia
de mulheres como cuidadoras, refletin-
do um papel culturalmente atribuido.'®

Apesar das dificuldades, a satisfagao
em cuidar e o suporte material podem
aliviar os impactos negativos da funcio.
Por isso, destacam-se a necessidade de
politicas publicas ¢ a¢oes que oferecam
amparo integral ao cuidador, abrangen-
do aspectos emocionais, sociais, finan-
ceiros e psicolégicos. '

Dessa maneira, evidencia-se
cuidadores com demandas que vao além
do aspecto fisico ¢ emocional, incluin-
do dificuldades financeiras e barreiras
socioecondmicas que restringem o aces-
so a materiais ¢ apoio profissional. Isso
reforca a necessidade de assisténcia in-
tegral ¢ indica a importincia de pesqui-
sas voltadas ao aprimoramento das
politicas para cuidadores informais. '*

Nota-se, nesta categoria, que a so-
brecarga dos familiares em cuidados pa-
liativos abrange aspectos fisicos, emo-
cionais, financeiros e sociais, afetando
o bem-estar e a dindmica familiar. Es-
tratégias de enfrentamento, apoio es-
piritual e recursos materiais ajudam a
reduzir esses impactos, refor¢cando a ne-
cessidade de suporte integral e de politi-
cas que valorizem os cuidadores.

Impactos dos Cuidados Paliativos
na Dinamica Familiar: Conflitos e
Uniao

Os cuidados paliativos transformam
a dinimica familiar, inicialmente for-
talecendo a uniio entre os membros,
mas, com o avan¢o do processo, po-
dem gerar conflitos, especialmente na
divisio de responsabilidades. Essa re-
alidade exige adaptagoes constantes na
rotina, enquanto os cuidadores buscam
equilibrar o cuidado ao paciente com
a preservacio de sua prépria saude e
bem-estar.!”

Os relatos dos participantes confir-
mam a dualidade descrita na literatura:
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os cuidados paliativos atuam como um
“divisor de 4guas” na dinimica famil-
iar. Enquanto alguns familiares se tor-
nam mais unidos e colaborativos, out-
ros enfrentam conflitos, especialmente
pela dificuldade em dividir responsab-
ilidades. Surgem sentimentos de culpa,
tensdo ¢, em alguns casos, unido tem-
pordria que d4 lugar ao afastamento
ap6s a morte do paciente.
Como segue:
“Um dia antes de meu pai morrer
chegamos a uma conciliagio, mas
passado o tempo foi um divisor de
dguas para meus irmdos e en...”(
CUIDADOR 6).
“ A maior dificuldade foi a
disponibilidade de  todos da
Jfamilia para cuidarem dele”(
CUIDADOR 5)
As relagies interpessoais por um
lado foram positivas... porém tam-
bém tinham discussies... Além de
lidar com o paciente doente tam-
bém é necessdrio lidar com a nossa
familia..”( CUIDADOR 12)
“ Os  cuidados  paliativos
aproximaram mais ainda nossa
Jfamilia... Ao mesmo tempo, hounve
desafios na divisio de responsabil-
idades...”(CUIDADOR 9)
“Tentamos fazer da melhor ma-
neira  posstvel, porém com di-
ficuldades por parte de alguns
Jfamiliares em dividir responsabi-
lidades..”(CUIDADOR 11)
“..A4 gente sentia de certa forma
culpado por nio ter esse tempo dis-
ponitvel...”( CUIDADOR 1)
“.. Minha familia passou por uma
forte unido, mas depois da morte...
a familia afastou e hoje nio tem
mais contato...”(CUIDADOR S).

Os dados mostram que a doenca im-
pacta intensamente o nucleo familiar,
gerando tensdo, vulnerabilidade emo-
cional e, muitas vezes, uma divisio desi-
gual do cuidado, o que leva & sobrecarga
e conflitos. Isso revela a delicada relagao
entre cuidar do paciente ¢ manejar as
dindmicas familiares.
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Nesse contexto, compreender as ne-
cessidades e as estratégias de enfrenta-
mento dos cuidadores torna-se essencial
para a aplicacdo do Modelo Calgary de
Avaliagio Familiar (MCAF). Por meio
do genograma ¢ do ecomapa, o MCAF
permite identificar fatores de risco que
afetam a familia, subsidiar o plancja-
mento de interven¢des, promover a di-
visio equilibrada de responsabilidades e
orientar acdes de cuidado direcionadas
as demandas familiares.'®

Dessa forma, o enfermeiro desempe-
nha papel fundamental na mitigacio do
sofrimento familiar. Durante a consulta
de enfermagem, a aplicagio do MCAF,
por meio da entrevista com o paciente
¢ seus familiares, possibilita identificar
as reais necessidades da familia e com-
preender a composicio de sua rede de
apoio social, orientando intervencées
direcionadas ¢ promovendo um cuida-
do mais integral."”’

[Z1 Desafios no Suporte Profissional
a Familiares de Pacientes em Cuidados

Paliativos

Para promover uma abordagem de
satde centrada na melhoria da quali-
dade de vida, torna-se imprescindivel
a presenca de cuidadores, geralmente
informais, como familiares ou amigos,
que assumem o cuidado por vinculo
afetivo. Esses cuidadores necessitam de
suporte social ¢ profissional para for-
talecer seu bem-estar e desenvolver ha-
bilidades de enfrentamento diante das
demandas do cuidado.?

Assim, ¢ evidente que o enfermeiro
desempenha papel fundamental ao di-
recionar atengao aos cuidadores, uti-
lizando comunicagio efetiva, identifi-
cando suas necessidades, redes de apoio
¢ servicos disponiveis, além de orientar
sobre delegacio de tarefas e navegacio
narede de atengio a satde. A atuagio da
enfermagem ¢ essencial na promogao do
cuidado integrado.”!

Os achados desta pesquisa, revelam
que o suporte profissional nem sempre ¢
efetivo. Relataram dificuldades em aces-

sar acompanhamento de enfermeiros,
fisioterapeutas e fonoaudidlogos, consi-
derado essencial, e citaram situagdes de
falhas na assisténcia, como “processos
errados no meio hospitalar”.

Em outros casos, o apoio simples-
mente nao estava disponivel, uma vez
que as familias lidavam simultancamen-
te com multiplos eventos estressantes.
Alguns participantes também relataram
que a equipe profissional demonstrava
falta de empatia ¢ invadia a privacidade
familiar. Esses relatos destacam a neces-
sidade de um suporte mais abrangente,
capaz de atender nio apenas o paciente,
mas também o cuidador, reconhecendo
suas demandas emocionais, prdticas ¢
sociais.

Consegui detectar diversos
processos errados no meio hospi-
talar, como por exemplo, a fal-
ta de mudanga de decitbito... o
que levon a lesio por pressio.”
(CUIDADOR 3).

“Nds néo tinhamos suporte duran-
te esse periodo... tivemos que lidar
com a barragem da Vale em Bru-
madinho...”(CUIDADOR 3)
“..d forma indiferente com que
aquela técnica de enfermagem fa-
low com minha maie sem paciéncia
me marcou... minha mae se foi e
a funciondria ficou aqui serd que
ela vai tratar quantos assim.. . ”(
CUIDADOR 10)
“.. Ndo acho interessante um
Sfamiliar ser acompanhante den-
tro da UTI ... O ambiente nio
ajudon, os profissionais conver-
savam muito alto, eles invadiam
a privacidade do familiar ¢ nio
tinha empatia da parte profission-
al..”(CUIDADOR 7 ).

As politicas de humanizagio reco-
nhecem que o suporte ao cuidador ¢
essencial, ndo apenas ao paciente, es-
pecialmente em contextos de vulne-
rabilidade. Os achados revelam falhas
técnicas, como auséncia de mudanga de
dectibito; falhas sistémicas, pela falta de
suporte institucional; e falhas interpes-
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soais e estruturais, envolvendo comu-
nica¢ao insensivel ¢ desrespeito a pri-
vacidade. Tais lacunas evidenciam que
a presenca familiar sé contribui para o
cuidado humanizado quando ha trei-
namento profissional ¢ protocolos que
integrem suporte ao cuidador.”

Nesse sentido, a extensio do cuidado
para o domicilio, por meio de estraté-
gias de desospitalizagao, representa um
avanco na atencao primdria a saude, per-
mitindo acompanhamento continuo e
personalizado de pacientes em cuidados
paliativos. Essa abordagem contribui
para a reducao de custos hospitalares,
promove maior conforto fisico e emo-
cional, e possibilita que profissionais,
j4 familiarizados com o histérico do
paciente ¢ de sua familia, oferecam um
cuidado mais integral e humanizado.

Além disso, o atendimento domici-
liar contribui para minimizar lacunas
relacionadas ao suporte financeiro, as
necessidades emocionais do cuidador, a
falta de empatia ¢ comunicagio inade-
quada, bem como & prevengio de falhas
técnicas, como a auséncia de mudan-
cas de decubito, ¢ lacunas sistémicas ¢
estruturais observadas em ambientes
hospitalares. Dessa forma, a integracio
entre cuidados paliativos especializa-
dos, aten¢io priméria e redes formais e
informais de apoio favorece o cuidado
centrado na pessoa, a seguranca do pa-
ciente ¢ o bem-estar do cuidador, pro-

1. Organizagdao Mundial da Sadde (OMS). Relato
de alivio da dor oncoldgica e cuidados paliativos.
Genebra: OMS; 2002. Disponivel em: https:/
apps.who.int/iris/handle/10665/39524.
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movendo préticas humanizadas e efeti-
vamente coordenadas.®

Observa-se nesta categoria que o
suporte profissional aos cuidadores ¢
frequentemente insuficiente, com fa-
lhas técnicas, comunicagio inadequada
¢ falta de acompanhamento. A atuacio
do enfermeiro ¢ a atencio domiciliar
integrada mostram-se essenciais para
oferecer cuidado humanizado, seguran-
ca ¢ bem-estar tanto ao paciente quanto
A familia.

Os achados desta pesquisa eviden-
ciam que os cuidados paliativos impac-
tam de forma profunda tanto os pacien-
tes quanto seus familiares, destacando a
sobrecarga fisica, emocional, financeira
¢ social enfrentada pelos cuidadores.
Observou-se que, apesar das dificulda-
des e conflitos surgidos no contexto fa-
miliar, a experiéncia de cuidar também
pode fortalecer vinculos e promover
solidariedade entre os membros da fa-
milia.

No 4ambito do suporte profissional,
os dados apontam lacunas significativas
na assisténcia oferecida aos familiares,
incluindo falhas técnicas, insuficiéncia
de acompanhamento ¢ comunicacio
inadequada, o que reforga a necessidade
de estratégias integradas ¢ humanizadas
de cuidado. A atuagio do enfermeiro,

por meio da avaliagao das necessidades
familiares ¢ da orientagdo sobre recur-
sos disponiveis, mostra-se essencial para
mitigar impactos negativos, promover
bem-estar ¢ apoiar a dinimica familiar.

Os resultados destacam a importan-
cia de politicas ptiblicas ¢ acoes insti-
tucionais que reconhecam o cuidador
informal como elemento central do cui-
dado, oferecendo suporte emocional,
social, financeiro ¢ técnico. Além disso,
a integragio entre cuidados paliativos
especializados, aten¢ao primaria e redes
de apoio formais ¢ informais revela-se
estratégica para garantir um cuidado
seguro, integral ¢ humanizado, benefi-
ciando tanto os pacientes quanto aque-
les que os acompanham.

Limitacoes do estudo: Este traba-
lho apresenta limita¢des relacionadas a
amostra restrita, composta por familia-
res de pacientes vinculados a um tnico
servico de cuidados paliativos domici-
liares, o que pode limitar a generaliza-
¢ao dos achados. Além disso, os dados
foram coletados por meio de relatos
subjetivos, sujeitos a memoria e percep-
¢io individual, podendo influenciar a
interpretagao das experiéncias. Por fim,
a auséncia de acompanhamento longi-
tudinal impede a analise das mudancas
na dindmica familiar e na sobrecarga do
cuidador ao longo do tempo.
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