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RESUMO 

 

 

SANTOS, Ana Dulce Santana dos. Ser familiar cuidador de doente com câncer 
em cuidados paliativos: uma análise à luz do interacionismo simbólico. 2019. 125 f. 
Tese (Doutorado em Enfermagem) – Faculdade de Enfermagem, Universidade do 
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019. 

 
O apoio à família da pessoa com doença terminal oncológica é um dos 

princípios que regem os cuidados paliativos, para que esta possa enfrentar a doença 
do paciente e sobreviver ao período de luto. Nesse sentido, o objetivo geral é 
compreender a experiência de familiares no cuidado de pessoa com doença terminal 
oncológica em cuidados paliativos, e como objetivos específicos: caracterizar a 
experência de familiares no cuidar de pessoa com doença terminal oncológica em 
cuidados paliativos; descrever o sentido de se tornar/fazer/constituir cuidador de 
familiar com doença oncológica terminal em cuidados paliativos; e, analisar, à luz do 
interacionismo simbólico, a experiência de ser familiar de pessoa com doença 
terminal oncológica em cuidados paliativos. Trata-se de pesquisa descritiva, com 
abordagem qualitativa, através do método da Narrativa de Vida.  Os 18 participantes 
foram 14 mulheres e 4 homens. O cenário do estudo foi a Unidade de Cuidados 
Paliativos, que integra o Hospital Aristides Maltez, estabelecimento filantrópico de 
referência estadual para o tratamento do câncer na cidade de Salvador- BA. A coleta 
de dados foi realizada através da entrevista aberta, entre agosto e outubro de 2018. 
O projeto foi aprovado, com Parecer de número 2.717. 196 pelo CEP da 
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia,UESBBA, enquanto instituição 
proponente, e Parecer de número  2.811.728, pelo CEP do Hospital Aristides Maltez, 
instituição coparticipante. Em todas as etapas do desenvolvimento do estudo foram 
respeitados os princípios éticos regulamentados na Resolução nº 466 de 2012, do 
Conselho Nacional de Saúde, Ministério da Saúde. A coleta de dados foi realizada 
através da entrevista aberta com a seguinte pergunta: Conte-me da sua experiência 
no cuidar do seu familiar com doença terminal oncológica em cuidados paliativos. A 
análise temática possibilitou, após a codificação e recodificação, a formulação de 
duas categorias principais com suas subcategorias. A primeira categoria: Cuidando 
com afeto: significando o jeito do familiar cuidar na finitude, e a segunda categoria: 
Mudando no cotidiano: significando olhar para a finitude. O cuidado é o símbolo que 
permeia o comportamento dos familiares do doente terminal, fruto das ações que os 
integra, e cada um, com sua individualidade, com seu jeito próprio vai agindo e 
reagindo as demandas de se fazer cuidador cuidando na finitude. Tornar-se cuidador 
cuidando, implica muitas mudanças na vida dos cuidadores diretos e secundários, 
envolvendo transformações no âmbito pessoal, profissional, nas relações com os 
outros, impactando no seu cotidiano e do seu núcleo familiar. Dar voz aos familiares 
cuidadores do doente em cuidados paliativos, através da escuta atenta às suas 
necessidades, é, sim, ampliar a atuação do enfermeiro para cuidá-los, valorizando 
os sentidos advindo de se tornar cuidador com todas as suas implicações.  

 
Palavras-chave: Família. Cuidados Paliativos. Enfermagem. Câncer. Interacionismo     

                           simbólico. 

 



ABSTRACT 

 

 

SANTOS, Ana Dulce Santana dos. Being a caregiving relative of cancer patients 
in palliative care: an analysis in the light of symbolic interactionism. 2019. 125 f. 
Tese (Doutorado em Enfermagem) – Faculdade de Enfermagem, Universidade do 
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019. 
 

 Support for the terminally ill patient's family is one of the principles governing 
palliative care so that they can cope with the patient's illness and survive the grief 
period. In this sense, the main objective is understanding the experience of family 
members in the care of a person with cancer in the terminal state in palliative care, 
and as specific objectives: to characterize the experience of the family in the care for 
the family member with terminal cancer in palliative care; to describe the meaning of 
becoming/being/performing as a caretaker of terminal oncological patients in 
palliative care, and to analyze, in the light of Symbolic Interactionism, the experience 
of being a family member of a person with cancer in the terminal state in palliative 
care. It is a descriptive research, with a qualitative approach, through the Narrative of 
Life method. The 18 participants were 14 women and 4 men. The study scenario was 
the Palliative Care Unit, which is part of the Aristides Maltez Hospital, a philanthropic 
state reference for the treatment of cancer in the city of Salvador, Bahia. Data 
collection was performed through open interviews, between August and October 
2018, after submission, approval and appreciation of the Research Ethics Committee 
(CEP) of the State University of Southwest Bahia and the Maltez Hospital. The 
project was approved, with Decree No. 2,717,196, by the CEP of the State University 
of Southwest Bahia, UESB/BA, as proponent institution, and Decree No. 2,811,728, 
by the CEP of the Aristides Maltez Hospital, as cooperating institution. In all stages of 
the development of the study, the ethical principles regulated by Resolution No. 466 
of the National Health Council, Ministry of Health, were respected. Data collection 
was conducted through an open interview with the following question: Tell me about 
your experience in caring for your relative, terminally ill cancer patient, in palliative 
care. Thematic analysis enabled, after codification and recodification, the formulation 
of two main categories with their subcategories. The first category: Caring with 
affection: meaning the way the family cares in finitude, and the second category: 
Changing in daily life: meaning looking at finitude. Care is the symbol that permeates 
the behavior of the relatives of the terminally ill patient, as a result of the actions that 
integrate them, and each one, with their individuality, with they own way, is acting 
and reacting on the demands of being caretaker taking care in finitude. Becoming a 
caregiver involves many changes in the lives of the direct and secondary caregivers, 
involving changes in their personal and professional life, in their relationships with 
others, impacting on their daily lives and their family nucleus. Giving voice to the 
patient's caregivers in palliative care, through attentively listening to their needs, is to 
broaden the nurse's role in caring for them, valuing the senses from becoming a 
caretaker with all its implications.  
 
Keywords: Family. Palliative care. Nursing. Cancer. Symbolic interactionism. 

 

 



RESUMEN 

 

 

SANTOS, Ana Dulce Santana dos. Ser familiar cuidador de enfermo con cáncer 
en cuidados paliativos: un análisis a la luz del interaccionismo simbólico. 2019. 125 
f. Tese (Doutorado em Enfermagem) – Faculdade de Enfermagem, Universidade do 
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019. 
 

El apoyo a la familia del enfermo terminal oncológico es uno de los principios que 
rigen los cuidados paliativos para que ésta pueda enfrentar la enfermedad del paciente y 
sobrevivir al período de luto. En ese sentido, el objetivo general es comprender la 
experiencia de familiares en el cuidado de una persona con una enfermedad terminal 
oncológica en cuidados paliativos, y como objetivos específicos: caracterizar la 
experiencia de familiares en el cuidar de la persona con una enfermedad terminal 
oncológica; describir el sentido de tornarse/hacerse/constituirse cuidador de una 
persona con una enfermedad terminal oncológica en cuidados paliativos, y analizar, a la 
luz del Interaccionismo Simbólico, la experiencia de ser familiar de una persona con una 
enfermedad terminal oncológica en cuidados paliativos. Se trata de una investigación 
descriptiva, con abordaje cualitativo, a través del método de Narrativa de Vida.  Los 18 
participantes fueron 14 mujeres y 4 hombres. El escenario del estudio fue la Unidad de 
Cuidados Paliativos, que integra el Hospital Aristides Maltez, establecimiento filantrópico 
de referencia estatal para el tratamiento de cáncer en la ciudad de Salvador, Bahia. La 
recolección de datos fue realizada a través de entrevista abierta, entre agosto y octubre 
de 2018, después de sumisión, aprobación y apreciación del Comité de Ética em 
Investigación (CEI) de la Universidade do Sudoeste da Bahia y del Hospital Aristides 
Maltez. El proyecto fue aprobado, con Dictamen número 2.717.196, por el CEI da 
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, UESB, como institución proponente, y 
Dictamen Nº 2.811.728, por el CEI del Hospital Aristides Maltez, institución 
coparticipante. En todas las etapas del desarrollo del estudio fueron respetados los 
principios éticos reglamentados en la Resolución nº 466 de 2012, del Consejo Nacional 
de Salud, Ministerio de la Salud. La recolección de datos fue realizada a través de una 
entrevista abierta, con a siguiente pregunta: Cuénteme sobre su experiencia en el 
cuidado de su familiar enfermo terminal oncológico em cuidados paliativos. El análisis 
temático posibilitó, después de la codificación y recodificación, la formulación de dos 
categorías principales con sus subcategorías. La primera categoría: Cuidando con 
afecto: significando el modo como el familiar cuida en la finitud, y la segunda categoría: 
Mudando en lo cotidiano: significando mirar para la finitud. El cuidado es el símbolo que 
impregna el comportamiento de los familiares del enfermo terminal, fruto de las acciones 
que los integra, y cada uno, con su individualidad, con su manera propia va actuando y 
reaccionando a las demandas de hacerse cuidador cuidando en la finitud. Tornarse 
cuidador cuidando, implica muchos cambios en la vida de los cuidadores directos y 
secundarios, que envuelve transformaciones en el ámbito personal, profesional, en las 
relaciones con los otros, impactando en su cotidiano y en él de su núcleo familiar. Dar 
voz a los familiares cuidadores del enfermo em cuidados paliativos, a través de 
escuchar atentamente sus necesidades, es, sí, ampliar la actuación del enfermero para 
cuidarlos, valorizando los sentidos adviniendo de tornarse cuidador con todas sus 
implicaciones.  
 

Palabras clave: Familia. Cuidados Paliativos. Enfermería. Cáncer. Interaccionismo  

                          simbólico. 
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CONSIDERAÇÕES INICIAIS 

 

 

A doença oncológica acomete um grande número de pessoas em todo o 

mundo. Ao chegar ao século XXI o câncer ganha amplitude, transformando-se em 

um inquestionável problema de saúde pública mundial, sobretudo entre os países 

em desenvolvimento onde segundo o Instituto Nacional do Câncer (INCA) se espera 

que nas próximas décadas o impacto do câncer na população corresponda a 80% 

dos mais de 20 milhões de casos novos estimados para 2025 (INCA, 2017). 

A estimativa para 2030, de acordo a Organização Mundial da Saúde (OMS), é 

de 27 milhões de casos incidentes de câncer, 17 milhões de mortes por câncer e 75 

milhões de pessoas vivas, anualmente, com câncer (INCA, 2013).  

Dada sua amplitude, o câncer é uma doença que, embora associada à morte 

no imaginário coletivo, atualmente vem evoluindo como doença crônica de grande 

impacto na sociedade. O seu aparecimento envolve diferentes aspectos, pelo alto 

custo social que desencadeia transtornos emocionais, sociais, culturais, financeiros 

e profissionais. Iso gera a necessidade de oferecer um cuidado não apenas voltado 

para a cura, mas de prevenção e detecção precoce, bem como opções de 

tratamento, cuidados para evitar complicações e adoção de medidas paliativas. 

Essas medidas precisam atingir pessoas de todas as camadas sociais, de diferentes 

faixas etárias, sexos e condições econômicas. 

As pessoas diagnosticadas com uma doença de prognóstico que aponta para 

a finitude da vida têm o direito de receber atendimento de saúde, mesmo que a 

perspectiva de cura seja improvável. Nesse sentido, a pessoa com doença terminal 

e sua família devem ser assistidos em suas necessidades físicas, psicológicas e 

espirituais, com a finalidade de aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade do pouco 

tempo de vida que lhe resta. Destacam Silva et al. (2015) que, na impossibilidade de 

cura do câncer, se faz necessário implementar medidas de cuidado que visem à 

conservação do conforto e da qualidade de vida, mediante cuidados paliativos. 

Buscando atender à proposta de integralidade com a Portaria nº 874, de 16 

de maio de 2013, foi instituída a Política Nacional para a Prevenção e Controle do 

Câncer na Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com Doenças Crônicas no 

âmbito do Sistema Único de Saúde SUS (BRASIL, 2013). Esta politica tem como 

objetivo a redução da mortalidade e da incapacidade causadas por esta doença e, 
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ainda, a diminuição da incidência de alguns tipos de câncer, bem como contribuir 

para a melhoria da qualidade de vida dos usuários com câncer, por meio de ações 

de promoção, prevenção, detecção precoce, tratamento oportuno e cuidados 

paliativos (BRASIL, 2013) 

A Política avança no que diz respeito aos cuidados paliativos, quando 

estabelece, dentre os princípios instituídos do cuidado integral, diversas diretrizes 

para o alcance desse cuidado, muito embora sem muita explicação dessa atenção. 

De acordo com o Art. 13, fazem parte do cuidado integral a prevenção, a detecção 

precoce, o diagnóstico, o tratamento e os cuidados paliativos, que devem ser 

oferecidos de forma oportuna, permitindo a continuidade do cuidado. Esse artigo 

também estabelece  diretrizes referentes ao diagnóstico, ao tratamento e ao cuidado 

integral conforme visto em seu item IV: oferta de reabilitação e de cuidado paliativo 

para os casos que os exijam (BRASIL, 2013). 

Ocorre, com essa política, uma ampliação no enfoque da prevenção do 

câncer com cuidados integrais, bem como nas diversas fases da doença, com os 

cuidados paliativos. A política, como estratégia de melhorias das necessidades da 

população, deve ter um olhar inicial para os cuidados na enfermidade terminal, haja 

vista que a mortalidade pelo câncer ainda é muita alta. 

Trabalhando como professora de um curso de graduação em Enfermagem, 

acompanhando práticas acadêmicas e como enfermeira assistencial no Hospital do 

Câncer, deparei-me com a situação de atender pacientes ali internados e com seus 

familiares, os quais expressavam, frequentemente, seus medos, anseios e o estigma 

que esta patologia faz emergir. A partir de 1995, passei a acompanhar essas 

pessoas doentes, já em fase terminal, tanto como professora quanto como 

enfermeira, no ambulatório desse mesmo Hospital. 

Ao deparar-me com essa clientela, comecei a interessar-me pela situação que 

vivênciava  juntamente com sua família. Iniciei meus estudos nessa área, com um 

curso sobre dor, oferecido pelo hospital. Nesse momento, passei a compreender a 

magnitude da dor sentida pela pessoa com doença oncológica, principalmente os 

que estão em fase terminal, e percebi que esse sintoma muito mobiliza o paciente, a 

família e a própria equipe de saúde. 

Ainda em 1995, fui convidada para integrar a Clínica de Dor dessa Instituição, 

passando a atender tanto o doente oncológico quanto sua família, mediante a 

realização de cuidados paliativos a cargo da equipe interdisciplinar. Logo, pude 
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observar que, de fato, a dor apresentada por essa clientela era um dos sintomas 

mais expressivos. Nesses casos, os profissionais que lidam com esses doentes, 

necessitam saber mais sobre a dor e os cuidados paliativos que devem ser 

implementados para ajudar, não só a pessoa doente, mas também a família,  que 

sofre muito com esta situação. 

Para assistir essa clientela, criou-se, em 1997, nesse mesmo hospital, a 

Unidade de Cuidados paliativos, que engloba o Serviço de Atendimento Domiciliar 

SAD e a Clínica da Dor. A assistência domiciliar à pessoa  com doença oncológica  

em fase terminal busca oferecer cuidados paliativos extensivos à família, de forma 

interdisciplinar, o que tem um evidente propósito humanitário. Dessa maneira, pode-

se observar as dificuldades inerentes ao enfrentamento da morte pela família, ao 

lidar com essa situação, assim como as da equipe de saúde. 

Passei, logo, a me interessar pelo que a pessoa com doença oncológica 

terminal vivenciava juntamente com sua família. Foi quando iniciei meus estudos 

nessa área. Fiz vários cursos e busquei, nos eventos científicos, aprofundar a 

temática, que vem me cativando cada vez mais e me permitiu, com a dissertação de 

mestrado, iniciar as pesquisas sobre cuidados paliativos e família.  

A partir de então, a temática da morte, que encanta poetas, músicos e 

pesquisadores nas diversas áreas, passou também a me encantar. Aliou-se essa 

questão ao estudo da família das pessoas que estão em cuidados paliativos. Assim, 

acompanhei estudos com desenvolvimento sobre essa abordagem na graduação, 

pós-graduação, eventos científicos e educação permanente no hospital. À medida 

que passam os anos, fica mais evidente o meu próposito de estudar e, com uma 

abordagem dialógica, favorecer a educação sobre a finitude, na perpectiva da morte 

como processo natural e habitual, principalmente dos acadêmicos de enfermagem e 

profissionais de saúde, bem como na atenção à familia . 

 Para Kovács (2003), a compreensão dos rituais e formas de enfrentamento 

da morte pelos indivíduos pode gerar uma base importante para a preparação dos 

profissionais de saúde que lidam cotidianamente com ela.  

Durante séculos, a simplicidade familiar era uma das condiçãoes importantes 

para a morte. O homem, mesmo temeroso diante da morte, desenvolvia uma 

acolhida com ritos de passagem que eram culturalmente articulados à sociedade da 

época. A morte era um acontecimento público (ARIÈS, 2014). Desde o século XVIII 

‒  e até o início do século XIX – , era comum os parentes assistirem ao fim do 
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moribundo. Quando a morte se aproximava, a casa era aberta para a entrada de 

todos. No entanto, os médicos do século XVIII, que observavam as regras de 

higiene, passaram a queixar-se do excesso de pessoas no quarto do moribundo, 

ditando condutas e transformando, gradualmente, o que culturalmente era vivido por 

todos como um acontecimento solitário (PESCAROLO, 2007). 

A impotência do homem diante da morte provoca um confronto com o 

narcisimo da medicina, assim, a morte é vergonhosa e faz-se um enorme esforço 

para negá-la (KOVÁCS,1992). A morte-mistério (algo desconhecido que vem para 

todos) é transformada em morte-problema (interrompe a vida). E, pela dificuldade de 

suportar a proximidade da doença, não se morre mais em casa entre os entes 

queridos, mas sozinho, no ambiente “frio” dos hospitais, experimentando um dos 

medos mais primitivos do homem: a solidão (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 1994). 

A negação da morte é uma das formas de evitar falar dela. De acordo com 

Ariès (2014), a motivação inicial para não falar da morte, ou a mentira em torno dela, 

era poupar o doente do conhecimento da sua condição de adoecimento. Esse 

comportamento foi dando espaço para um sentimento bem distinto, característico da 

modernidade, que é o de poupar a sociedade das perturbações e emoções fortes 

causadas pela agonia e pela presença da morte em meio a um contexto de vida. 

O tema morte remete à impotência do homem que, ao longo dos séculos, 

buscou controlá-la, mas o direito do ser de viver em plenitude até a sua morte hoje é 

objeto de intervenção da bioética sobre a liberdade e autonomia dos sujeitos que 

adoecem ou acompanham seus entes queridos com doença terminal oncológica 

(KOVÁCS, 1992). 

Kübler-Ross (2017) afrima que, mesmo com os rápidos avanços tecnológicos 

e científicos que permitem desenvolver novas qualidades e armas de destruição de 

massa, o temor da morte se multiplica. Além disso, continua a autora, do ponto de 

vista psicológico, o indivíduo tenta negar a realidade da sua própria morte, pois o 

seu inconsciente acredita na imortalidade, ao mesmo tempo em que aceita a morte 

do próximo . 

A sociedade funciona apesar da morte, contra ela, mas só existe enquanto 

organizada pela morte, com a morte e na morte. “Para a espécie humana, a morte 

estará sempre presente durante a vida toda e se faz acompanhar de ritos […] A 

morte faz parte do cotidiano, é concreta e fundamental [...]” (MORIN, 1970, apud 

KOVÁCS, 1992, p. 29). 
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Ao deparar-nos com a situação de morte de pessoas que, sob nossos 

cuidados, não pudemos curar, invade-nos a sensação de inutilidade. Dessa 

experiência emergiu um novo paradigma na saúde que aponta para a adoção de 

medidas explicitamente humanitárias no atendimento de pessoas doentes terminais 

em seu ambiente familiar. Nesse espaço, o cuidar é oferecido não apenas visando à 

cura, mas ao alívio dos sintomas e  do sofrimento da pessoa com doença terminal e 

sua família. Nessa perspectiva, todo empenho deve ser dirigido para possibilitar a 

compreensão e a aceitação do processo de viver com dignidade até a morte. 

Diante do panorama atual, com o envelhecimento da população, a crescente 

incidência de casos de câncer no país e, portanto, mais pessoas em fase terminal 

dessa doença oncológica, surge a demanda de serviços especializados que 

promovam cuidados paliativos. Admite-se a ideia de que esses cuidados possam ser 

mais proveitosos se realizados no domicílio, com toda a estrutura fornecida pelo 

serviço com suporte material, econômico, emocional, social e espiritual, de modo 

que os familiares possam desenvolvê-lo, com orientação e assessoria de 

profissionais capacitados para esse trabalho. Esses profissionais devem ter 

sensibilidade para interagir com o paciente terminal e sua família, orientando-os a 

dar continuidade ao atendimento, promovendo a compreensão e aceitação do 

processo de viver-morrer do outro com dignidade.  

Decerto que o significado atribuído à dignidade nos cuidados paliativos, 

conforme Vargens e Berterö (2012), a compreende como a adoção de uma atitude 

que preserva a autonomia e respeito dos sujeitos envolvidos, a integridade na 

dimensão física, espiritual, emocional e social. Destarte, ao agir dessa forma, 

segundo a World Health Organization (WHO, 2002), a equipe de cuidados paliativos 

estará implementando um dos princípios dos cuidados paliativos, qual seja, afirmar a 

vida e considerar o processo de morrer como normal, promovendo alívio dos 

sintomas físicos,  e assistir o paciente na sua espiritualidade.  

Tais autores consideram, ainda, que se os provedores de cuidados paliativos 

são capazes de garantir a dignidade para os vivos eles também serão capazes de 

assegurá-la para aqueles que estão morrendo. 

O cuidado paliativo, desenvolvido no ambiente domiciliar, pode trazer conforto 

para o pessoa com doença terminal porque proporciona medidas necessárias para 

que se sinta o melhor possível, sendo cuidada pelos seus próprios familiares. Isto, 

por certo, trará vantagens para ambos, pois a participação da família e o apoio dos 
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amigos permitirá ao paciente receber cuidados totais, de acordo com suas 

necessidades, acrescido de um ingrediente fundamental para este tipo de doente: o 

afeto. Sem dúvida, esse é um elemento dos mais importantes para a qualidade de 

vida desses indivíduos, pois encontrar-se num ambiente conhecido e confiável, com 

pessoas ligadas a eles afetivamente, lhes dará maior segurança. 

Percebe-se, por outro lado, que alguns familiares, ao lidar com o seu ente 

querido, convivem em constante interação com as dores e os amores para 

compreender essa doença estigmatizada e temida, assim, trazem consigo os valores 

contidos nos significados de família presentes no imaginário coletivo da sociedade, 

que se modifica no ato de cuidar e enfrentar a terminalidade pelo câncer. Esta 

doença os mobiliza tão profundamente do ponto de vista emocional, físico e 

espiritual que é necessário promover uma atenção apropriada para esses familiares, 

que estão, muitas vezes, estreando nesse papel de cuidadores.  

De acordo com Magalhães (2009), na realidade, as pessoas vão se 

construindo cuidadores, se descobrindo, à medida que vão oferecendo cuidado, e 

isso ocorre no aprendizado diário e com a convivência e proximidade da morte.  

Entretanto, habitualmente, existe certa indiligência diante do cuidado com 

esses familiares. Diversos são os fatores para que a assistência a eles prestada 

ainda não seja a mais adequada. Os profissionais de saúde dão ênfase às 

necessidades dos doentes, esquecendo-se que o familiar cuidador também sofre 

com a doença. Por outro lado, a dinâmica administrativa da enfermagem distancia o 

profissional, tanto pelo inadequado dimensionamento do pessoal e seus atributos, 

em especial no ato da contratação, quanto pelas condições de trabalho (SILVA et al. 

2015).  

Percebe-se a carência de serviços que apoiem a família do doente com 

câncer avançado, bem como de programas de assistência ao familiar cuidador. Tais 

incentivos possibilitariam um olhar e uma escuta mais abrangente e minuciosa, não 

somente para com o doente em condição terminal, mas também para o seu familiar.  

A atuação do enfermeiro nos cuidados paliativos envolve não só a realização 

e os acompanhamentos de procedimentos prestados ao paciente, mas, sobretudo, a 

família que deve ser trabalhada para enfrentar o luto antecipatório. Nessa atuação, 

distante da tecnologia e “frieza” da instituição hospitalar, é que o “Ser Enfermeiro”, 

como apregoa Horta (1979, p. 4): “pode transcender dentro da enfermagem”. Nesses 

espaços, o profissional pode realizar atividades pertinentes não só à sua 
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capacitação técnica, mas também a algo mais relacionado com aquilo que o 

paciente e sua família tanto necessitam quando vivenciam o processo de morrer, 

que é uma experiência única, de cada pessoa, ao despedir-se da vida. 

Dessa maneira, tendo a compreensão de que a família é integrante da  

unidade de cuidados para a enfermagem e importante no processo de cuidar da 

pessoa com doença terminal oncológica, seu apoio quanto aos cuidados paliativos é 

imprescindível, tendo em vista que um dos princípios que rege tais cuidados é 

“estender o apoio à família, para que esta possa enfrentar a doença do paciente e 

sobreviver ao período de luto” (WHO, 2018). 

Portanto, a partir dos significados da família que vivencia essa experiência e 

lhe atribui algum sentido, podem-se deslumbrar as interações que vão se 

desenvolvendo no decorrer do processo de se fazer cuidador cuidando. 

Dessa forma, este estudo tem como objeto o significado atribuído pelo familiar  

à experiência do cuidar de pessoa com doença terminal oncológica em cuidados 

paliativos. 

No decorrer do estudo, surgiram algumas inquietações que foram 

esclarecidas durante sua execução. Isso aconteceu porque a pesquisa 

etnossociólogica não parte de constatação fruto do que já foi dito, mas, sobretudo, 

do que será evidenciado nas evocações dos participantes, pelo sentido das suas 

ações e interações, para, logo, estabelecer hipóteses que se fundamentam nos 

resultados da pesquisa empírica. O que se deseja, portanto, com este método, 

coaduna com o que destaca Bertaux (2010, p. 12):  “estudar a ação durante seu 

curso”. 

As inquietações: Como o familiar experencia o cuidar da pessoa com doença 

terminal oncológica em cuidados paliativos? O que significa ser familiar da pessoa 

com doença terminal oncológica em cuidados paliativos? Qual é o sentido de 

pertencer a uma família em cujo seio se encontra uma pessoa com doença terminal 

oncológica em cuidados paliativos? Qual é o sentido de pertencer à família com um 

membro com doença terminal oncológica, experenciando o viver e o morrer como 

objetos naturais da vida? Qual é o sentido de se tornar/fazer/construir cuidador do 

doente oncológico terminal ? 

 Neste sentido, foram definidas como questões norteadoras:  

a) Como o familiar de pessoa com doença terminal oncológica em 

cuidados paliativos vivencia o processo de cuidar desse familiar?  
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b) Como o familiar de pessoa com doença terminal oncológica em 

cuidados paliativos descreve/interpreta o processo de se 

tornar/fazer/constituir cuidador desse familiar? 

c) À luz do Interacionismo simbólico, com base em que sentidos o familiar 

de pessoa com doença terminal oncológica em cuidados paliativos age 

e interage no processo de cuidar desse familiar? 

Para responder a esses questionamentos, traçaram-se os seguintes objetivos: 

Objetivo Geral: Compreender a experiência de familiares no cuidado de 

pessoa com doença terminal oncológica em cuidados paliativos. 

Objetivos específicos: Caracterizar a experência de familiares no cuidar de 

pessoa com doença terminal oncológica em cuidados paliativos; descrever o sentido 

de se tornar/fazer/constituir cuidador de um familiar com doença terminal oncológica 

em cuidados paliativos; e analisar, à luz do interacionismo simbólico, a experiência 

de ser familiar de pessoa com doença terminal oncológica em cuidados paliativos. 

Diante do exposto, o presente estudo reveste-se de grande importância tanto 

para a enfermagem e equipe interdisciplinar quanto para a família das pessoas com 

doença terminal oncológica. Isso se dá porque pretende dar significado áquilo que 

ocorre com os familiares da pessoa com doença oncológica terminal durante o 

processo de acompanhamento nos cuidados paliativos, bem como diante dos seus 

medos, dúvidas, ansiedades e dificuldades.  

O referencial teórico que ampara a interpretação dos resultados colhidos foi o 

Interacionismio Simbólico, haja vista  que, para a interação simbólica, de acordo com 

Blumer (1969), o ser humano age com relação às coisas na medida dos sentidos ou 

significados que essas têm para ele.  

Continua o autor afirmando que os significados são construídos pela ação 

grupal ou coletiva; consistem do alinhamento de ações individuais trazidas pelas 

interpretações e, embora ocorram de forma única para cada um, envolvem 

interações dos indivíduos pelas ações das pessoas consigo mesmas e com os 

outros.  

Essas interações vão explicitar para a enfermagem, e a equipe interdisciplinar 

como esses familiares estão se expressando, como se dá a ação humana, individual 

ou coletiva, que ressignifica o agir nessa família, atingida pelas alterações na sua 

função e os novos papéis desempenhados diante da doença oncológica de um dos 

seus membros.  
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Assim, neste estudo defendemos a tese de que ser familiar cuidador de 

pessoa com doença terminal oncológica em cuidados paliativos, é um processo que 

implica um agir e interagir com as mudanças que acontecem na sua própria vida, 

nas relações consigo mesmo, envolvendo também transformações nas suas 

interações com os outros familiares, com o doente, com os profissionais e as 

instituições de saúde, resultando em ações de cuidar constituídas de afeto, 

entrelaçadas por limites e estratégias de enfrentamento e superação. 

Acreditamos que esse estudo, pela valorização das narrativas e suas 

interações, irá contribuir no âmbito acadêmico e assistencial para a reflexão e 

definição de novas ações de cuidado à família de pessoas com doença terminal 

oncológica em cuidados paliativos. Do mesmo modo,  contribuirá para aprofundar as 

discussões sobre a morte como processo natural do viver, bem como a 

argumentação e fundamentação da família e da pessoa doente, como unidade de 

cuidados, assim planejando ações no cuidar/cuidado em articulação às redes sociais 

das que esta família faça parte. 
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1 REVISÃO DE LITERATURA 

 

 

1.1 Pessoa com uma doença oncológica terminal 

 

 

As Doenças e Agravos Não Tansmissíveis (DANT) já são as principais 

responsáveis pelo adoecimento e óbito da população no mundo. Estima-se que, em 

2008, 36 milhões dos óbitos (63%) ocorreram em consequência das DANT, com 

destaque para as doenças cardiovasculares (48% das DANT) e o câncer (21%). 

Esse impacto afeta principalmente os países de baixo e médio desenvolvimentos, 

especialmente por mortes (INCA, 2017). 

Considerado como problema de saúde pública em todo o mundo, aqui no 

Brasil ganha relevância pelo perfil epidemiológico que vem apresentando e, com 

isso, tem conquistado espaço nas agendas políticas e técnicas de todas as esferas 

de governo. Isto se dá porque o conhecimento sobre a situação permite estabelecer 

prioridades e alocação de recursos de forma direcionada para a modificação positiva 

desse cenário na população brasileira (INCA, 2013). 

Os tipos de câncer mais incidentes no mundo são os de pulmão (1,8 milhão), 

mama (1,7 milhão), intestino (1,4 milhão) e próstata (1,1 milhão). Nos homens, os 

mais frequentes são os de pulmão (16,7%), próstata (15,0%), intestino (10,0%), 

estômago (8,5%) e fígado (7,5%). Nas mulheres, as maiores frequências 

encontradas foram mama (25,2%), intestino (9,2%), pulmão (8,7%), colo do útero 

(7,9%) e estômago (4,8%) (INCA, 2017). 

A estimativa para o Brasil, biênio 2018-2019, aponta a ocorrência de cerca de 

600 mil novos casos de câncer. Excetuando-se o câncer de pele não melanoma 

(aproximadamente 180 mil casos novos), ocorrerão cerca de 420 mil novos casos de 

câncer (INCA, 2017) . 

Esta incidência, no Brasil, cresce paralelamente ao processo de 

envelhecimento populacional e decorre do aumento da expectativa de vida. Ainda 

hoje, mais de 70% de todas as mortes por câncer ocorrem nos países em vias de 

desenvolvimento. Diante dos múltiplos fatores do terceiro milênio, o câncer 

continuará aumentando e crescerá ainda mais em países desenvolvidos e em 
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desenvolvimento, caso medidas preventivas não forem amplamente aplicadas 

(INCA, 2014) . 

O documento sobre a prospecção estratégica do sistema de saúde brasileiro 

para 2030, elaborado pela Fundação Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), indica que o 

envelhecimento e as doenças crônicas, para uma determinada população em 

determinado momento, ativam todos os níveis de assistência, entretanto nenhum 

deles ainda pode ser chamado de 'resolutivo' no sentido clássico associado à ideia 

de cura. Este fato requer a intervenção de distintas especialidades do campo da 

saúde em todos os níveis. Além disso, especialmente no nível primário, 

frequentemente, ultrapassam-se as fronteiras dos serviços de saúde, abrangendo as 

áreas sociais e de apoio comunitário. O documento da  Fiocruz  ressalta que as 

demais formas de cuidados em saúde, que são bem  utilizadas em países 

desenvolvidos, como assistência domiciliar, centros de cuidados prolongados e de 

cuidados paliativos, vêm se ampliando por suas reais necessidades; entretanto, sua 

aplicação ainda carece de avaliação e planejamento no Brasil (MENDES; 

VASCONCELLOS, 2015). 

Outra realidade que leva a oncologia a ser priorizada na agenda política está 

relacionada aos custos na saúde. Segundo o Relatório de Auditoria Operacional da 

Política Nacional de Atenção Oncológica do Tribunal de Contas da União, o aumento 

da incidência de câncer no Brasil levou os gastos federais com tratamentos 

oncológicos a ultrapassarem R$ 1,9 bilhões em 2010 (BRASIL, 2011). 

Esta situação justifica a política na atenção oncológica, que foi criada 

buscando atender ao proposto na Lei Orgânica da Saúde, lei nº 8080, de 1990. 

Assim, na área de Oncologia, o SUS é estruturado para atender, de forma integral e 

integrada, os pacientes que necessitam de tratamento de neoplasia maligna. Dessa 

forma, o tratamento é assegurado por meio de uma Rede de Atenção Oncológica, 

cujo planejamento, organização e controle são de responsabilidade das Secretarias 

de Saúde estaduais e municipais  (BRASIL, 2013). 

Diante deste contexto, com a Portaria nº 874, de 16 de maio de 2013, foi 

instituída a Política Nacional para a Prevenção e Controle do Câncer. Nessa, os 

cuidados paliativos estão inseridos em todos os níveis de atenção na área de saúde, 

respeitando o conceito de hierarquização da assistência no âmbito do SUS (BRASIL, 

2013). Entretanto, de modo geral, os serviços no Brasil não estão preparados para 

ofertar uma assistência que garanta bons índices de qualidade de morte, sendo 
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fundamental o desenvolvimento e aperfeiçoamento de programas de cuidados 

paliativos.  

Perante a condição de terminalidade dos doentes oncológicos, com suas 

múltiplas necessidades, é necessário estabelecer um sistema de apoio e cuidados 

com medidas de suporte e conforto para esse doente e sua família. 

De acordo com França (2013), torna-se essencial adotar uma prática 

assistencial que esteja fundamentada no bem-estar biopsicossocial e espiritual da 

pessoa em sua finitude, a fim de proporcionar uma melhor qualidade de vida e 

minimizar o sofrimento durante o processo de morrer e na morte. Dessa maneira, 

devem-se considerar, essencialmente, os cuidados paliativos como modalidade de 

assistência, pois exigem da equipe um olhar atento e cauteloso. 

O cuidado paliativo faz parte das três prioridades determinadas pela OMS 

para o atendimento a pacientes terminais em domicílio; no entanto, as políticas de 

saúde que destinam ações para essa finalidade, ainda, em nosso país, são limitadas 

(WHO, 2011). 

O Brasil é o antepenúltimo no ranking de qualidade de morte; no entanto, um 

aumento na disponibilidade de tratamento paliativo, principalmente realizado em 

casa ou pela comunidade, reduz gastos em saúde associados à internação em 

hospitais e tratamentos de emergência (INCA, 2011). 

Os doentes fora de possibilidade terapêutica de cura, segundo Matsumoto 

(2012), acumulam-se nos hospitais, recebendo constantemente assistência 

inadequada, quase sempre focada na tentativa de recuperação, com utilização de 

métodos invasivos e alta tecnologia. Essas abordagens, que se mostram 

insuficientes – e muitas vezes desnecessárias –, quase sempre desconhecem o 

sofrimento desses grupos sociais e são incapazes, por falta de conhecimento 

adequado, de tratar os sintomas mais prevalentes, sendo a dor o principal e mais 

incidente. 

Nesse sentido, o acompanhamento domiciliar, segundo a Academia Nacional 

de Cuidados Paliativos (ANCP, 2012), traz uma nova perspectiva para o cuidado na 

finitude da vida. O doente incurável, dentro do hospital, está fora de lugar, está 

deslocado, pois, nesse ambiente, nada mais é possível fazer por ele; o local mais 

indicado para encaminhá-lo é o seu domicílio. Encaminhá-lo para casa não significa 

abandoná-lo à própria sorte, mas proporcionar-lhe todas as medidas necessárias 
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que assegurem uma melhor qualidade de vida àqueles que a têm numa quantidade 

mínima. 

 

 

1.2 Os cuidados paliativos domiciliares 

 

 

Desde o surgimento do homem na terra, o sofrimento e as doenças 

caminham com ele; paralelamente, o cuidar faz parte da origem dos seres humanos 

como forma de preservação da espécie (SANTOS, 2011). Na evolução dos tempos, 

as pessoas eram cuidadas e tratadas, do nascimento até a morte, em suas 

residências. Elas morriam de maneira bastante simples, sem aparatos, embora 

acompanhadas e bem assistidas por seus familiares, amigos, vizinhos. A morte era 

considerada como fenômeno natural, parte do ciclo de vida. A família acompanhava 

e participava do processo de morrer e até as crianças eram informadas da morte 

quando ela se aproximava (ARIÈS, 2014). 

 Posteriormente, durante a Idade Média, nas rotas de peregrinação aos 

lugares santos, surgiram locais de repouso denominados hospice. A palavra hospice 

deriva do latim hospes, que significa estrangeiro, viajante. Eram locais designados 

para confortar e hospedar viajantes em caminhada e onde os doentes e seus 

familiares encontravam abrigo, comida e cuidados específicos para suas 

necessidades (ARIÈS, 2014). 

 Durante muitos séculos, essas instituições de caridade ofereciam 

hospedagens e ajuda aos viajantes, necessitados ou doentes. No entanto, o 

surgimento dos hospitais fez desaparecer os hospices e esse tipo de atendimento. O 

primeiro hospice destinado a cuidar de moribundos foi fundado na cidade de Lyon, 

França, em 1842, por Madame Jeanne Garnier, a qual fundou vários hospices  

(SANTOS, 2011). 

 Porém, em 1948, Cicely Saunders, enfermeira, administradora social, 

assistente social, médica, com treinamento em política, filosofia e economia, 

desenvolveu conceitos e técnicas para o controle da dor e o cuidado total aos 

pacientes terminais, fazendo ressurgir as ideias dos antigos hospices e promovendo 

atenção, carinho e afeto para os pacientes, bem como uma concepção mais ampla e 

científica do cuidar. Sua atenção voltou-se para os doentes afetados pelo câncer, 
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fora de quaisquer recursos terapêuticos e que aguardavam a sós a evolução 

terminal da doença, em meio a um intenso sofrimento físico e moral (PESSINN; 

BARCHIFONTAINE, 1994; SANTOS, 2011; SAUNDERS, 2018). Subsequentemente, 

Saunders propõe um  cuidado para a pessoa doente terminal, de forma a favorecer 

uma vida com dignidade até a morte.  

Segundo Simões (2011), Cicely Saunders buscou, pelas suas diversas 

profissões, conhecer as necessidades da pessoa doente terminal e, ao estudar a dor 

total, já na década de 1940, relata que os indivíduos precisam ser assistidos nas 

dimensões física, psicológica, social e espiritual. Assim, Cicely Saunders criou  o 

Hospice em 1967, e o batizou com o nome de Saint Christopher – o Santo patrono 

dos viajantes. Inicia-se, aí, o movimento dos cuidados paliativos, que inclui a 

assistência, o ensino e a pesquisa (PESSINNI BARCHIFONTAINE, 1994; 

SAUNDERS, 2018).  

Profissionais de outros países, principalmente dos Estados Unidos e do 

Canadá após um período de experiência no St. Christopher Hospice, levaram a 

prática dos Cuidados Paliativos para seus países de origem. Na década de 1970, 

esse movimento foi trazido para as Américas através de Elisabeth Kübler-Ross, 

psiquiatra suíça radicada nos Estados Unidos, que teve contato com os trabalhos de 

Cicely Saunders. Entre 1974 e 1975, foi fundado um Hospice na cidade de 

Connecticut (Estados Unidos) e, a partir daí, o movimento dissemina-se, passando a 

integrar os cuidados a pacientes fora de possibilidade de cura, em diversos países 

(MATSUMOTO, 2012; GOMES , OTHERO, 2016 ).  

A expressão Cuidados Paliativos, já utilizada no Canadá, passou a ser 

adotado pela Organização Mundial de Saúde (OMS) devido à dificuldade de 

tradução adequada do termo Hospice em alguns idiomas (MATSUMOTO, 2012) . A 

OMS, segundo o autor, publicou sua primeira definição de Cuidados Paliativos em 

1990: “Cuidado ativo e total para pacientes cuja doença não é responsiva a 

tratamento de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas 

psicossociais e espirituais é primordial. O objetivo do Cuidado Paliativo é 

proporcionar a melhor qualidade de vida possível para pacientes e familiares”. Esta 

definição foi revisada em 2002 e substituída pela atual. 

Em 2002, a OMS atualizou a definição do que considera como cuidado 

paliativo. No referido documento, os cuidados paliativos são descritos como 

constituídos de uma abordagem de cuidado desenvolvido por uma equipe 
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multidisciplinar, destinada a melhorar a qualidade da vida de pacientes que 

enfrentam uma condição clínica que ameaça a continuidade da sua existência e 

seus familiares. Esses cuidados ocorrem por meio da prevenção, da avaliação e do 

tratamento da dor e demais sintomas físicos, sociais, psicológicos e espirituais 

(WHO, 2002).  

O enfoque na família passa a ser priorizado, tendo em vista que a doença 

terminal mobiliza o doente e seus familiares que interagem nas suas dores, valores, 

afetos, assim, a família e o paciente formam a chamada unidade de cuidados. 

Pesquisadores de todo o mundo passaram a destacar a família como unidade 

de cuidados juntamente com o paciente (JOAD; CHATURVEDI, 2011). Assim, os 

estudos evidenciam as necessidades da família que está em situação de cuidados 

paliativos de um dos seus membros. Entretanto, Harding, Higginson; Prisma (2010), 

destacam que intervenções específicas e personalizadas para cuidadores em 

cuidados paliativos ainda são raras, pois nem sempre se consegue avaliar as 

necessidades de cuidadores de pessoas com doença oncológica em fase terminal.  

A prática em cuidados paliativos tende a crescer. Estima-se que, no país, a 

cada ano, cerca de 650 mil pessoas necessitem recorrer a essa modalidade de 

atenção e que 80% desse número corresponde a pacientes com câncer. Essa 

realidade vai exigir uma resposta mais qualificada da política de saúde brasileira, 

necessitando estar ancorada numa perspectiva de apoio global aos múltiplos 

problemas dos pacientes que se encontram na fase mais avançada da doença e no 

final da vida (MENDES; VASCONCELLOS, 2015). 

 As preocupações com relação aos cuidados paliativos são relativamente 

novas no Brasil. Elas ganharam densidão quando foram incorporadas na Política 

Nacional de Atenção Oncológica, em 2005, que foi reeditada em 2013, dentro do 

Plano Estratégico de Controle e Prevenção das DCNT (BRASIL, 2013).  

A etapa final da doença oncológica vem suscitando, nos últimos anos, 

considerável interesse em todo o mundo (GOMES; OTHERO, 2016). Entretanto, a 

implantação de programas voltados para o atendimento domiciliar ainda é dificultada 

pela escassez de profissionais capacitados para atuar com esse tipo de clientela. Na 

Bahia, por exemplo, as ações destinadas a esta finalidade são particularmente 

escassas.  

De acordo com a Aliança Mundial de Cuidados Paliativos (Worldwide 

Palliative Care Alliance), ainda que mais de cem milhões de pessoas se beneficiem 
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de cuidados paliativos anualmente (incluindo familiares e cuidadores), menos de 8% 

dos que precisam desse tipo de assistência têm seu acesso de fato garantido 

(WPCA, 2014; GOMES; OTHERO, 2016). 

 Ainda segundo esta publicação, o Brasil está entre um grupo de países do 

mundo que apresentam um desenvolvimento de iniciativas em cuidados paliativos 

ainda muito isoladas e focadas em áreas que oferecem maior apoio local, como em 

grandes centros urbanos com recursos de profissionais de saúde, materiais e 

medicamentos mais abundantes e de acesso mais facilitado. São Paulo tem quase 

50% desses Serviços de Cuidados Paliativos, e, ainda assim, o foco maior é no 

atendimento do tipo ambulatorial, atendendo pacientes oncológicos e não 

oncológicos, adultos e idosos, na maior parte com financiamento público (GOMES; 

OTHERO, 2016; VASCONCELO; PEREIRA, 2018). Ou seja, embora o cuidado 

paliativo domiciliar seja uma necessidade, a carência desses serviços evidencia que 

o previsto politicamente ainda está fora da nossa realidade. 

Devido à natureza complexa, multidimensional e dinâmica da doença, o 

Cuidado Paliativo avança como um modelo terapêutico que endereça olhar e 

proposta de resolução aos diversos sintomas responsáveis pelos sofrimentos físico, 

psíquico, espiritual e social, que diminuem a qualidade de vida do paciente e de 

seus familiares. Trata-se de uma área em crescimento e cujo progresso compreende 

estratégias diversas que englobam bioética, comunicação e natureza do sofrimento 

(ANCP, 2012). 

Uma efetiva mudança do modelo ainda não determinado, em sua proposta, 

desarticulado na assistência em cuidados paliativos encontrados no Brasil, depende 

de uma atenção integral, digna e resolutiva, cujos princípios implementados pelo 

SUS sejam respeitados e realizados de forma a garantir o modelo integral, universal, 

igualitário e equânime ao portador de câncer avançado (MENDES; VASCONCELOS, 

2015).  

Para tanto, a capacitação dos profissionais da rede de assistência à saúde 

em cuidados paliativos faz-se imperiosa, tanto no nível de formação acadêmica, nas 

modalidades de graduação e especialização, quanto na formação de pesquisadores, 

com o intuito de fortalecer as bases científicas para o melhor aprimoramento do 

cuidado (SILVA et al., 2015).  

Do ponto de vista ético, o cuidado paliativo, dentro dessa nova perspectiva, 

abre uma porta para a pessoa com doença terminal, porque difere da eutanásia e 
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distanásia, compatibilizando-se com a filosofia que estabelece o conceito de morrer 

com dignidade (PESSINN; BARCHIFONTAINE, 1994). Nesse sentido, a abordagem 

dos cuidados paliativos demanda à equipe multidisciplinar uma atuação 

interdisciplinar no desenvolvimento de um cuidar na vida para a morte, em que esse 

cuidado esteja alicerçado em princípios éticos que fomentem a liberdade de 

escolhas e direitos de pacientes e familiares nessa transição. 

Nesse momento em que se expande a técnica moderna na civilização 

tecnológica e medicalizada, o  Princípio da Responsabilidade de Hans Jonas aponta  

em direção à vida, na valorização dos princípios da Bioética para todos os seres ‒  

os vivos, os do reino animal e mineral (JONAS, 2013). Ainda para esse autor, o lugar 

onde ocorre o sofrimento do homem, seja no leito de um hospital seja na hora mais 

sombria em que sua morte se aproxima, é onde cresce a obrigação dos demais 

membros da sociedade humana, principalmente dos profissionais responsáveis pelo 

seu cuidado.  

O Princípio da Responsabilidade de Hans Jonas, nessa perspectiva, alerta 

para a responsabilidade dos profissionais que cuidam dos que estão vivendo em 

situação de terminalidade e de seus familiares, que estão em interação uns com os 

outros, dando novos significados diante da proximidade e iminência da morte. Essa 

ideia, comunga com a filosofia dos cuidados paliativos que valoriza a vida, sem 

abreviar e/ou prolongar, assegurando a morte no tempo certo, e esta de acordo com 

o Novo Código de Ética dos profissionais de Enfermagem, que tem como princípios 

norteadores respeitar a vida, a dignidade e os direitos humanos, em todas as suas 

dimensões (COFEN, 2017). 

Os princípios dos cuidados paliativos coadunam com a perspectiva de Hans 

Jonas sobre o sentido da existência humana e da vida, seus valores e princípios, em 

que o poder do homem não deve sobrepor a autonomia do sujeito, sua liberdade e a 

própria ética que concebe o direto de viver do ser humano com dignidade, mesmo 

doente, até que ele deixe de existir, sem a imposição de um saber que determina  

anteparos tecnológicos na contenção da morte. Dessa maneira, a valorização da 

vida é a prioridade, independentemente da condição dos indivíduos. Promover 

saúde, bem estar, conforto, é o foco da enfermagem seja para o doente ou seus 

familiares como unidade de cuidados e alicerce dos cuidados paliativos. 

Destarte, a perspectiva da filosofia de cuidados paliativos enfatiza a vida com 

qualidade e a atuação profissional voltada para “estar ao lado”, dando melhores 
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condições de vida ao doente, facilitando o processo vivido pelos familiares e 

doentes, prosseguindo junto, quando a morte, inevitável, vier (MATOS; PIRES; 

RAMOS, 2010). Assim, há estudos que defendem a capacitação da equipe, de forma 

a favorecer o dialogo dos profissionais com a família com vistas a favorecer o 

aproveitamento do tempo com seu ente querido que está morrendo (FJOSE, 2016).  

Por conseguinte, o cuidado paliativo focaliza o esforço para melhorar a 

qualidade de vida daqueles que a tem numa quantidade mínima. Como qualidade é 

um tema subjetivo, os cuidados paliativos constituem-se num programa orientado 

para atender a todas as necessidades de cada indivíduo em si, ressaltando que o 

paciente e sua família devem assumir a identificação dessas necessidades, para 

serem participativos nos procedimentos fundamentais ao cuidar (SILVA; AMARAL; 

MALAGUTTI, 2019). 

A atenção domiciliar vem demonstrando potencial de concretizar-se como 

modalidade substitutiva de cuidado, envolvendo todo o contexto domiciliar do 

usuário, o que possibilita a produção de um cuidado mais próximo, individualizado e 

menos tecnicista do que no hospital. Não se trata de uma “desospitalização” 

irresponsável e prematura, mas da possibilidade de reestruturar o modo de operar o 

cuidado no espaço físico e nas estratégias de cuidado (ANCP, 2012). 

A busca de autonomia para “andar na própria vida” deve servir de guia central 

para qualquer projeto de internação domiciliar, evitando restrições da autonomia, 

assegurando processos de ganho contínuo dos usuários em ambiente favorável e 

com equipe de profissionais comprometida com a busca de alívio de sintomas e 

resultando na maior independência dos pacientes em seu próprio ambiente (ANCP, 

2012).  

Isso viria porque o ambiente domiciliar, já conhecido, leva à estabilidade 

emocional da família quando conta com adequada rede de apoio social externo, 

além dos recursos financeiros próprios que favoreçam uma melhor assistência, 

permitindo ao doente e à família sentir-se mais tranquilos (FLOYD, 2001). Para além 

do que já foi abordado, um ambiente acolhedor no domicílio deve ter boas condições 

de higiene, rede elétrica adequada, instalações hidráulicas, uma cama para o 

paciente que facilite a ação do cuidador.  

Dessa maneira, a família necessita de apoio tanto quanto, ou mais do que o 

paciente com doença avançada. Para isso, os serviços de saúde com sua equipe 

multidisciplinar devem organizar-se de tal forma a atender essas famílias, 
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capacitando-as para desenvolver o cuidar do seu ente querido, mas, sobretudo, 

sendo assistidas na dimensão física, espiritual, mental e emocional. Assim, o 

paradigma humanista preconiza que é impossível tratar sintomas físicos sem 

abordar seus componentes psicológicos e sociais (FLOYD, 2001). 

A mudança de paradigma do viver a situação de doença avançada no hospital 

para vivê-la em casa traz a necessidade de instrumentalizar o hospital, a 

enfermagem e a equipe para prestar assistência domiciliar, adaptando-os a esta 

nova forma de gestão na prestação do cuidado. 

 

 

1.3 Família e seu ente querido com uma doença oncológica terminal 

 

 

O reconhecimento da multidisciplinaridade das formas e sentidos de família é 

alvo de investigação em diferentes áreas. Isto se dá porque o declínio progressivo 

do modelo tradicional da  família nuclear e as diversas maneiras em que se 

apresenta na sociedade contemporânea influencia nas transformações estruturais e 

na dinâmica familiar (TRAD, 2010). 

Belfort et al. (2015) destacam que a família é considerada um espaço 

privilegiado e insubstituível de proteção e socialização primárias, provedora de 

cuidados aos seus membros, mas que também precisa ser cuidada e protegida. 

Sobre esse aspecto, Belfort et al. (2015) ressaltam que cabe às políticas públicas de 

assistência social trabalhar o resgate da família como espaço de proteção, atuando 

em suas fragilidades para garantir o direito à convivência familiar e comunitária.  

A família, como sistema grupal, é resultante das relações que se estabelecem 

entre todos os seus membros, cada um com suas características particulares, mas 

também com aquelas construídas nas relações familiares. Isso implica que a 

modificação observada com um dos membros modifica todo o resto. Dessa forma, 

os papéis são reajustados conforme as modificações individuais, as condições 

internas, relacionais e as externas ao grupo, como um todo (ROMANO; BELLKISS, 

2007). 

Nota-se que, além das alterações físicas e mentais, a doença altera os papéis 

sociais dos cuidadores, determinando mudanças significativas de funções e 

reorganização familiar. Para adaptar-se à nova vida ao lado de um paciente com 
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doença avançada, a família se reorganiza, alterando todo seu cotidiano para atender 

às necessidades do doente (GUIMARÃES; LIPP, 2011; SILVA; BARROS; HORA, 

2011; VASCONCELOS et al., 2014). Essa reorganização familiar repercute em todos 

os membros da família que experimentam a desorganização de suas rotinas. Assim, 

modificam-se os papéis e tranformam-se as relaçãoes familiares, que se tornam 

menos hierarquizadas  e mais flexíveis (TRAD, 2010). 

Além disso, continua a autora, “o protagonismo da família na produção de 

significados e práticas associados com o complexo saúde-doença-cuidado é uma 

evidência científica” (TRAD, 2010, p. 28). A família, para manter seu equilíbrio, sua 

existência e sua organização, depende do desempenho de funções que lhes são 

atribuídas pelo contexto social, tais como: identificação social, reprodução e 

produção de bens de consumo, proteção, bem-estar físico, educação e socialização 

da nova geração, atividades de lazer, civis, religiosas e fiscalização de 

comportamentos (PRADO, 2011). 

O aparecimento de uma doença grave ou a morte iminente em qualquer 

componente da família provoca alterações no equilíbrio familiar, gerando a 

necessidade de ajustes para adaptação à nova realidade, na busca do equilíbrio 

deste sistema (ANGARITA; LIZCANO; ARDILA, 2012). 

Segundo Guimarães e Lipp (2011), os cuidadores também sofrem mudanças 

nas relações interpessoais, uma vez que cuidar de um enfermo com doença 

avançada exige uma posição de renúncia de si, focando apenas no doente. Isso 

pode ser explicado pelo fato de o familiar doente requerer muito tempo de dedicação 

do cuidador, fazendo com que esse abandone o lazer, o autocuidado e sua 

liberdade para cuidar do outro. A dedicação ao doente também pode ocasionar a 

ruptura dos laços familiares, podendo ocorrer mudanças na vida conjugal devido à 

falta de companhia do parceiro que se encontra totalmente submerso nas atividades 

do cuidar. 

 A família exerce um papel significativo no hospital, nomeadamente na 

internação de adultos, idosos, crianças, mulheres grávidas. Ela deve ser parte 

integrante de intervenção em saúde em qualquer fase da doença e em todos os 

contextos de assistência, o que aponta para a relevância da relação entre o cuidado 

ao indivíduo e seu contexto familiar, como um fator indispensável ao cuidado integral 

da pessoa do paciente (MARTINS; FERNADES; GONÇALVES, 2012). 
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Vários estudos demonstram a forma pela qual as famílias, são afetadas 

quando um dos membros necessita de cuidados paliativos, seja em casa ou no 

hospital (ROMANO; BELLKISS, 2007; PRADO, 2011; ANGARITA; LIZCANO; 

ARDILA, 2012,). Seus resultados indicam que as famílias vivem uma experiência 

que pode ser conceituada como uma transição para o desaparecimento. Isso 

significa que a transição vai do viver com câncer para o morrer com câncer e se 

divide em três fases: uma final, caracterizada pelo processo de redefinição para a 

convivência com o ônus; uma zona neutra, caracterizada pelo período de caos, 

confusão, medo e incerteza; e um novo recomeço, no qual as famílias se dedicam a 

viver o cotidiano e preparar-se para a morte. Concorda-se com Romano e Bellkiss 

(2007) quando afirmam que, para passar por essa transição, há a necessidade 

básica de consciência, a própria consciência da sua mortalidade. O familiar nesse 

estado inicia um processo para vivenciar a morte do outro, que traz consigo 

necessidades relacionadas ao enlutamento.  

De acordo com Franco (2010, p. 374), uma compreensão dinâmica  e próxima 

da vivência particular é “a do luto como processo de construção de significados, pois 

permite revisões na identidade, relações sociais, relações com o morto, sistemas de 

crença”. Aponta, ainda, que o significado é entendido pelas representações 

cognitivas, mantidas pelas memórias de cada membro familiar, mas construídas 

interativamente dentro da família, ao mesmo tempo que são influenciadas pela 

sociedade, a cultura e o período histórico. 

Assim, o processo de construção de significados pela família inclui fatores 

estimuladores e inibidores nessas pessoas. Esses estimuladores estruturam-se nos 

rituais familiares diantes das perdas, na tolerância pelas diferenças, na qualidade e 

frequência das interações, e em como a família lida com as crises. Os inibidores 

constituem-se nas regras impostas pelos familiares, como proibição de conversas e 

compartilhamento dos assuntos, e exclusão de membros, quando o consenso 

familiar não é encontrado (FRANCO, 2010).  
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2 REFERENCIAL TEÓRICO 

 

 

2.1 Interacionismo Simbólico  

 

 

A interação simbólica tem sua gênese elaborada pelo filósofo e cientista 

social George Herbert Mead, norte-americano, da Escola de Chicago. Essa escola 

revelou uma preocupação com o cotidiano, com foco na análise de situações sociais, 

e sua ênfase foi na pesquisa empírica – etnográfica –, portanto, na metodologia 

qualitativa e na interdisciplinaridade (BRAGA; GASTALDO, 2009). 

 Isso seu deu porque a temática do imigrante nos Estados Unidos da América, 

no final do século XIX e início do XX, com seus problemas de assimilação, 

reorganização social, bem como a marginalidade e aculturação, estabeleceu de 

forma distinta a sociologia urbana da Escola de Chicago. Esses são traços 

fundamentais dessa sociologia, que passa a incorporar valores da vida cotidiana, 

com ênfase no significado da ação ativa dos sentidos nos indivíduos (BRAGA; 

GASTALDO, 2009; BLUMER, 1969). 

Os autores dessa escola destacam o pragmatismo norte-americano, que tinha 

como premissa uma teoria do significado, segundo a qual uma “concepção – o 

significado racional de uma expressão – consiste em seus efeitos sensíveis sobre a 

conduta da vida” (BRAGA; GASTALDO, 2009, p. 79). Esse argumento, segundo os 

autores, aparentemente simples, que relaciona o saber à experiência concreta, 

implica uma profunda orientação relativista e empiricista, que daria em boa medida o 

caráter distintivo da perspectiva dessa escola.  

A obra de Mead, de acordo com Haguette (2010), embora tenha sido 

organizada após a sua morte, explora não somente a complexa relação entre a 

sociedade e o indivíduo, como expõe a origem do self, o desenvolvimento de 

símbolos significantes e o processo de comportamento da mente.  

O sociólogo Herbert Blumer é um dos principais autores da Escola de 

Chicago, responsável pela continuidade do pensamento dos fundadores. Em 1937, 

organizou e publicou os textos e apontamentos de George Herbert Mead, de quem é 

discípulo e por quem foi influenciado. Também foi o responsável, na abordagem 

teórico-metodológica, pela expressão interacionismo simbólico. A principal 
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contribuição de Blumer consiste em sua sólida concepção metodológica da pesquisa 

em ciências sociais, fundamentada em dados empíricos, com ênfase na coleta de 

dados em situação natural de ocorrência (BRAGA; GASTALDO, 2009).  

De acordo com Blumer, sua perspectiva, ao invés de filosófica, pretende ser 

empírica, ou seja, designada a prover um conhecimento que possa ser verificável 

sobre a vida cotidiana das pessoas e dos grupos aos quais pertencem e sua forma 

de agir e proceder na vida em sociedade. Buscando ser fiel ao pensamento de Mead 

(1962), apresenta e discute os mais importantes aspectos da interação simbólica, 

abordando, sobretudo, a natureza da interação simbólica, a natureza da sociedade e 

da vida em grupo, a natureza dos objetos, da ação humana, e a ação conjunta 

(HAGUETTE, 2010).  

Nesse sentido, para Blumer, o interacionismo simbólico tem seus 

fundamentos em três premissas (1969, p. 85):  

 

1) o ser humano age em relação às coisas com base nos sentidos que tais 
coisas têm para ele. Entende-se por essas coisas os objetos físicos, seres 
humanos, instituições, ideias, ações humanas e outras situações vividas no 
cotidiano do indivíduo; 
2) o sentido das coisas é derivado, ou se origina da interação social que o 
indivíduo estabelece com os outros;  
3) estes sentidos são manipulados e modificados através de um processo 
interpretativo, usado pela pessoa ao se relacionar com as coisas e 
situações que ela encontra.  

 

 

Destaca Haguette (2010) que, ao contrário das posturas encontradas em 

muitas abordagens das ciências psicológicas, o interacionismo simbólico aloca uma 

importância fundamental ao sentido que as coisas têm para o comportamento 

humano. Essa corrente também se diferencia de outras abordagens quando 

concebe o sentido como emergindo do processo de interação entre as pessoas, ao 

invés de percebê-lo como algo intrínseco ao ser ou como uma expressão dos 

elementos constituintes da psique, da mente ou de organização psicológica.  

Haja vista que a utilização de sentidos envolve um processo interpretativo., a 

interpretação passa a significar a forma de manipulação de sentidos, ou seja, o ator 

seleciona, confere, suspende, reagrupa e transforma os sentidos à luz da situação 

na qual ele está colocado e da direção de sua ação. A interpretação é, pois, um 

processo formativo e não uma aplicação sistemática de sentidos já estabelecidos 

(CHARON, 1995). 
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Para melhor compreender a dinâmica da interação simbólica, serão descritas 

a seguir algumas ideias básicas que auxiliam a compreender essas premissas: 

sociedades ou grupos humanos ou os símbolos, self, mente, interação social, a ação 

humana e as interconexões. Em uma visão de conjunto, essas ideias representam a 

forma como o interacionismo simbólico vê a sociedade humana e a conduta 

(BLUMER, 1969). 

 

 

2.2 Sociedade ou grupos humanos 

 

 

De acordo com Mead (1962), toda atividade grupal baseia-se no 

comportamento cooperativo. Isso significa que, para haver cooperação entre seres 

humanos, é necessário que alguns mecanismos estejam presentes, de forma que 

cada ator individual possa entender as linhas de ação dos outros e possa direcionar 

seu próprio comportamento, a fim de acomodar-se àquelas linhas de ação. 

Entretanto, envolve uma resposta às intenções dos outros, ou seja, ao futuro e 

intencional comportamento dos outros, não somente às suas ações presentes. 

Essas intenções são transmitidas através de gestos que se tornam simbólicos, isto 

é, passíveis de serem interpretados (HAGUETTE, 2010, p. 3). 

O ser humano responde a si mesmo da mesma forma que outras pessoas lhe 

respondem e, ao fazê-lo, imaginativamente, compartilha a conduta dos outros. As 

características da análise de Mead, baseada na interação simbólica e interpretadas 

por Blumer (1969, p.82), pressupõem:  

 

1) que a sociedade humana é feita de indivíduos que têm selves (isto 
é, que fazem indicações para si mesmos); 
2) que a ação individual é uma construção e não um dado, erigida 
pelo indivíduo através da percepção e interpretação das 
características das situações nas quais ele atua; 
3) que a ação grupal ou coletiva consiste do alinhamento de ações 
individuais trazidas pelas interpretações que os indivíduos alocam às 
ações dos outros ou consideram em termos da ação de cada um. 

 

Para Mead (1962), a relação dos seres humanos entre si surge do 

desenvolvimento de sua habilidade de responder a seus próprios gestos. Essa 

habilidade permite que diferentes seres humanos respondam da mesma forma ao 
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mesmo gesto, possibilitando-os a compartilhar experiências, a incorporação entre si 

do comportamento. Assim, o comportamento é social e não meramente uma 

resposta aos outros (MEAD, 1962, p. 4). 

 

 

2.3 O símbolo  

 

 

O símbolo é o conceito central do interacionismo simbólico e permite a 

interação entre os indivíduos. São objetos sociais que servem para representar 

alguma coisa no pensamento e na comunicação. A comunicação só é simbólica se 

existem significado/representação e intencionalidade. Vale lembrar que os símbolos 

podem ser objetos físicos, ações humanas ou palavras. Em relação a essas últimas, 

está a linguagem, que é um tipo especial de símbolo e que permite a integração da 

sociedade de forma interativa, em que o homem e a sociedade “se interferem” 

mutuamente. Dessa forma, a interação humana é mediada pelo uso de símbolos 

(DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997; SILVA, 2012; PORTO, 2016). 

O interacionismo simbólico considera o ser humano único pelo fato de usar 

símbolos. Esses são desenvolvidos socialmente através da interação. Nessa 

interação, os indivíduos interpretam e definem as ações uns dos outros e suas 

respostas são dadas de acordo com os significados que eles atribuem em tais ações 

(DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997; SILVA, 2012). 

 

 

2.4 O self  

 

 

Ao afirmar que o ser humano possui um self, Mead quer enfatizar que, da 

mesma forma que o indivíduo age socialmente com relação a outras pessoas, ele 

interage socialmente consigo mesmo. Ele pode se tornar o objeto de suas próprias 

ações. O self, assim como outros objetos, é formado através das "definições" feitas 

por outros que servirão de referencial para que ele possa ver a si mesmo. Portanto, 

o self representa um processo social no interior do indivíduo, envolvendo duas fases 

analíticas distintas (HAGUETTE, 2010).  
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Para a referida autora, todo ato começa na forma de um "Eu" e geralmente 

termina na forma de um "Mim". Porque o "Eu" representa a iniciação do ato antes 

dele cair sob o controle das definições e expectativas dos outros Mim”. O "Eu", pois, 

dá propulsão, enquanto o "Mim" dá direção ao ato. O comportamento humano, 

então, pode ser visto como uma série interminável de iniciações de atos pelo "Eu" e 

de ações retroativas sobre o ato (isto é, direcionamento do ato) pelo "Mim". O ato é o 

resultante dessa interação . 

A formação do self, assim como o ato humano, tem uma fundamentação 

social. Entretanto, nem o self nem o ato social são estáticos. Eles evoluem ou se 

modificam de acordo com as mudanças nos padrões e nos conteúdos das 

interações que o indivíduo experiencia, não só com os outros, como consigo mesmo. 

Porque o indivíduo possui um self, é capaz de ter uma vida mental: ele pode fazer 

indicações para si próprio, o que constitui a própria mente. Porque ele possui uma 

mente, tem a possibilidade de dirigir e controlar seu comportamento, ao invés de 

tornar-se um agente passivo dos impulsos e estímulos (BLUMER, 1969; 

HAGUETTE, 2010). 

 

 

2.5 A mente 

 

 

A mente é concebida por Mead como um processo que se manifesta sempre 

que o indivíduo interage consigo próprio usando símbolos significantes. Essa 

significância ou sentido é também social em origem. Da mesma forma, a mente é 

social tanto em sua origem como em sua função, pois ela surge do processo social 

de comunicação. Dentro desse processo, o organismo seleciona aqueles estímulos 

que são relevantes para suas necessidades, rejeitando outros que considera 

irrelevantes. Todo comportamento implica uma percepção seletiva de situações. A 

percepção não pode, assim, ser concebida como uma mera impressão de alguma 

coisa do exterior no sistema do indivíduo. (MEAD, 1993; HAGUETTE, 2010) 

A concepção de Mead também é uma explanação de como esse processo 

constrói e mantém a realidade social. A mente, para Mead, é uma faculdade 

biológica que permite apreender e manejar símbolos cujos significados são 

compartilhados por diferentes pessoas. Mediante a mente poder-se-ia estabelecer 
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uma linguagem baseada em significados estabelecidos por uma convenção 

(MEAD,1993).   

O ser humano é capaz de "formar" seus próprios "objetos", ou seja, através 

de sua atividade ele estabelece seu ambiente e os objetos sociais que dele fazem 

parte. O "objeto" é destacado pela mente mediante a percepção, possibilitando ao 

indivíduo planejar suas ações. A atividade mental necessariamente envolve sentidos 

que são atribuídos aos objetos, definindo-os (CHARON, 1985; HAGUETTE, 2010). 

 

 

2.6 Interação social 

 

 

Logo, a vida do grupo necessariamente pressupõe a interação entre os 

membros do grupo ou, em outros termos, a sociedade consiste de indivíduos 

interagindo uns com os outros, e cujas atividades ocorrem predominantemente em 

resposta de um a outro, ou em relação de um a outro. Torna-se, pois, evidente que a 

interação não pode ser tratada ‒  embora admitida ‒  meramente como um meio 

através do qual as determinações do comportamento passam a produzir o próprio 

comportamento (DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997; HAGUETTE, 2010). 

Assim, a sociedade consiste de indivíduos interagindo uns com os outros, 

descritos nas suas ações e condutas (BLUMER, 1969). 

 

 

2.7 Ação humana  

 

 

Destaca-se, aqui, que ação humana pode ser individual ou conjunta, 

conforme suas normas, ao enfrentar situações nas quais é chamada a agir. Essas 

formas decorrentes de ação permitem ao indivíduo partilhar sentidos comuns e 

preestabelecidos sobre as expectativas de ação dos participantes e, 

consequentemente, cada participante é capaz de guiar seu próprio comportamento à 

luz destes sentidos (HAGUETTE, 2010). 

Para Blumer (1969, p.16), a formação da ação humana ocorre quando:   
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As atividades dos seres humanos consistem no enfrentamento de uma 
sequência de situações nas quais eles devem agir, e que suas ações são 
construídas à base do que eles notam, de como eles avaliam e interpretam 
o que eles notam, e do tipo de linhas de ação projetadas que eles mapeiam.  

 

Charon (1985) propôs um esquema representativo da ação humana na 

perspectiva interacionista que será descrito a seguir: O indivíduo chega à situação 

de interação e define essa situação para si mesmo. A partir disso, determina metas, 

aplica perspectivas apropriadas, toma o papel dos outros na situação, pontua e 

define para si mesmo os objetos da situação, aplica experiências passadas, 

considera o futuro, olha a si mesmo na situação. Logo em seguida, o indivíduo 

determina a linha de ação em relação aos objetos, incluindo outros indivíduos 

(CHARON, 1985).  

Depois, os indivíduos agem abertamente, que é a ação social, em que esses 

interpretam seus próprios atos à luz da ação dos outros e interpretam também a 

ação dos outros. Isto determina a construção de seus significados. Enquanto isso, 

outros indivíduos dão significados para essa ação, de acordo com suas perspectivas 

e definições, definem uma linha de ação e agem abertamente. Por fim, o indivíduo 

revê perspectivas, definição da situação e sua linha de ação (CHARON, 1985) . 

Vejamos  a figura 1: 
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Figura 1 – Representação esquemática da ação humana na perspectiva       

                 interacionista 

 

Fonte: VARGENS, 2000, f.48. 
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2.8 A família da pessoa com doença terminal oncológica na 

perspectiva do interacionismo simbólico 

 

 

A experiência do adoecimento é muito difícil não só para o doente, mas 

também para sua família que se faz cuidadora cuidando, pois apresenta dificuldades 

para cuidar do doente e manter-se vivendo e exercendo seus outros papéis na vida 

(MAGALHÃES; FRANCO, 2012). 

De acordo com a WHO (2018), um dos princípios que rege os cuidados 

paliativos é ampliar o apoio à família, para que essa possa enfrentar a doença do 

paciente e sobreviver ao período de luto. Assim, evidencia-se a compreensão de 

que a família é um objeto social, importante no processo de cuidar do doente 

oncológico terminal. Por isso, o apoio dessa família relativo aos cuidados paliativos é 

imprescindível.  

A perspectiva interacionista busca estudar a natureza das interações e das 

ações desempenhadas pelo indivíduo, considerando, sobretudo, que os seres 

humanos agem em relação às coisas com base nos significados que elas têm para 

eles e que esses significados são construídos nas interações (HAGUETTE, 2010). 

Diante dessa perspectiva, evidencia-se que, desde o início da experiência 

com a doença, as interações familiares se modificaram com o próprio indivíduo e 

também as suas com os demais, mostrando a importância da família para a 

reabilitação e a manutenção de cada membro em particular e da família em si 

(FERREIRA et al., 2010). 

Asssim, na família, há “um grupo de indivíduos em interação simbólica, 

chegando às situações com os outros significantes ou grupos de referência, com 

símbolos, perspectivas, self, mente e habilidade para assumir papéis”. É como grupo 

social, composto por membros em interação simbólica entre si e com os elementos 

presentes na experiência que vivencia, que a família atribui significado a essa 

experiência (PETTENGILL; ANGELO, 2005). 

O interacionismo simbólico considera de fundamental importância o “sentido” 

que as coisas têm para o comportamento humano, ao mesmo tempo que concebe 

que esse “sentido” emerge do processo de interação entre os indivíduos. Assim, a 

sociedade humana ou a vida humana em grupo é conceituada como pessoas que 

interagem e cujas atividades acontecem, principalmente, em reposta de um a outro, 
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ou em relação de um a outro. Nessa relação, é necessário que as partes integrantes 

assumam o papel do outro para que as recomendações dirigidas ao outro sejam 

realizadas a partir do ponto de vista desse outro, de maneira que sua intenção seja 

percebida (VARGENS, 2000).  

Adotando a perspectiva interacionista, as pessoas interagem e essa interação 

implica que os indivíduos agem em relação aos outros e a objetos, percebem e 

interpretam os sentidos desses, determinam seus significados, para logo agir 

novamente. Essa interação não se refere somente ao que se dá entre as pessoas, 

mas também ao que se passa no íntimo delas. Dessa maneira, para o 

interacionismo simbólico, o ser humano é imprevisível e ativo em seu mundo 

(CHARON,1985). O sentido dos objetos para uma pessoa surge, fundamentalmente, 

da maneira como lhe são definidos por outras pessoas que com ela interagem, 

consistindo o meio circundante de qualquer pessoa, unicamente, dos objetos que 

essa pessoa reconhece.  

Assim, para que se compreenda a ação das pessoas, é necessário que se 

identifique seu mundo de objetos. Os objetos, em termos de seus sentidos, são 

criações sociais, ou seja, são formados a partir do processo de definição e 

interpretação através da interação humana. A vida de um grupo humano dentro da 

perspectiva interacionista representa um vasto processo de formação, sustentação e 

transformação de objetos, na medida em que seus sentidos se modificam, 

modificando o mundo das pessoas (HAGUETTE, 2010). 

O interacionismo simbólico constitui uma perspectiva teórica que permite 

compreender o modo como os indivíduos interagem e interpretam os objetos, o outro 

indivíduo e suas relações, e como tal processo de interpretação define e conduz o 

comportamento individual em determinadas situações (HAGUETTE, 2010; 

FERREIRA et al., 2010). 

A interação simbólica ocorre pelas memórias e informações prévias que as 

pessoas têm sobre determinado objeto/assunto (FERREIRA  et al., 2010).  Quando 

são resgatadas na mente, trazem os símbolos atribuídos a esses objetos/assuntos, 

as opiniões que cada um tem e que outros indivíduos expressam a respeito do 

assunto em questão, pois os sentidos das coisas também são derivados da 

interação social. O mesmo ocorre  quando  atribuído à  doença terminal oncológica. 

Isso ocorre porque envolve muitos sentidos fruto de interações constituídas ao longo 

do tempo, impregnadas de estigmas de dor, sofrimento e morte construídas 
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interativamente dentro da família e influenciadas pelos contextos histórico, social e 

cultural. 

Seguindo a perspectiva interacionista, ainda hoje, tais símbolos e conceitos 

são utilizados na formação de opiniões e tomadas de decisão da população em 

geral. Isto colabora para a manutenção de opiniões e atitudes estigmatizadas em 

relação à doença oncológica e à finitude da vida.  

Nessas condições, apresentam-se os pressupostos do interacionismo 

simbólico relacionados ao objeto de estudo: 

a) o familiar age em relação ao cuidar de seu familiar, pessoa com 

doença oncológica terminal em cuidados paliativos com base nos 

significados que esse atribui ao cuidado;  

b) os significados/sentidos de se tornar/fazer/constituir cuidador da 

pessoa com doença oncológica terminal em cuidados paliativos surgem 

da interação social que o familiar estabelece com os outros familiares, 

o doente, os profissionais, as instituições a que pertencem; 

c) ressignificar a experiência de ser familiar, a partir das ações nessa 

família, alterada na sua função e papéis pela doença oncológica de um 

dos seus membros e por meio de sua capacidade de interpretação das 

coisas e situações vivenciadas no contexto de pessoa com doença 

terminal oncológica em cuidados paliativos. 
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3 METODOLOGIA  

 

 

Para percorrer o caminho metodológico, optou-se por uma abordagem 

qualitativa, por entender que, mediante ela, os objetivos propostos serão mais 

facilmente atingidos, pois não poderão ser percebidos por meio de equações e 

médias estatísticas. Minayo (2014, p. 21) afirma que a pesquisa qualitativa:  

 
trabalha com um universo de significados, motivos aspirações, crenças, 
valores e atitudes, o que corresponde a um espaço mais profundo das 
relações do processo e dos fenômenos que não podem ser reduzidos à 

operacionalização de variáveis. 
 

 O método qualitativo conforme aponta Bertaux (2010), é importante na 

pesquisa sociológica, pois traz um grande volume de informações aprofundadas e 

cruzadas sobre um pequeno número de casos, o que leva à descrição e análise de 

fenômenos coletivos. Assim, o estudo qualitativo mostra-se adequado para 

evidenciar os significados atribuídos pela família à experiência do cuidar do pessoa 

com doença terminal oncológica sob cuidados paliativos, tomando como base a 

subjetividade advinda das interações que serão interpretadas à luz do interacionismo 

simbólico, desenvolvida por Hebert Blumer. 

Na tentativa de aprofundar o objeto social, na própria voz da pessoa, a partir 

dos sentidos atribuídos pela família, à doença terminal, aos cuidados paliativos, 

optou-se por utilizar o Método da Narrativa de Vida que, nessa perpectiva, “permite 

estudar a ação durante seu curso” (BERTAUX, 2010, p.12). Nesse sentido, 

 

a ação é construída através da interpretação da situação, consistindo a vida 
grupal de unidades de ação desenvolvendo ações para enfrentar 
circunstâncias nas quais elas estão inseridas  (BLUMER, 1969, p. 85). 

 

Ou seja, escutar de forma ativa esse familiar oportuniza relatar sua vida, tal 

qual sua visão de mundo e sua realidade, pois no cuidado do doente oncológico 

terminal, esse familiar se faz ou se torna cuidador à medida que cuida. Nessa ação 

de interação com a realidade, com as narrativas de vida, é valorizado o que, de fato, 

se torna importante para os participantes. 

 Serão ouvidos, portanto, os novos sentidos que remontam a outras ações 

para enfrentar as novas circunstâncias apresentadas, fruto da interação consigo 
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mesmo e com os outros do seu mundo social, porque o familiar cuidador age ao 

cuidar de familiar pessoa com doença terminal oncológica em cuidados paliativos 

pelas situações vividas de dor, negação, identificando e interpretando as 

consequências ocorridas em suas vidas. 

 

 

3.1 Narrativas de vida 

 

 

A expressão “narrativa de vida” foi introduzida na França há pouco mais de 20 

anos. Daniel Bertaux, um dos pioneiros no uso desta metodologia, aponta que o 

termo conhecido em ciências sociais era “história de vida”, tradução literal do inglês: 

life history; entretanto, esse termo não consegue fazer a distinção entre a história 

vivida por uma pessoa e a narrativa que ela poderia fazer de sua vida (BERTAUX, 

2010; REIS et al., 2012). 

Destaca-se, segundo Bertaux (2010, p. 15), a necessidade de se fazer a 

distinção:  

 

a narrativa de vida, constitui uma descrição próxima da história “realmente 
vivida” que se dá de forma objetiva e subjetivamente enquanto que a 
relação entre narrativa e história é muito incerta. 

 

A História de Vida foi introduzida no meio acadêmico em 1920, pela Escola de 

Chicago. Autores como George Mead, do Interacionismo Simbólico, utilizaram 

amplamente o enfoque biográfico em suas pesquisas. Esses pesquisadores ‒  

sociólogos, antropólogos e psicólogos sociais ‒  usaram múltiplos métodos de 

pesquisa para entender a cidade, seus habitantes, os guetos, as vilas, os grupos 

marginalizados (MENEGHEL, 2007).  

Segundo Glat et al. (2004), essa metodologia de pesquisa vem sendo 

empregada no Brasil desde o final da década de 80 e tem como principal 

instrumento a entrevista aberta, sem roteiro predeterminado. 

 Ainda para esses autores, um dos métodos mais simples, porém eficazes, é 

ouvir o que os indivíduos que vivenciam (ou vivenciaram) a situação em questão têm 

a dizer sobre ela. Esse tipo de abordagem propicia uma aproximação maior com o 
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participante ou grupo analisado, já que privilegia as apreciações das experiências de 

interesse interpretadas pelos próprios participantes.  

A Narrativa de Vida antes denominada de História de Vida, para Meneghel 

(2007, p. 3): 

 

devolve a palavra aos silenciosos e aos esquecidos da história e projeta 
uma iluminação particular ao social; elas tiram a palavra dos lugares de 
silêncio e rechaçam um ponto de vista enquadrado em sistemas de 
pensamento exclusivos, redutores e totalitários, deixando vir à tona 
elementos sequer imaginados e surpreendendo o próprio narrador . 

 

 Neste sentido, Bertaux (2010) e Reis et al. (2012) destacam que essa 

metodologia consiste na oportunização dos sujeitos em relatar sua vida, tal e qual 

sua visão de mundo e de sua realidade. As narrativas de vida trabalha com o relato 

de vida, ou seja, a descrição próxima da história contada por quem a vivenciou 

(SPINDOLA; SANTOS, 2003).  

Para Bertaux (2010, p.25): “Um movimento contraditório de homogeneização 

e de diferenciação distingue as sociedades contemporâneas”. Descreve logo o autor 

que para manter o rigor do método faz-se necessário a identificação dos objetos 

sociais de estudo, haja vista, que a perspectiva etnossociológica reconhece essa 

diversidade e propõe uma forma de pesquisa empírica específica, a cada mundo 

social, ou a cada tipo de situação.  

Um primeiro destacado, pelo autor, é o mundo social. Sua construção ocorre 

por atividades específicas e podem ser centradas em atividades profissionais; o 

segundo objeto social são as categorias de situação, que se caracteriza por grupos 

específicos que estão em determinada situação e apontam formas e caminhos para 

superá-las. O terceiro tipo é formado por trajetórias sociais. 

O objeto deste estudo faz parte das categorias de situação, pois foram 

evidenciados os significados atribuídos pela família à experiência do cuidar da 

pessoa com doença terminal oncológica sob cuidados paliativos, que serão 

demonstrados pela maneira como esses familiares agem e interagem com os outros 

ao se fazer cuidador cuidando.  

Ao se destacar o cotidiano das pessoas, retratado por meio de suas 

narrativas de vida e registros das diversas formas de interações desses familiares, a 

partir do sentidos atribuídos ao cuidar/cuidado, à morte e ao morrer, suas dores e 

medos, serão valorizadas e ressignificadas as ações desse grupo familiar. Além 
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disso, com a vivência dos participantes, conforme relata Spindola e Santos (2003), 

serão identificados significados, que exprimem um conjunto de situações 

vivenciadas no dia a dia, percebidas individualmente e que se renovam a cada 

instante.  

A abordagem etnossociológica caracteriza-se por não verificar hipóteses a 

priori. O pesquisador vai a campo e, ao verificar a realidade sócio-histórica, 

distancia-se de ideias estabelecidas no senso comum, preconceitos carregados de 

julgamentos morais que circulam naquela sociedade. O rigor desse tipo de pesquisa, 

destaca Bertaux (2010, p. 28), está em “isolar e, em seguida, trazer ao espaço 

público elementos do conhecimento objetivo e crítico apoiados na observação 

concreta”. 

Ainda, para o autor, as narrativas de vida : 

 

podem constituir um elemento importante de extração dos saberes práticos, 
com a condição de orientar para a descrição das experiências vividas 
pessoalmente e dos contextos nos quais elas se inscrevem (BERTAUX, 
2010, p. 29).  

 

A isso, o autor chamou de narrativas de prática, que têm profunda afinidade 

com a ação em situação, considerado como o centro de gravidade das novas 

sociologias.  

Nesse destaque dado pelo autor está o rigor da pesquisa, que coaduna com o 

que é praticado pela escola interacionista, que tende a conceber todos os 

fenômenos sociais em termos de interação face a face. Assim sendo, aponta que 

para o estudo da ação (a ação em situação), a forma apropriada é a forma-relato ‒  

ou forma narrativa de vida (BERTAUX, 2010). 

A narrativa de vida, como testemunho da experiência vivida, traz, entre 

outras, a dimensão temporal, diacrônica, que é, também, a da articulação concreta 

na ação de fatores e de mecanismos muito diversos (BERTAUX, 2010;  REIS et al., 

2012). 

Assim sendo, a função dos dados não é a de verificar hipóteses elaboradas 

previamente, mas a de ajudar na construção de um corpo de hipóteses de forma 

progressiva, isto é, um modelo da maneira como as coisas acontecem (BERTAUX, 

2010). 
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3.2 Cenário  

 

 

A Unidade de Cuidados Paliativos faz parte do Hospital Aristides Maltez, 

filantrópico de referência estadual para o tratamento do câncer na cidade de 

Salvador-BA, que começou a funcionar com 15 leitos, e possui hoje 232, dos quais 

10 da Unidade de Terapia Intensiva (UTI) humanizada e 18 da Unidade de 

Oncologia Pediátrica. Tem um movimento diário de 3.000 pessoas em seus 

ambulatórios, com uma clientela 100% de pacientes do SUS. Atende praticamente 

todos os municípios da Bahia e de estados vizinhos, como Sergipe, Alagoas, 

Pernambuco, Paraíba, Pará, Maranhão, Espírito Santo e Minas Gerais. Realiza uma  

média de 3.200.000 procedimentos anuais. (LBCC,2018) 

O Hospital Aristides Maltez atinge, na atualidade, uma posição de 

inquestionável destaque no cenário nacional na luta contra o câncer, tendo se 

tornado um centro de excelência, de acordo os preceitos de rigor do seu fundador, 

Prof. Aristides Maltez, na atenção às pessoas carentes cancerosas . (LBCC,2018). 

 O SAD, funciona há 21 anos,  composto de equipe multidisciplinar, a qual 

realiza visita domiciliar quatro vezes na semana, com revezamento da equipe, 

constituindo-se como equipe fixa – conforme normalização da instituição. Para todas 

as visitas, o motorista e a médica são acompanhados de uma enfermeira e/ou, de 

uma técnica de enfermagem e outros profissionais: assistente social, psicólogo, 

fisioterapeuta, conforme necessidade dos pacientes e das famílias nos dias 

predeterminados. 

Os  contatos com os familiares foram realizados para as entrevistas no 

domicílio após a reunião da família, que ocorre toda quarta-feira à tarde. Esses 

procedimentos se deram após levantamento no SAD dos dados de identificação 

sobre a família do doente oncológico terminal em cuidados paliativos. 

Essa modalidade de pesquisa tem no ambiente a fonte direta dos dados e o 

pesquisador como seu principal instrumento. Conforme aponta Bertaux (2010), o 

pesquisador tem de ter o cuidado e sensibilidade para enxergar, escutar sua 

inteligência ao que poderá ser dito ou mostrado. Destaca-se que a situação 

estudada valoriza mais o processo que o produto: preocupa-se em retratar a 

perspectiva dos participantes. É nesse contexto que os significados são atribuídos 
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às coisas e à vida. Dessa forma, os participantes do estudo são percebidos como as 

pessoas mais importantes no processo. 

Inicialmente, a coleta seria realizada apenas no domicílio do paciente, por  

entender que as relações desse familiar cuidador seriam mais fidedignas no local 

onde se efetua a interação de cuidar do doente oncológico terminal, consigo mesmo 

e com os outros. Entretanto, algumas vezes a situação da casa não apresentava as 

condições adequadas para a entrevista, pela proximidade do paciente e o cuidador 

não ter possibilidade de falar livremente. Por isso, agendamos as mesmas, e as 

realizamos nas quartas-feiras, dia da reunião da família com o SAD, no HAM,  

conforme a disponibilidade desses familiares. Para esse serviço, foi destinada uma 

sala com conforto, silêncio e acolhida para que a narrativa se desse sem 

interrupções externas. 

O SAD foi o escolhido por dispor de informações necessárias para a 

caracterização do objeto de estudo e serviu de ponto de referência. Essa unidade 

oferece um Serviço de Atendimento Domiciliar (SAD) para paciente terminal 

oncológico no domicílio, bem como grupo de suporte para a família. 

 

 

3.3  Participantes  

 

 

Os participantes da pesquisa foram familiares de pessoa com doença terminal 

oncológica, sob cuidados paliativos, organizados de modo que cada um dos 

membros foi identificado como “familiar do paciente”, sendo que o principal 

responsável pelo cuidado foi identificado como ”cuidador direto”, e outros como 

“cuidador secundário”. Apreende-se, nessa ocasião, a família como grupo de 

pessoas que têm vínculo direto com o doente não apenas pelo casamento, 

consanguinidade, adoção mas, sobretudo, por laços afetivos, favorecendo a 

comunicação e a manutenção de uma relação de ajuda no cuidado a esse doente.  

O número foi construído de forma progressiva, de acordo com o aceite desses 

familiares. Tendo em vista a diferenciação, foi possível coletar numa mesma família, 

mais de um relato, tornando possível uma comparação entre as semelhanças e 

diferenças das narrativas. Na perpectiva interacionista, o aspecto subjetivo dos 

processos vividos pelos indivíduos é resultado das interações e reações peculiares 
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ao grupo familiar, sendo parte necessária na formação e manutenção da dinâmica 

do self e do grupo social (HAGUETTE, 2010). 

Multiplicando-se as narrativas de vida de pessoas que se encontram ou se 

encontraram em situação similar, procura-se enriquecer os conhecimentos 

adquiridos e, por construção progressiva, uma representação sociológica dos 

componentes sociais da situação (BERTAUX, 2010). 

Os critérios de inclusão foram: ser familiar, conviver ou ter convivido com o 

pessoa com doença terminal em situação de cuidados paliativos dos SAD, por pelo 

menos três meses, ter mais de 18 anos, não ser remunerado pelo cuidado. Tal 

critério visou assegurar que o familiar já tenha experenciado cuidados ao familiar da 

pessoa com doença terminal, com tempo e oportunidade para desenvolver influência 

mútua, fruto das nterações no seu grupo social.  

Encerramos a coleta na vigésima entrevista quando fui percebido que não  

surgiam novos temas, atribuindo-se o ponto de saturação. Propõe-se o ponto de 

saturação, que surge a partir de certo número de entrevistas, quando o pesquisador 

tem a impressão de não apreender nada de novo, não haver valor agregado ao  

conhecimento no que se refere ao objeto de estudo. (BERTAUX, 2010; REIS et al., 

2012). Foram 20 participantes, mas 02 foram excluídos, uma por ser menor, com 14 

anos, e outra por cuidar de forma  remunerada, totalizando ao final 18 narrativas. 

 

 

3.4  Instrumento de coleta de dados 

 

 

A coleta de dados foi realizada mediante a entrevista aberta. As entrevistas 

são caracterizadas como conversas, já que o sujeito conta a outra pessoa um 

episódio qualquer da sua experiência de vida (BERTAUX, 2010).  

A entrevista, na Narrativa de Vida, permite que a condução do estudo seja 

dada pelos próprios participantes, a partir de sua visão de mundo. Ao invés de 

responder a perguntas predeterminadas, os sujeitos são livres para divergir sobre 

aquilo que consideram relevante em sua experiência, a forma como vivenciaram os 

fatos narrados e como estes interferem no presente (GLAT et al., 2004). 
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Bertraux (2010) destaca, entretanto, que a narrativa de vida feita com o 

desígnio de pesquisa etnossociológica é diferente da forna oral de uma 

autobiografia.   

Como a autobiografia, a narrativa é, evidentemente, testemunho da 
experiência vivida, mas é um testemunho orientado pela intenção de 
conhecimento do pesquisador que a registra. Esta intenção explicitada 
desde o primeiro contato, compreendida, aceita, é interiorizada pelo sujeito 
sob a forma de um filtro implícito através do qual ele seleciona, no universo 
semântico da totalização interior de suas experiências, o que seria 
susceptível de responder às expectativas do pesquisador (BERTAUX, 2010, 
p. 65) grifo do autor. 

 

Continua o autor afirmando que a narrativa é a evocação espontânea em que 

o sujeito é convidado pelo pesquisador a relatar suas experiência através de um 

filtro. É o pesquisador que define essa orientação, mencionando seu objeto de 

estudo. E,  nesse momento, o pesquisador toma controle da entrevista através de 

um pacto formado, definindo, de uma vez, a orientação geral da entrevista. 

Neste estudo, foi usado, como filtro explicitado no momento da assinatura do 

termo de consentimento livre e esclarecido, a seguinte orientação: Fale o que quiser 

sobre a experiência de viver/cuidar de seu familiar em cuidados paliativos; de 

pertencer a uma família em cujo seio se encontra um pessoa com doença terminal 

oncológica em cuidados paliativos, das mudanças ocorridas na sua vida sendo 

participante dessa família com pessoa com doença terminal oncológica. 

As entrevistas foram gravadas após contato prévio e a permissão dos 

entrevistados e transcritas imediatamente conforme exigência do método. Segundo 

Santos e Santos (2008), o uso do gravador é fundamental, pois além de preservar e 

registrar todos os detalhes da fala dos participantes, a técnica permite que o 

entrevistador preste mais atenção ao depoimento cedido.  

Bertaux (2010) apresenta algumas condições para o entrevistador, ao aplicar 

esta técnica, são: ambientar, ou seja, favorecer um ambiente que permita os 

participantes sentir-se à vontade, confortáveis; escutar bem, indagar, ouvir e 

compreender, no ato, as palavras do outro. Faz-se necessário, também, para o 

pesquisador,  comedir  seus impulsos e formular as boas perguntas no momento 

certo. Importante, ainda, para a abertura de um campo e uma coleta adequada, é 

que se construa uma identidade do pesquisador, alicerçada na confiaça  

Após contato com os participantes, a sala disposta pelo SAD foi ambientada 

para deixar o participante mais solto e  vontade na sua narrativa. Dispomos de água, 

chocolates, lenços, pois por diversos momentos as entrevistas foram interrompidas 
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por choros e dificuldades de expressão pela dor, tristeza e alegrias no relato de ser 

cuidador1.  

Reis et al. (2012) sinalizam, ainda, que a entrevista, no método da História  de 

Vida, requer preparo do participante e deve ser mediada por características do 

pesquisador importantes para a interlocução com os sujeitos, tais como mostrar-se 

solícito, ser entusiasta e saber oferecer conforto quando houver emergência de 

emoções. 

Bertaux (2010) destaca algumas habilidades importantes ao acompanhar a 

entrevista: ficar inteiro, atento, interessado por tudo que o indivíduo fala: nas 

expressões; no verbal e não verbal; nos silêncios; e  sobretudo não interromper. 

Entretanto, deve-se ajudar e estimular a continuidade das narrativas por parte 

do depoente, utilizando as últimas palavras que esse evoca para prosseguir. 

Quando houver necessidade de aprofundar os significados de palavras, pede-se 

para retomá-las. 

A preparação da entrevista envolve tempo – de uma a duas horas. Nesse 

estudo foi de 15 a 50 minutos, entre organização do espaço, acolhida, coleta das 

narrativas e fechamento da entrevista. Utilizou-se o caderno de campo para registro 

das observações ao longo das narrativas. Nele, registram-se as atividades, 

encontros, resultados, observações e reflexões. A partir dessas anotações, vai-se 

lendo, relendo, avaliando o que é possivel compreender e o que ainda está obscuro 

(BERTRAUX, 2010). 

O roteiro da entrevista constou de duas partes: A primeira foi dedicada à 

identificação do familiar responsável pelo cuidado domiciliar do pessoa com doença 

terminal oncológica em cuidados paliativos, de quem procura-se saber o grau de 

parentesco, para melhor reconhecimento e associação família/paciente, permitindo a 

caracterização do sujeito, pois o resultado da análise depende de variáveis externas 

relativas aos locutores, como religião, idade, escolaridade e endereço, tempo de 

contato com a situação vivenciada, entre outras. A segunda parte trata dos aspectos 

relacionados às questões específicas do trabalho, quais sejam: os significados 

atribuídos pela família à experiência do cuidar do pessoa com doença terminal 

oncológica em cuidados paliativos. 

                                                 
1
 Em alguns momentos também me emocionei e me coloquei na escuta atenta, inteira, presente com 
eles, de modo a deixá-los, no seu tempo, no processo de narração, assim estabelecendo uma 
relação de confiança com o entrevistado.  

 



54 

 

Através da pergunta: “Conte-me da sua experiência no cuidar do seu familiar 

pessoa com doença terminal oncológico em cuidados paliativos”, escutamos a 

experiência direta vivida da família no cuidar de familiar de pessoa com doença 

terminal oncológica em cuidados paliativos, os significados atribuídos em torno da 

sucessão temporal de acontecimentos, situações, projetos e ações que dela 

resultam – o que é chamado de linha da vida por Bertaux (2010). Esse nome é dado 

porque é a partir da compreensão das interações sociais cotidianas que se torna, 

mais adiante, passível de análise essa linha da vida. 

Assim, nessa escuta atenta, vão se desvelando os sentidos das coisas para 

os sujeitos e sua importância e modificações oriundas das interaçãos verbalizadas.  

 

 

3.5 Aspectos éticos 

 

 

A coleta ocorreu entre agosto e outubro de 2018, após a submissão, 

apreciação e aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da Universidade do 

sudoeste da Bahia e do Hospital Aristide Maltez. Em todas as etapas do 

desenvolvimento do estudo foram respeitados os princípios éticos regulamentados 

na Resolução nº 466 de 2012, do Conselho Nacional de Saúde, Ministério da Saúde, 

que regulamenta as Normas e Diretrizes das pesquisas com seres humanos e 

incorpora, sob a ótica do indivíduo e das coletividades, os quatro referenciais 

básicos da bioética: Autonomia, Não Maleficência, Beneficência e Justiça, 

respeitados os princípios Éticos/Bioéticos, em consonância com o Código de Ética 

dos Profissionais de Enfermagem (Resolução COFEN  Nº 564/2017) no que se 

refere aos Direitos, Responsabilidades, Deveres e Proibições pertinentes à conduta 

dos profissionais de Enfermagem diante do ensino, da pesquisa e da produção 

técnico-científica. 

O projeto foi aprovado, com Parecer número 2.717.196, de 16 de junho de 

2018, pelo CEP da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), enquanto 

instituição proponente, e Parecer Nº 2.811.728, de 09 de agosto de 2018,  pelo CEP 

do Hospital Aristides Malteza, instituição cooparticipante  (Anexos C, D).  

No Termo de Consentimento Livre e Esclarecido estão descritos a natureza 

da pesquisa, os seus objetivos, métodos, potenciais riscos e incômodos que pode 
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originar, além de assegurar o direito de desistência, a qualquer momento, e sigilo 

absoluto sobre a identidade do sujeito entrevistado, bem como a informação que não 

haverá custos.  

Após a primeira abordagem e aceite em participar da entrevista, o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido (Apêndice B) era apresentado e lido em conjunto 

com os familiares entrevistados. Foram garantidos o sigilo e anonimato dos 

participantes, o direito de interromper ou sair da pesquisa e o de ficar ciente dos 

resultados finais, e, só após a assinatura foram iniciadas as entrevistas com auxílio 

do app gravador do iphone 5s para assegurar o registro. 

 

 

3.6 Análise dos dados 

 

 

A primeira etapa de análise foi a transcrição das narrativas. Começa-se 

imediatamente e desenvolve-se simultaneamente a compilação dos testemunhos 

(BERTOUX, 2010). Esse é um processo dinâmico em que os dados são comparados 

conforme são coletados. Os resultados da análise das primeiras narrativas são 

retomados no roteiro de entrevista evolutiva. Influenciam a escolha das pessoas a 

serem entrevistadas posteriormente. Assim, é pela comparação entre narrativas de 

vida que se consolida o modelo. De fato, as três primeiras entrevistas foram  

norteando o deselvolvimento da coleta.  

 Bertraux (2010) destaca que quanto mais rápido forem as transcrições, 

melhor para o pesquisador, pois ele ainda terá nítido na memória aquelas falas, o 

que o surpreendeu, o que o chocou, porque se sentiu surpreso. Esse imediatismo na 

transcrição poderá auxiliar em caso de alguma dúvida sobre o que está ouvindo. 

Recomenda a retranscrição das quatro primeiras entrevistas realizadas, destinadas 

a reter as palavras, escutando atentamente a conversa. Ler-se-á o texto e 

acrescentar-se-á os silêncios e sua duração, as entonações, o que deve ser feito 

pelo próprio entrevistador. 

É necessário observar a estrutura diacrônica, ou seja, ao relatar os 

acontecimentos, os sujeitos o fazem de forma imperfeita quanto sua cronologia; eles 

passeiam, saltam adiante, depois retrocedem, tomam caminhos diversos como toda 

narrativa espontânea (BERTAUX, 2010; REIS et al., 2012). 
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A diacronia refere-se à sucessão temporal de acontecimentos, quer dizer, às 

relações de antes/depois. No transcurso da entrevista, há de se oportunizar que o 

sujeito ofereça os elementos necessários para a reconstrução da diacronia; não se 

deve importuná-lo com constantes perguntas sobre as datas precisas de tal ou qual 

acontecimento. É necessário que o pesquisador trabalhe pacientemente na 

reconstrução da estrutura diacrônica do percurso, o que pode levar a outro encontro 

com o participante (BERTAUX, 2010). 

A análise compreensiva tem por objetivo explicitar as informações e 

significações pertinentes nela contidas. A maior parte aparece nas primeiras leituras, 

entretanto a experiência mostra que elas emergem umas após outras, ao longo de 

leituras sucessivas. Cada leitura revela novos conteúdos semânticos (BERTAUX, 

2010). 

A análise temática busca descobrir, em cada narrativa de vida, as passagens 

relativas a algum tema com o objetivo de comparar os conteúdos das passagens de 

uma narrativa para outra, ou seja, comparar as narrativas por temas. Nesse sentido, 

consiste em desvelar os núcleos de sentido que compõem a comunicação e cuja 

frequência de aparição podem significar alguma coisa para o objetivo analítico 

escolhido (SANTOS; SANTOS, 2008).  

O momento da análise comparativa é o cerne de uma pesquisa 

etnossociológica, pela confrontação dos dados recolhidos em diferentes fontes. É 

por meio da comparação entre percursos biográficos que se percebem recorrências 

das mesmas situações, das lógicas de ação semelhantes, que se descobre através 

de seus efeitos, um mesmo mecanismo social, ou um mesmo processo (BERTAUX, 

2010). 

A organização do material recolhido, a sua sistematização e a sua 

condensação são necessárias. As aproximações com as narrativas, anteriores ou 

ulteriores, de uma mesma situação, devem ser efetuadas com um sublinhado ou 

com jogos de cores, organizando-se os elementos que trazem os suplementos de 

informação que será preciso integrar no texto, de forma que, sem perder o seu 

caráter próprio, ele dê conta, por enriquecimentos sucessivos, do máximo de fatos 

expressos. (SANTOS; SANTOS, 2008; REIS , 2012). 

Realizou-se leitura desses destaques, pois a primeira leitura teve o objetivo 

de conhecer o teor do depoimento; a segunda destinou-se a selecionar e grifar com 

realce coloridas o que mais chama a atenção nos testemunhos; por último, 
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procedeu-se à análise do que havia sido destacado, construindo um breve esboço 

analítico. Esse caminho desenhado por Santos e Santos, (2008) facilitou a 

estruturação da análise temática e a codificação dos dados. As autoras sugerem três 

etapas para a apresentação dos resultados que buscou-se seguir: 

Na primeira etapa, chamada de codificação do material, em que se apresenta   

um quadro demonstrativo com os desdobramentos temáticos, nos quais são exibidos 

os temas que surgiram do agrupamento, identificaram-se 41 undades temáticas que 

com a codificação resultaram em 30 unidades temáticas. E, apesar de cada narrativa 

de vida apresentar passagens relativas a algum tema, o agrupamento surge para 

que se possa comparar os conteúdos das passagens de uma narrativa para outra. 

Na segunda etapa, chamada decodificação, desdobram-se os subtemas, 

congregados em 6 grupos por afinidade temática. Pelos percursos biográficos 

encontraram-se 370 recorrências das situações, das conexões, e do sentido de ação 

semelhantes, de tornar-se um cuidador que se descobre através de seus efeitos 

próprios das interações, em que, embora cada participante se constitua na sua 

singularidade, se faz parte de uma mesma estrutura social, com um modo de 

processar os significados. 

Na terceira etapa, a síntese, pauta-se na elaboração do quadro baseado no 

referencial teórico e forma-se a possibilidade do panorama geral do 

encaminhamento dos dados e da estruturação das categorias. Nessa etapa, formou-

se a  primeira categoria: O cuidado familiar com afeto e o significado do modo como 

o familiar cuida da pessoa com doença terminal em cuidados paliativos, e a segunda 

categoria: Um cotidiano modificado ao assumir o papel de cuidador. 

A descrição dos 18 participantes encontra-se no Anexo E e F, que  

juntamente com o Historiograma vai caracterizando os cuidadores familiares com 

sua singularidade, que ajuda na análise a interpretar os sentido atribuídos na 

caminhada de tornar-se cuidador do doente oncológico terminal. Foram 14 mulheres 

e 4 homens, descritos aqui conforme o grau de parentesco: 1 mãe,  6 filhas, 3  

esposas, 2 sobrinhas, 2 irmãs , 3 filhos, e 1 pai. Identificamos cada participante com 

a letra P, seguida do número correspondente à ordem da coleta. O papel  da mulher 

nos cuidados com doentes, cianças e idosos, ocorre desde o inicio dos tempos, isto 

se confirma também aqui neste estudo com a prevalência de mulheres enquanto 

cuidadoras principais. 
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Apresentaremos aqui o fluxograma (Figura 2) das etapas realizadas: 

 

Figura 2 – Fluxograma da construção da categoria analítica 

 

 

 

 

 

              

                                   41 UNIDADES TEMÁTICAS 

  

  

    30  UNIDADES TEMÁTICAS 

 

   

     

                                    6 AGRUPAMENTOS 

 

 

 

 

                                 CATEGORIAS 

1. O cuidado familiar com afeto e o significado do jeito como  

o familiar cuida da pessoa com doença terminal em cuidados paliativos 

 2. Um cotidiano modificado ao assumir o papel de cuidador  

Agrupamento das Unidades temáticas 
 

Total 

R
E

C
O

R
R

Ê
N

C
IA

S
 

1. Afetos e cuidar 103 

2. Mudanças no cotidiano 63 

3. Finitude   64 

4. Sentimentos vividos nas relações 58 

5. Espiritualidade e enfretamento 51 

6. Sobrecarga    31 

TOTAL  370 

CODIFICAÇÃO 

RECODIFICAÇÃO 

Fonte: A autora,  2019. 

SÍNTESE 
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4 RESULTADOS E DISCUSSÃO  

 

 

Os objetivos que guiaram o estudo nos levaram à compreensão de que toda a 

relação de significação dos objetos sociais e da interação tinha como ponto de 

partida o significado atribuído ao tornar-se cuidador, cuidando. Assim, o primeiro 

passo dessa descrição foi responder, através dos dados, à pergunta: Como o 

familiar de pessoa com doença terminal oncológica em cuidados paliativos vivencia 

o processo de cuidar desse familiar?  

A medida que as narrativas se apresentavam, foram identificando-se os 

sentidos atribuídos de constituir-se cuidador, cuidando da pessoa com doença 

terminal em cuidados paliativos. A partir desses, foi possível encontrar, de forma 

implícita, em seus discursos os sentidos/significados dos participantes de tornar-se 

cuidador para a pessoa com doença oncológica em fase terminal. 

 A análise temática possibilitou, após a codificação e recodificação, a 

formulação de duas categorias principais com suas subcategorias. A primeira 

categoria: O cuidado familiar com afeto e o significado do modo como o familiar 

cuida da pessoa com doença terminal em cuidados paliativos, e a segunda 

categoria: Um cotidiano modificado ao assumir o papel de cuidador. 

 

 

4. 1 O cuidado familiar com afeto e o significado do modo como o familiar 

cuida da pessoa com doença terminal em cuidados paliativos      

 

 

O significado do cuidado foi evidenciado nas narrativas pelas atitudes geradas 

do cotidiano, das interações sociais, desses familiares. O cuidado é o símbolo que 

permeia o comportamento dos familiares da pessoa com doença terminal, fruto das 

ações que os integra, e cada um, com sua individualidade, com seu modo próprio 

vai agindo e reagindo às demandas de fazer-se cuidador cuidando na finitude. Os 

sentidos expressados de cuidar para eles são: brincar, orar, levar a Palavra de 

Deus, conversar, paparicar, também dar banho, fazer a higiene, vestir, alimentar, 

preparar o alimento, fazer o curativo, dar amor, ter obrigação, fazer com carinho. 

Essas ações carcaterizam a perspectiva interacionista, pois o familiar cuidador 
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apresenta-se ativo, interagindo na situação de cuidar. Essas ações também estão 

carregadas de simbolismo de ética, de sensibilização, apreendida na realidade, 

desenvolvendo um  resgate da espiritualidade, com mudanças profundas no existir 

de cada familiar, que, mesmo cercados de dificuldades, tristezas, juntamente com 

prazer, entrega, e constantes aprendizados, vai exercendo a função da família como 

promotora do bem-estar dos indivíduos que constituem seu grupo social.  

 

 

4.1.1 Cuidar nas necessidades humanas básicas  

 

 

 Diferentes são as teorias de enfermagem que abordam a escola das 

necessidades. Segundo Petersen et al. (2016), do grupo de teoristas de 

Enfermagem, Henderson, Abdellah e Orem, fundamentaram seus pensamentos no 

cuidado em ações para atender às necessidades dos indivíduos. Entretanto, Boff 

defende que, para uma compreensão mais precisa do papel do cuidado na 

atualidade, “é preciso ter a visão do homem como parte da natureza com a 

responsabilidade de protegê-la, regenerá-la e cuidá-la”, o que perpassa a 

compreensão ontológica do cuidado profissional em enfermagem (GOMES et al, 

2018).  

Afinal, o cuidado faz parte da vida dos seres humanos e, portanto, 

abordaremos aqui o cuidar como símbolo dessas interações entre o familiar 

cuidador, consigo mesmo e com os que os cercam, pessoa com doença oncológica 

terminal em cuidados paliativos, e todo o grupo social que os cercam. 

A família enquanto promotora do bem-estar dos seus entes queridos, 

desenvolve desde o início dos tempos atividades para atender as necessidades de 

alimentação, higiene, sono e repouso, integridade cutânea, conforto, segurança, 

terapêutica, atenção, acolhida como forma de pertencimento, proteção, bem como 

apoio espiritual e suporte para a vida, com toda dignidade dentro da condição de 

cada familiar.  

Assim, são muitas as narrativas que trazem na promoção da higiene o sentido 

de cuidar, ou seja, na maneira que o cuidador vai agir com zelo e alegria: ao dar o 

banho, ao fazer o asseio, até ao colocar o talco : 
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Eu cuido dele com muito carinho mesmo, gosto de deixar ele cheirosinho, 
arrumadinho./.../Eu estava dando banho nele, fui arrumar o quarto e tudo, 
mudar os lençóis. Participante 13 
 
Dar banho, eu enxugo, visto a roupa... Participante 11  
 

Ajudo também dar banho. Participante 6 
 
Tem que manter sempre ela limpa, É dar atenção a ela...assear ela. 
Participante 7  
 
Mas, eu cuido dela aí, todo dia. Faço curativo, faço mingau, faço uma 
vitamina, ... tudo. Participante 8  
 
A gente dá o banho no leito, dá os cuidados, né? Dá o banho no leito, 
coloca o talco, se tiver pomada, né? Pomada de assadura, coloca, coloca a 
fralda e faz o assento ...ele levanta e senta, então oh! meu pai, escova o 
dente, aí dou a água a ele, dou a pasta e ele escova o dente, ele faz o 
gargarejo. Participante 9 

 

A higiene é uma das necessidades que quando satisfeita plenamente previne 

infecções e melhora odores, aumentando conforto e sensação de bem-estar, além 

de que quando desenvolvida, conforme é trazido pela Participante 9, favorece uma 

interação e estimula a participação do doente nos cuidados de higiene, sendo 

considerada uma forma de cuidar e de atenção.  

A nutrição também é uma necessidade muito narrada pelos familiares 

cuidadores, e, muito embora, eles percebam que os doentes se alimentam pouco, o 

que é próprio da fase de terminalidade, esses cuidadores esmeram-se para oferecer 

o melhor alimento.   

 
O importante é ela se alimentar, cozinho um pouquinho de feijão, tirei o 
caldo, só uma concha, só tirou uma chupada só. Minha tia perguntou: não 
vai comer muito, então tá bom. (Suspirou) Participante 7  
 
/../ então, aí eu me viro nos setenta pra fazer, dar a ela o melhor, melhor 
comida, sabe? Ela não come pela boca, come pela sonda, mas na minha 
cabeça eu digo poxa, o que ela come pela sonda eu vou dar água? Vou 
fazer uma sopa sem botar um azeite de oliva? Não!  Ela sempre comeu do 
bom e, na medida do possível, se eu puder, eu vou comprar até um caviar, 
mas eu vou dar do bom e do melhor. Não é por que que ela agora tá com 
uma sonda e não pode desfrutar  que eu vou fazer a comida dela de 
qualquer jeito? Não! Participante 10 

 

O ato de alimentar possui vários significados simbólicos, um deles relaciona-

se à questão de sobrevivência. O homem sempre buscou o alimento, para nutrir-se 

e nutrir os que estão sobre sua responsabilidade. O termo nutriens, no latim, 

significa: aquele que alimenta, que ajuda no cumprimento de todas as funções vitais 
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dos seres vivos. A nutrição, envolve também o sentido da partilha, de agregar 

pessoas nas comemorações, celebrações, rituais de vida e de morte. O sentido 

desse cuidado, aqui narrado, está carregado de afeto, do nutriente que vai 

sustentando, diante da finitude do outro, a manutenção da vida, pois a anorexia, um 

sintoma muito comum nos pacientes terminais, costuma mobilizar muito à família 

(SANTOS, et al, 2018). Por isso, os cuidadores dedicam-se a esse cuidar como uma 

das primeiras necessidades, mesmo com a recusa ds seus familiares. 

 

Eu faço  tudo! faço a alimentação, pergunto Quer isso? Quer aquilo? Não, 
eu não quero, ela responde. Oh minha irmã, o que é que você quer comer? 
São os meus cuidados, de perguntar, entendeu? E eu acho que eu estou 
fazendo aquilo que Jesus gostaria que todos fizessem com o ser humano, 
porque eu acreditei, viu? Participante 18 
 
O meu dia a dia é: levanto de manhã cedo, procuro preparar o café dele, 
também coloco os remédios, depois arrumo a casa para não ficar com 
poeira, que é pior pra ele, e depois eu vou providenciar o almoço, ele 
almoça tudo direitinho, ele come de tudo, se alimenta muito bem, graças a 
Deus. Participante 19 

 
Em praticamente todas as culturas, os alimentos sempre foram relacionados 

com a saúde, não apenas porque a sua abundância ou escassez colocam em 

questão a sobrevivência humana, mas também porque o tipo de dieta e a explicação 

médica para a sua utilização sempre influenciaram a atitude diante da comida 

(CARNEIRO, 2005). 

 
Sei  que isso não adianta, sei que isso não adianta, como um aprendizado, 
mas funciona na minha cabeça e funciona na dela, porque eu hoje mesmo 
eu fiz um suco pra ela de beterraba, com laranja, água de coco, eu digo 
“mãe, água de coco é uma delícia, é bom, isso rejuvenesce, deixa a pele 
maravilhosa...eu mesmo, oxente,  bebo isso o dia todo minha filha, pra ficar 
nova, e tal”, ela vai e toma um golinho, pra ela saborear, então eu consigo 
fazer essa, essa dinâmica com ela e deixa ela feliz e confortável. 
Participante 10 

 

O significado de alimentar envolve o jeito de cuidar, fazendo o melhor, mesmo 

compreendendo a realidade de finitude do seu familiar. Entretanto, o preparar o 

alimento, o dar o alimento, envolve na relação tanto de quem cuida como de quem é 

cuidado um estado de conforto. Esses sentidos surgem a partir da interação, que 

resulta na ação de proporcionar o conforto e se estabelece também, portanto, para 

nutrir a relação.  
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4.1.2 Cuidar para além da dimensão física 

 

 

O cuidar do pessoa com doença terminal é mais que satisfazer as 

necessidade humanas básicas, com alimentação, higiene, conforto, alívio da dor. É, 

sobretudo, oferecer atenção e carinho, com um modo peculiar de cuidar. Nas 

narrativas abaixo, observamos nos sentidos atribuídos ao cuidar, um grande 

componente afetivo. Os afetos são originários das interações na família, que mesmo 

sendo modificada na sua estrutura, ao longo dos tempos, tem um papel primordial 

na sociedade, como o primeiro lugar onde as relações de amor são aprendidas, 

ensinadas e experimentadas: 

 

Não é só um simples fato de... de... cuidar... dar banho, botar uma fralda, 
dar comida... não, é o tá de junto... tá entendendo? É o dar atenção, é um 
carinho, é um toque, é você alisar a cabeça, é você alisar o rosto... tá 
entendendo? Dar um beijo... comida... pode chegar lá botar um prato de 
comida e “coma aí ó”... e aí vem “quer água?  Beba água” não é isso. 
Participante 1 
 
Então, a gente procura cuidar dela do jeito que a gente pode, com carinho, 
com amor... Participante 2 
 
O cuidado maior é o amor, o afeto que eu tenho por eles, porque não 
adianta você dar remédio, não adianta tal, se você não dá o amor, não dá 
carinho, principalmente porque eles tão mais fragilizados. Participante 3  

 

A manifestação do amor vai, de fato, significando ao ser cuidador que é 

pelo amor que ele vai tornando-se cuidador, atento ao seu familiar, comunicando-se 

com ou sem palavras, mas com ações de atenção ao outro e disponibilidade para 

estar com o outro. As falas traduzem o cotidiano dos cuidadores, que, embora 

tenham dificuldades de lidar com a finitude do familiar ao dedicar-se a eles, o fazem 

com zelo, paciência e disponibilidade. O sentido do cuidar se apresenta no modo de 

ser e conviver com o familiar doente, que vai se modificando ao relacionar-se com a 

situação, valorizando na vida o sentido de pertencimento e acolhida: 

 
Acho que com uma pessoa que tá nessa fase terminal, como ele tá, ele não 
quer só isso, eu acho que ele tá querendo mais... né... querendo... e ele 
nunca foi uma pessoa ruim... não tem... se... se... até se ele fosse, pelo 
estado que ele tá, eu não faria nada assim que não agradasse ele... eu ia 
ser... eu ia continuar fazendo o que eu faço... sendo uma palhaça na vida 
dele, fazendo ele rir, fazendo ele... ele... sei lá...não achar que a vida tá tão 
ruim, que ele tá... que ele tá sozinho... eu ia continuar fazendo. É isso... é 
cuidar, é cuidar dele. Não é porque ele tá doente que vai deixar ele lá... 
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abandonado, em cima de uma cama... não, ele tem que saber que ele ainda 
tá vivo, que ele ainda precisa ser amado... Participante 1 

Fico do lado dela conversando, distraindo ela. Porque essa doença, ...  
(pausa ) ,  ela fica muito ansiosa,  essas coisas assim ! Aí eu converso com 
ela distraio, dou risada, fico junto aí  E, é isso aí, o dia a dia é esse. É muito 
bom, sempre do lado dela, conversando. Participante 8  

Naquele ato ali de passar o hidratante eu tô passando amor, né? Então, não 
tá sendo fácil, mas eu tô fazendo com muito amor, com muito amor. 
Entrevista 17  

 

Fazer tudo o que for preciso pra manter o bem estar dele, garantir o máximo 
de carinho e conforto que ele puder ter nesse momento. Participante 20 
 
 

As narrativas deste estudo dão voz aos familiares que trazem o significado de 

ser cuidador, de tornar-se cuidador, conforme sucedem as interações entre quem 

cuida e quem é cuidado, entre o familiar cuidador e toda sua rede de apoio. Ser 

cuidador, portanto, significa também ser alegre para dar alegria ao doente em 

finitude e fazê-lo rir. É trazer nas situações do cotidiano motivos que façam o doente 

sorrir e viver a vida que lhe resta com um pouco de alegria. Assim, no ato de 

higiene, narrada pela participante 1, assume e dá sentido ao ser palhaça que 

compõe sua personalidade de pessoa alegre, que vive e leva alegria em todas as 

situações, promovendo, dessa maneira, com o lúdico, leveza e descontração até no 

momento do banho, resultando em alívio no sofrimento:  

 

Então eu sou alegre, eu não gosto de ver ninguém triste, eu gosto de ver 
alegria, eu faço de tudo pra meu tio. Digo:  bora tomar banho”, “meu tio, 
bora lavar o pinto”. Aí ele dá risada... “meu tio, as meninas vêm aí ó, as 
bonitonas vêm aí ó, o senhor vai tá fedendo é? Se não elas não vão dançar 
forró com o senhor, que o senhor tá fedendo a mijo hein?! Aí ele me chama 
de palhaça, que eu sou a palhaça da família, faço  ele rir. Participante 1 
 

O cuidado é parte integrante do processo de sobrevivência da vida humana. 

Dessa noção sobrevém a compreensão do valor essencial da vida, que toma um 

lugar principal no conjunto dos valores da humanidade (SANTOS et al 2005; BOFF, 

2014). O cuidado significa solicitude, zelo, atenção e se solidifica na conjuntura da 

vida em sociedade, influenciado por diversos sentimentos. O cuidado gerado na 

interação da família vai sendo narrado aqui também dessa maneira. O cuidar 

implica, deste modo: 

Colocar-se no lugar do outro, geralmente em situações diversas, quer na 
dimensão pessoal, quer na social. É um modo de estar com o outro, no que 
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se refere a questões especiais da vida dos cidadãos e de suas relações 
sociais, dentre estas o nascimento, a promoção e a recuperação da saúde e 
a própria morte. (SOUZA, et al, 2005, p.1) 

Olhar a finitude do outro suscita nos que cuidam a sua humanidade e também 

traz o sentido da sua própria finitude, deixando vir, mesmo em meio às dificuldades 

próprias desse cuidar, vão realizando o seu fazer cuidar, como  deveres, obrigações, 

mas com desvelo. Isso vai ocorrendo, também, pelo referencial de base que dá 

sentido à vida de cada um e às estratégias de vinculação que ocorreram ao longo 

das relações e na doença terminal. Assim, cada um desenvolve um modo 

característico para cuidar com essencial valor à vida. Vejamos nas narrativas: 

Por incrível que pareça hoje de manhã eu amanheci uma pilha, né? E meu 
marido me disse: “eu entendo, eu compreendo”, é muito solidário comigo, 
né? E o fato de eu chegar de manhã, sete e meia, oito horas da manhã e 
encontrar ela, levantar pra dar um banho, fazer a comida, que eu me 
preocupo muito, tentar dar o melhor pra ela...então, é como se ela fosse o 
meu bebê, eu cuido dela como se fosse a minha, a minha joia preciosa, 
então eu chego com o maior gás, entre aspas, né? Participante 10 

O meu antigo patrão, me procurou e pediu para voltar a trabalhar. Eu disse 
a ele: Eu não posso, como esposa, deixar ele em casa doente pra eu ir 
trabalhar,/.../ hoje, sou aposentada. Desde quando Deus me deu pouco, o 
pouco com Deus é muito. Participante 11  

Esta narrativa aponta ao sentido da obrigação de cuidar pela cuidadora 

secundária, a disponibilidade para dedicar-se ao marido, não assumindo mais 

trabalho.  

Ultimamente a gente só conversa assim, ele não é muito assim de um 
carinho, é muito assim parado. Mas, acho que comigo ele nem tanto, eu me 
sinto, eu me sinto assim uma pessoa que eu nunca tive aquele negócio 
assim de carinho, né? Antigamente ele tinha com alguém. Sempre era só 
serviço dentro de casa, na rua...Mas, é difícil, é difícil a gente sair e chegar 

sabendo que o marido está de Participante 11. 

 

Esta cuidadora não viveu, ao longo do casamento, relações de carinho e 

afeto. Também sofreu a traição do marido no passado, com a prima dele, que 

morava em sua casa, mas, diante da doença terminal do marido, assume seu papel 

de esposa que se dispõe a cuidar, ao tempo que narra seus ressentimentos. Os 

significados como cuidadora, portanto, são oriundos da construção histórica e social, 

desde o início dos tempos, do papel da mulher na sociedade, responsável pelo 

cuidado das crianças,  dos idosos e doentes. Ferreira, Isaac, e Ximenes (2018), 

apontam que desde criança as meninas são ensinadas a realizar tarefas de cuidado, 
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criando sobre elas a expectativa de que exerçam o papel de cuidadora quando 

necessário ao longo de suas vidas.  

Os cuidados paliativos exigem suporte do indivíduo doente e de seu familiar, 

nas suas singularidades, e atenção nas suas múltiplas dimensões. As narrativas 

abaixo, mostram que o cuidado ofertado é oriundo, no que de fato faz sentido para 

esse familiar cuidador, que se estabelece pelas interações vivenciadas ao longo da 

vida entre o doente em finitude e o seu cuidador. Dessa maneira, o cuidador familiar 

ao promover para a pessoa doente a satisfação dessa necessidade, entendendo-a 

como objeto social, vai também satisfazendo a sua própria necessidade. Esses 

familiares narram como a dimensão espiritual integra suas relações e interações nos 

seus cotidianos:  

 

Primeiramente eu levo a palavra de Deus, que é importante né, a salvação 
e eu procuro ajudar assim com o que eu aprendi. Participante 9  
 
Então eu louvo a Deus, ela diz : Oh minha irmã, tu tá alegre, não está?, eu 
digo Com Jesus eu sou alegr”, ela Cante, eu gosto quando você louva a 
Deus, olha o reconhecimento! Eu gosto quando você louva a Deus porque 
você louva com a alma, ela não gosta de ver os outros louvar, ela não gosta 
de botar um CD. Participante 18 
 

A dimensão espiritual é parte integrante do viver, enquanto seres humanos 

que têm aspectos cognitivos, experienciais e comportamentais. Em todos esses, “a 

religiosidade/espiritualidade, apresenta-se como o caminho que o paciente encontra 

para transcender o adoecer, as perdas, a internação e o vazio existencial” 

(MENEZES, 2017, p. 1). A família vivencia e experencia esse caminho, como forma 

de cuidado do outro e autocuidado, como vimos nas narrativas acima. Em muitas 

situações, a espiritualidade de cada indivíduo e seu familiar exerce um papel 

importante na aceitação da doença e do seu enfretamento (SANTOS et al, 2018). 

As narrativas vão apontando os sentidos para cada familiar do cuidado. O ato 

de cuidar, para vários autores, baseia-se em princípios humanísticos e o termo 

cuidar/cuidado faz parte do vocabulário da vida cotidiana de qualquer pessoa. 

(GEORGE, 2000; WALDOW; BORGES, 2011, BOFF,2014). Esses autores vão 

significando o cuidar ao correlacioná-lo com a ação de assistir alguém, ter 

compaixão, ter consideração, adotar uma atitude de confortar, preocupar-se, 

envolver-se  demonstrar generosidade, ajudar ao outro, ouvir, amar outro, nutrir o 
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outro, proteger o outo, de forma a “ melhorar a condição do outro, mesmo que a cura 

não aconteça.” (GEORGE, 2000, p. 299). 

 

 

4.1.3 O cuidado como elemento de prazer  

 

 

As narrativas vão dando sentido ao prazer de cuidar nas atitudes 

impregnadas de afeto, amor e afeição pelo outro. O familiar, mesmo diante da dor e  

dificuldades desse cuidar, se esmera, nessa assistência à medida que a finitude vai 

se aproximando, e por ser esta a última tarefa na qual ele pode ajudar seu ente 

querido a despedir-se da vida. Assim, faz-se disponível para o cuidado, em meio às 

mudanças no seu cotidiano e as justifica pelo bem-estar expressadas abaixo, dando 

sentido a este prazer de cuidar, o afeto: 

 
Eu  sempre tive o prazer como filho dar todo o amor, dar todo o carinho, 
tudo que tiver no meu alcance, é...eu faço com o maior prazer, não só por 
esse momento agora difícil que é a doença, mas antes disso...poxa, são, 
meus pais são tudo pra mim, entendeu? Participante 3 
 
Então hoje eu cuido dele com carinho, é triste, muito triste olhar uma pessoa 
que trabalhou a vida toda (chorando), e hoje a gente vê se acabando assim, 
aos poucos, precisando de tá botando comida na boca, mas eu boto, eu 
gosto até de dar a comida dele (chorando) na boca (...)  Participante 13 
 
Então eu me sinto bem de fazer e peço força a Deus pra fazer o melhor que 
ela quer. Então eu faço tudo com amor e carinho! Participante 18 

  

Ajudar também é sentir-se útil, pois ela é deficiente física, e se entrega no 

cuidado com o familiar. Este relato aponta para o espirito de solidariedade, o querer 

ajudar outras pessoas que vivenciam essa situação e a entrega do familiar : 

 

Eu gostei ... eu gosto, eu tô gostando sim de tá ajudando meu tio e posso 
também ajudar outros, eu estou... eu tô aqui livre pra... pra dar um 
testemunho... pra apoiar outra família. Pelo fato de eu tá cuidando dele, pra 
mim tá sendo bom... também ele sabe que ele não tá só... né... tá sendo 
cuidado, tá sendo amado... não é só um simples fato de... de... cuidar... dar 
banho, botar uma fralda, dar comida... não, é o tá de junto... tá entendendo?  
É o dar atenção, é um carinho, é um toque, é você alisar a cabeça, é você 
alisar o rosto... tá entendendo? Participante 1 
 
Mas eu procuro cuidar dele o máximo que eu puder, dou tudo de 
mim...Participante 18 
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O sentido de cuidar perpassa a disponibilidade de ficar ao lado do outro, 

mesmo que em silêncio, mas atendendo a vontade do outro, de ficar ao lado, 

sofrendo junto, significando o ficar do lado, mesmo em meio a dor de olhar para a 

finitude do outro. Vai surgindo diante das interações de dor, mas de muito amor, 

uma força que supera as angustias e fica a postura de quem se doa para o outro, ao 

tempo que vai dando o seu melhor, valorizando o pouco tempo que tem com o 

marido.  

Eu tenho muita paciência com ele. Eu procuro fazer todas as vontades dele, 
tudo que ele me pede eu faço, tudo, tudo, tudo... tem hora que eu fico feito 
louca e ele fala: “Tinha, faça isso pra mim”, aí eu paro o que eu tô fazendo e 
corro para fazer o que ele me pediu, aí depois ele fala:  “Tinha, fica aqui 
comigo um pouquinho”, eu paro tudo o que eu tô fazendo, sento com ele, 
fico com ele, ele fala: “Fica só do meu lado, não conversa não, só fica aqui 
comigo”.(...)  as vezes ele fala “Me ajude!”, e quando ele pede pra eu ajudar 
e eu não posso ajudar aí é que é pior...hoje mesmo ele me pediu um Tihha, 
que ele me chama de Tinha! “Tinha, me ajude!”... chorando muito e fica 
difícil ele me pedir ajuda e eu não poder ajudar ele, né? Participante 19. 

 

Para Waldow e Borges (2011), o cuidado também é visto como um 

sentimento de dedicação ao outro, a ponto de influenciar de forma positiva, tanto a 

vida de quem recebe o cuidado quanto daquele que o ministra, tornando o objetivo 

maior do cuidado a autorrealização mútua, envolvendo prazer nesse cuidado. A 

ação de cuidar traz um caráter transformador nas interações. A autora vai 

significando o cuidado como “uma expressão de nossa humanidade; ele é essencial 

para nosso desenvolvimento e realização como seres humanos” 

(WALDOW;BORGES, 2011, p. 417). O cuidado ocorre por uma força que move a 

capacidade humana de cuidar, evocando essa habilidade em nós e nos outros, ao 

satisfazer uma resposta a algo ou alguém que importa, atualizando nosso potencial 

para cuidar.  

Continua a autora que o cuidado, portanto, engloba atos, comportamentos e 

atitudes. Existem tipos diferentes ou maneiras distintas de cuidar, que variam de 

intensidade. A maneira de cuidar vai depender da situação, como já referido, e na 

forma como nos envolvemos com ela e, nessa situação, com o sujeito, motivo de 

atenção do cuidado. Os atos realizados no cuidado variam, de acordo com as 

condições em que ocorrem as situações e com o tipo de relacionamento 

estabelecido. Os familiares cuidadores, vão interagindo com a pessoa com doença 

terminal, com um  jeito próprio, mas, sempre com singularidade no cuidar.  
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4.1.4 O cuidado como ato de amor, responsabilidade, gratidão e solidariedade  

 

 

O cuidar envolve a relação de afeto, que submerge uma responsabilidade de 

cuidar, enquanto filhos, e o sentido da obrigação para com os seus pais. Esses 

significados construídos historicamente, enquanto família como grupo social, 

perpassam valores e virtudes de respeito e solidariedade em que se pauta o 

cuidado. A responsabilidade traz sentido de doação, abrir mão das coisas na vida e 

do tempo, dedicar-se ao outro, e nisso vai se dando a interação pelo vinculo do 

amor, do amor incondicional e a obrigação de cuidar dos pais e parentes. 

Na verdade, segundo Boff (2014, p. 1), essa condição afetiva é própria dos 

seres humanos: “Só nós humanos podemos sentar-nos à mesa com o amigo e 

trazer-lhe consolação e esperança”. Destaca o autor, que pelo cuidado constrói-se  o 

mundo a partir de laços afetivos. Esses laços tornam as pessoas e as situações 

preciosas, portadoras de valor, envolvendo preocupação, dedicação e 

responsabilidade. 

 

Eu cuido da minha mãe, já tem muito tempo aí. Mãe é mãe, e a gente tem 
que cuidar até o fim. Pausa ... respira fundo ... não pode deixar, ainda 
mais, nesta situação que ela se encontra agora. Participante8 
 
É amor, eu acho que é a única coisa que eu posso resumir, é, é um amor 
incondicional, é algo que a cada coisa que a gente conseguiu vencer juntos, 
era uma vitória, era como se o paciente fosse eu (chorando), e hoje cuidar 
dele, ter essa oportunidade de retribuir fagulha, né? Participante 14  
 
De tudo que meu pai representou pra mim, é a única palavra que eu posso 
dizer a você é essa, é amor, esse amor que a gente desenvolveu ao longo 
desses meus quarenta anos hoje é muito pouco o que eu retribuo, então eu 
acho que por isso que eu faço questão em tudo que posso, já abri mão pra 
poder tá perto, tá fazendo tudo que pode, muitas das vezes eu deixei de ter 
pra poder oferecer, né? Participante 3 

 

 O sentido de ser cuidador, enquanto responsabilidade, está intrinsicamente 

ligado ao sentimento de amor dessa relação, uma relação de pais e filhos, tios e 

sobrinhos, irmãos que, interagindo em família ao longo de suas vidas, vão 

significando a obrigação de cuidar do outro doente, dependente de cuidados, com 

limitações impostas pelo envelhecer e adoecer. A narrativa abaixo, caracteriza esse 

sentido: 
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Ser cuidador, eu acho que é muito, é muito assim, ..., bem da característica 
da pessoa, da personalidade, aquela coisa assim de você cuidar o próximo, 
cuidar do seu ente querido, e...eu, não sei se é uma personalidade minha 
intrínseca, eu sempre cuidei dos meus pais, sempre tive amor por eles, 
desde a...a partir do momento “poxa, vou morar com meus pais e tal”, e via 
que a cada dia eles envelhecendo, uma idade, são noventa anos não são 
noventa dias, então são muitos, muitos anos de convívio com meus pais, 
eles me cuidaram...aquela velha história, né? Tudo pelo seus pais, você 
abraça todas as causas possíveis, entendeu? Participante 3 

 

Entretanto, outra narrativa, destaca que esta responsabilidade não é apenas 

com o familiar doente, idoso e dependente, mas também envolve o sentido de 

solidariedade, fraternidade, e, assim vai significando a obrigação de ajudar o irmão, 

que é cuidador direto e fica mais tempo e com o maior parte dos cuidados. À medida 

que o senso de responsabilidade e obrigação vai fazendo sentido, a cuidadora, em 

meio às dificuldades, abre mão do seu lazer, do tempo de estar com ela mesmo e 

com sua família (filho e esposo), para retornar à casa de sua mãe e de sua tia, a 

doente em finitude, objetivando não sobrecarregar o irmão, o cuidador principal. 

Vejamos neste narrativa, o sentido da obrigação solidária:  

 

É complicado, é complicado porque você, você sabe que você tem aquela 
obrigação, entendeu? É, depende da gente pra comer, depende da gente 
pra dar banho, depende da gente pra tudo, pra dar remédio. Você tem 
aquela obrigação, você tem que fazer, entendeu? Às  vezes até eu penso 
“oh! meu Deus, não vou pra casa logo não”, mas aquilo... o pessoal “bora, 
bora pra Ribeira!”  Não vou, eu não vou, não vou porque eu sei que eu 
tenho minha obrigação com ela e eu sei que ele tá sozinho com ela. 
Participante 2 

 

As narrativas suscitam que o sentido do cuidar dos pais está no amor 

incondicional, no amor de retribuição e na obrigação, enquanto filhos, de cuidar 

deles.  A  narrativa abaixo, evidecia o sentido de ser cuidador desde sempre, por ter 

seus pais idosos com mais de 90 anos, e doente com câncer. Suscita na narrativa o 

sentido de gratidão, sentimento que traz um sorriso no rosto no momento da 

entrevista, ao refletir que cumpriu seu papel de filho, fazendo tudo que lhe é 

possível, ou seja, o que estava ao seu alcance para a promoção do completo bem-

estar do pai.  

 
Nós somos cuidados pelos nossos pais, aí a medida que eles vão 
amadurecendo, né, vão envelhecendo, os filhos que acabam tendo que 
cuidar dos seus pais, então esses cuidados são inerentes a minha 
personalidade, eu sempre cuidei, é, eu acho que quando meu pai e minha 
mãe partirem eu vou tá, vou estar grato...eu acho que tudo que tava no meu 
alcance pra ser feito pra eles, eu acho que eu fiz, entendeu? Fui a luta, fui 
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atrás de médico, fui...entendeu? Fui um guerreiro, até minha família diz 
“poxa (entrevisado 3), você é um herói, porque você faz tudo. Participante3 

 

Ainda, baseado no significados de valores, às ações estão pautadas na moral 

e na ética que atribuem o dever de cuidar, de assumir a responsabilidade. Na 

verdade, a interação simbólica ocorre através de memórias e informações que as 

pessoas têm sobre assuntos que se apresentam nas situações de interação, aqui 

descrita com a responsabilidade no cuidar dos pais doentes como referencial de 

amor e gratuidade. O sentido de cuidar do pai em finitude de vida é ofertar amor, e 

dar o melhor cuidado, tornando-se cuidadora, por medo também de que ao pagar 

alguém pelo cuidado do pai, esse, não receba bons cuidados. Essa é uma das 

preocupações dos familiares, que traz mais fortemente o sentido da obrigação de 

serem eles mesmos, o cuidador: 

 

É ...eu acho assim, que o mais importante é ... do doente que tá em fase 
terminal é que as pessoas não colocar, não pagar pessoas pra cuidar, 
...uma  cuidadora, e sim o próprio filho cuidar, porque acho que ele se sente 
mais à vontade...antes ele tinha vergonha de eu ver ele nu, e agora eu 
percebo que ele não tem mais vergonha, antigamente ele tinha uma 
vergonha, ele queria se virar sozinho, agora como quem diz assim “ah, é 
minha filha, eu já acostumei”, então ele não tem mais vergonha e....... acho 
que se os filhos, se  puderem não botar cuidador, se os filhos puderem se 
dedicar ao pai ou a mãe ou irmão, né? Por que não cuidar ao invés de 
pagar uma pessoa? Porque não é a mesma coisa, né? Participante 9 
 
Então, é, eu acho que o sentido maior que eu vejo é dar amor pra ele, é 
cuidar, é, assim, se fosse pra deixar na mão de outra pessoa, por exemplo, 
assim, sei lá, eu vou trabalhar, eu vou pagar alguém? Fico com medo de 
alguém maltratar, enfim...assim, o sentido maior de eu mesma cuidar dele, é 
que ele vai ser bem cuidado, entendeu? Participante 17 
 
 

Aqui se espressa o sentido da relação que estabeleceu com o pai e o prazer 

de cuidar e retribuir o amor experimentado ao longo da vida. O cuidar, portanto, é 

natural como parte do processo de viver dessa família enquanto grupo social, que 

assume as responsabilidades e se disponibiliza para desenvolver com afeto as 

atividades com o outro, doente na terminalidade. 

 

Ele vai receber amor, eu tô fazendo tudo pra ele se sentir bem. Entrevista 
17 
 
Eu cuido, não acho ruim não, porque ele sempre cuidou de mim, eu vejo 
que eu preciso cuidar dele agora, pra mim é uma forma natural, não é o que 
eu posso fazer, na verdade é automático, eu nem penso, eu apenas faço, 
não penso nas coisas, só penso que eu tenho que tá aqui. Participante 20 
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Porque muitas pessoas acham assim ah, vai dar trabalho, vai dar trabalho” 
mas eu não olho o trabalho que vai dar, eu olho mais assim, o amor que eu 
tenho por ele, porque meu pai pra mim ele é tudo, desde quando eu era 
pequena que eu lembro que meu pai me levava pro médico, meu pai fazia 
tudo por mim, então hoje é meu dever retribuir, mesmo que eu não 
aguentasse, que fosse uma cena assim que eu visse assim “oh não vou 
aguentar”, mas se ele não puder contar com...comigo, ele vai contar com 
quem? Se todo mundo cai fora e diz assim “oh, eu não aguento cuidar” e 
quem vai cuidar? Se não for a família, a filha, alguém tem que cuidar, né? 
Participante 9 

 

Essas narrativas estão de acordo com a legislação e algumas atribuições que 

já existiam na Constituição Federal, com referência à responsabilidade dos filhos e 

aos cuidados dos pais. É uma determinação que se tem: que os pais ajudam e são 

responsáveis na criação dos seus filhos e, em contrapartida, os filhos amparam seus 

pais na velhice (BRASIL,2003). Sobre esta questão o artigo 3 do Estatuto do Idoso 

destaca que: 

 

É obrigação da família, da comunidade, da sociedade e do Poder Público 
assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a efetivação do direito à vida, 
à saúde, à alimentação, à educação, à cultura, ao esporte, ao lazer, ao 
trabalho, à cidadania, à liberdade, à dignidade, ao respeito e à convivência 
familiar e comunitária.  

 

Os filhos portanto, têm a obrigação de ajudar seus pais na velhice, no 

adoecer e no morrer, seja material, seja imaterialmente. Ainda que os pais tenham 

condições econômicas e financeiras de sobreviver, subsiste o dever dos filhos na 

prestação de ordem afetiva, moral, psíquica (BRASIL, 2003). Nesse momento de 

sofrimento e dor de frente com a finitude, ali onde o ser humano sofre, no leito de um 

hospital ou na hora mais sombria em que sua morte se aproxima, é onde cresce a 

obrigação dos demais membros da sociedade humana para com ele. (JONAS, 

2013). Dessa maneira, o cuidado manifesta-se na preservação do potencial 

saudável dos cidadãos e depende de uma concepção ética que contemple a vida 

como um bem valioso em si. Portanto, o cuidado valoriza a vida e também traz 

significado de obrigação, dever e compromisso social. (SOUZA, et al. , 2005).  

Os cuidados paliativos consistem numa abordagem multidimensional que 

busca melhorar a qualidade de vida dos pacientes (adultos e crianças) e seus 

familiares quando enfrentam problemas inerentes a uma doença com risco de vida. 

Procura-se, através de prevenção, o alivio de sofrimento por meio da identificação 
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precoce, avaliação e tratamento correto da dor e outros problemas, sejam eles 

físicos, psicossociais e espirituais (WHO, 2018). 

Os cuidados paliativos, embora estejam hoje nas prioridades da OMS com 

abordagem ampla, já existem para a enfermagem e se desdobram na sua maneira 

de ser e atuar na enfermagem, com base em princípios éticos descritos no novo 

Código de Ética que prioriza o individuo/família em ações de assistir e amparar, 

dignificando o cuidar, na valorização da  vida (COFEN, 2017; SILVA;SILVA, 2018). 

 

 

4.2 Um cotidiano modificado ao assumir o papel de cuidador 

 

 

Tornar-se cuidador cuidando, implica muitas mudanças na vida dos 

cuidadores diretos e secundários, que envolvem transformações no âmbito pessoal, 

incluindo os sentidos atribuídos durante o processo de interação, profissional, nas 

relações com os outros, impactando o cotidiano do cuidador e do seu núcleo 

familiar.  

 

 

4.2.1 Um novo olhar para a vida diante das mudanças  

 

 

A doença de um familiar altera a dinâmica na família e piora ou melhora as 

relações existentes. Entretanto, à medida que as interações vão acontecendo no 

cotidiano desses familiares, observamos que os sentidos das coisas vão sendo 

modificados, até como estratégia de enfrentamento. As narrativas dão voz a esses 

familiares, que ao presenciar de perto as dificuldades, as reconhecem como lutas 

cotidianas e identificam sua própria fragilidade e fortalecimento diante desse 

processo.  

A narrativa a seguir evidencia a mudança para com o outro, na sua forma de 

relacionar-se, principalmente com o irmão, com quem brigou muito, e que afastou 

outros familiares do suporte com a tia. O aprendizado acontece na convivência, 

dando outro sentido na relação familiar amparada pelos laços afetivos: 
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No início foi muito difícil, hoje a gente já acostumou, é acostumou vírgula 
né, com a situação, mas a gente sabe que é assim mesmo, aí eu tive que 
dividir com meu irmão, porque ele que fica em casa, porque eu 
trabalho...entendeu? Tenho minha casa e ainda tenho que cuidar da casa 
de minha mãe também, porque ainda tem que cuidar delas, tomar conta de 
titia, cuidar delas. Foi difícil, porque meu irmão é aquele tipo de pessoa que 
ele quer, ele falava muito que os familiares não ajudavam. Mas, não é que 
os familiares não ajudavam, ele queria do jeito dele e a gente fazia as 
coisas do nosso jeito, mas ele queria que fosse do jeito dele, então rolou 
muita briga, muita confusão, eu e minha sobrinha também ia pra lá, mas ela 
acabou se afastando. Participante 2  

 

O câncer é uma enfermidade cercada de estigmas a qual afeta 

emocionalmente seus portadores, assim como os seus familiares. Seu diagnóstico, 

ainda hoje, provoca impacto e transtornos nas relações com os familiares. A 

agressividade da doença e como ela se apresenta aponta o sentido de ver a morte 

chegar, provocando interações na sociedade no sentido de adoecer, cuidar e 

relacionar-se frente ao morrer. A narrativa abaixo elucida e traz o sentido do impacto 

do diagnóstico do câncer e as mudanças que levam às escolhas ao aproximar-se a 

finitude da irmã. Traz também outros significados de convivência, com mais 

aproximação e profundidade na relação em família. Houve, portanto, reestruturação 

familiar; aglutinou os irmãos, para festejaram a vida:   

 

Eu  estava morando sozinha e ela também, e eu tinha convidado ela : 
Vamos morar junto! Ela sempre dizia que „Vou pensar...você mora longe...‟, 
sempre me dava uma desculpa, não me dizia não, mas me dava uma 
desculpa e eu ficava quieta, entendo que ela não queria. Mas, no dia que 
saiu o diagnóstico ela disse:‟ Eu quero morar com você!‟, eu falei: Oh!, seja 
bem vinda!‟,  e a partir daí ela não saiu mais da minha casa e a gente 
enfrentou uma batalha, né?/.../ Foi um ano paradoxalmente de muita 
reflexão, sofrimento e curtição, fizemos 8 festas, curtimos a vida dela neste 
ano.Participante  15 

 

Fjose et al. (2016), também destacam a valorização do tempo que se vive 

juntos durante a fase paliativa. Verificou-se que, embora as famílias achem essa 

fase da vida um desafio, elas enfatizam a importância de garantir que esse tempo 

seja gasto juntos de maneira positiva como uma família. 

Outro sentido surgido nas narrativas é a doença como meio de refazer laços 

familiares e aprofundar a relação. Aqui, de maneira positiva, narram-se as vantagens 

na relações interpessoais, após a doença da irmã, passando a valorizá-la, com 

mudanças significativas no jeito de tratar de maneira amorosa.  
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Olha, houve uma mudança muito grande na minha vida, porque antes as 
vezes ela, ela era mais, assim, rispisinha, comigo e, depois de tudo isso, 
nós viemos nos entender melhor. Ela veio me conhecer, porque as vezes 
não me conhecia a irmã que ela tinha, entende? „Aí só minha 
irmã...precisou acontecer isso, pra gente se dar bem! Eu disse: Amor, você 
não conhecia a irmã que você tinha, você agora está conhecendo a irmã 
que você tem. Eu choro por ela, sabe? Assim, vejo assim, aprendendo, 
nessa situação que a gente se encontra, e aí ela tá me tratando com um 
carinho tão grande, com carinho tão grande, me beija, me abraça. 
Participante 18 
 

As interações se estabelecem, e, mesmo com a dificuldade de viver a finitude 

do marido, a narrativa apresenta os sentidos dos desconfortos das relações 

interpessoais,  expressas como difíceis e muitas vezes angustiantes, provocadas  

por todas as mudanças ocorridas na dinâmica cotidiana da casa, principalmente no 

familiar cuidador, que se vê impedido de realizar suas atividades por conta da 

presença das irmãs que, embora, a ajudam nos cuidados com o marido doente, a 

restringem e trazem angústia e limitações para fazer as coisas do seu modo. Na 

mudança no seu cotidiano, narra o sentido de viver o aprisionamento dentro e casa, 

perpassando por sentimentos contraditórios de gratidão, ingratidão e culpa pela 

ajuda da irmã e ao mesmo tempo angustia de se ver prisioneira na sua própria casa, 

sendo invadida no seu espaço pois, gostava de ficar à vontade com liberdade nas 

suas atividades. 

 

Eu gosto de passear, de viajar, de ver gente, assim, não gosto muito de nada 
que comece a me sufocar.Então, eu tô na minha casa me sentindo presa de 
fazer as coisas, é...e ao mesmo eu tempo eu me sinto, eu sinto que eu sou 
uma pessoa ingrata, que eu não estou reconhecendo, mas ela é evangélica 
do tempo de antigamente, ... então pra ela tudo é pecado, até se depilar é 
pecado...hoje eu fiz minhas axila com depilação e ela ficou me olhando, 
reprovando, então é o tipo da coisa que eu já estou começando a me sentir 
mal, é uma coisa assim que eu tô assim, me sentindo sem minhas 
privacidades. E, uma que eu gostava de ficar assim a vontade é de sentar no 
meu sofá pra assistir à televisão. Participante 13  
 
A vinda dele pra minha casa mudou muito, mudou muito a minha rotina! E, eu 
sempre digo a ela, durante muito tempo eu bati de frente, hoje eu digo a ela 
Você vai fazer? Ótimo! Se não vai fazer e eu não puder fazer, eu não posso 
fazer muita coisa, mas se eu puder aí a gente faz, então a mudança maior foi 
essa, essa adaptação com a minha mãe.Participante 14 

 

As mudanças ocorrem ao receber o pai doente e sua mãe, que realiza os 

cuidados com ele, em sua casa. Sente a liberdade perdida no espaço que era seu, 

mas precisa abrir mão para viver e conviver melhor. As mudanças impactam 
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também no seu trabalho e nas relações familiares e pessoais, para ter tempo de 

cuidar e viver a terminalidade. 

A doença do familiar altera o cotidiano da família, no estilo de vida, que antes  

existia: viajar, passear, com mudanças significativas, que vão do ficar totalmente à 

disposição do outro, nos cuidados diários, na impossibilidade de viver da maneira 

que se vivia antes. A narrativa retrata essa mudança devido à impotência de alterar-

se o estado de finitude do esposo e à piora do estado geral:  

 

Agora, em relação a vida da gente aí mudou muito, porque a gente andava, 
a gente passeava, a gente viajava, e hoje a gente não pode fazer nada 
disso e ele fica assim é, queixando, querendo, querendo mesmo assim me 
levar pra sair e, (pausa longa com choro),não queria que ele tivesse assim 
(chorando).  Participante 19 

 

O sentido da resiliência, modificado pelo aprendizado, é o jeito de ver e 

aceitar as coisas para conviver melhor. E, embora seja difícil, revela o sentido de 

que tudo vai passar, nesse período de luto antecipatório. Para Santos e Moreira 

(2014), resiliência vem de  résilier, ou seja,  é recuperar-se, ir em frente depois de 

uma doença, um trauma ou um estresse. É vencer as provas e as crises da vida. 

Implica que o indivíduo traumatizado se sobreponha e se reconstitua. É a 

capacidade para desenvolver-se bem, para continuar projetando-se no futuro apesar 

dos acontecimentos desestabilizadores, de condições de vida difíceis e de traumas 

às vezes graves. Assim o faz a Participante 2, valoriza a dedicação do irmão, 

unindo-se a ele, fazendo-se tolerante, também por necessidade e estratégia de 

enfrentamento.  

 

Ver a situação delas duas, minha mãe e minha tia,  e ver a situação de meu 
irmão...a gente vai levando, a vida é essa mesmo...eu já compreendi que eu 
tenho que, que é minha obrigação, eu tenho que fazer mesmo, eu tenho 
que fazer e vou fazer até o dia que Deus quiser. Ói não tem jeito, deixa lá, 
deixa pra lá. . Isso vai passar...e realmente passa, eu aprendi a aceitar isso, 
a conviver com isso e hoje a gente vive muito bem, eu e ele...quer dizer, 
entre aspas, né? a gente tá vendo que agora a gente tá mais unido, eu e 
ele, porque a gente vê que só tem nós dois mesmo, pra cuidar 
dela...entendeu? Então hoje em dia eu tiro de letra, eu e ele...só que, quer 
dizer, tiro de letra vírgula, porque ele não...não...muitas coisas ele não 
aceita que a gente faça. Mas, eu aprendi a conviver com ele, desse jeito, e 
tô vivendo minha vida e ele vivendo a dele. Eu, aprendi a conviver do jeito 
dele, do jeito que ele é. Participante 2 
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As mudanças narradas abaixo, traduzem as perdas advindas que ocorreram 

na vida de toda a família; adiaram o projeto do término da casa, pois os recursos 

financeiros, na atualidade, são para manutenção da filha doente. E, embora o câncer 

tenha sido descoberto agora, em estágio avançado, eles são cuidadores há muito 

tempo. O pai narra a situação, entre lágrimas, com muita tristeza e dor pela situação 

da filha acamada paraplégica e a de estagnação que se deu na vida deles em 

função da filha. O acidente da filha causou grande impacto em toda a família, 

modificando o sentido de viver, pois eles, atualmente, vivem para dar atenção e 

cuidar da filha, principalmente a esposa que é a cuidadora direta. Ele narra as 

transformações com a doença: 

 

A mudança./../acabou a nossa vida, como diz a história...nós tínhamos  nossa 
casa no primeiro andar, e, não acabou, quando nós estávamos  pra acabar aí 
aconteceu isso, aí pronto, acabou com tudo. Acabou assim, o que eu quero dizer 
os nossos projetos da nossa casa, o nosso projeto de ver nossa casa bonitinha e 
pronto, aí aconteceu isso, nós não fizemos mais nada. Ainda falta muitas coisas, 
ainda. Participante 6 

 

O sentido do cuidar com responsabilidade é narrado abaixo, nas mudanças 

de trabalho e local de moradia, a pessoa precisou deixar o emprego formal para ficar 

à disposição do seu familiar doente, modificando sua vida profissional, pessoal, 

afetiva: 

 

Tanto que eu deixei de trabalhar empregado para ter mais tempo com 
ela. Participante 8 

 

As narrativas destacam a acolhida do familiar em sua casa para poder cuidar 

com mais atenção, buscando atender os desejos da doente. Nesse sentido, vão 

satisfazer os desejos da pessoa com doença terminal enquanto há tempo. Uma 

narrativa anuncia: já está pronta para mudar-se e ficar perto da casa da filha, e a 

outra narra que trouxe o pai para casa e vai significando os desejos dele, de maneira 

a satisfazê-los. O sentido implica, aqui, a atenção para com o outro, mesmo que 

implique mudanças radicais para o familiar cuidador.  

 

Minha filha me disse: Oh! mãe, eu vou pra lá, pra senhora me ajudar...pra a 
senhora cuidar de mim, aí eu levei pra casa, ficou lá em casa. Agora vou pra 
lá pra casa dela, eu vou fazer esse prazer a ela porque se ela, Deus o livre e 
guarde, se acabar eu vou ficar com a consciência pesada porque ela quer ir 
pra casa dela, vou levar ela pra fazer o prazer a ela dela tá dentro da casa 
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dela...a gente alugou uma casa, parede de mesmo assim, pertinho assim 
uma da outra, foi a sorte dela, ela tem tanta sorte que nós achou uma casa 
pegada com a dela, porque ficava longe, lá em cima ficava ruim, aí pegou 
tudo porta com porta, aí a gente tá querendo ir essa semana. Participante 5 
 
A vinda dele pra minha casa mudou muito, mudou muito a minha rotina, eu 
cheguei no trabalho e disse pra empresa que eu tinha duas opções: ou eu ia 
ficar funcionária online ou eu ia pedir demissão, porque esse é um momento 
único, eu sei que são os últimos momentos com meu pai. /.../  Eu acabei 
agora mesmo, me desfiz de um bem com custo bem pequeno, mas pra poder 
dar a ele dois prazereres, um que é a casa de Sauípe, que ele não para de 
falar de conseguir fazer pequenas coisas que ele quer fazer, e a outra é um 
carro, não é o carro do ano, não é um carro novo, mas é um sonho que meu 
pai sempre teve, de que eu tivesse um carro e ele quer entrar no carro que eu 
esteja dirigindo, então isso eu sei que dava pra fazer, então isso eu vou 
fazer...e todos os dias eu to orando a Deus, “Deus, me permita pelo menos 
esse tempo”, então eu to hoje vivendo uma corrida contra o tempo. 
Participante 14 

 

Tornar-se cuidador cuidando, implica muitas mudanças na múltiplas 

dimensões da vida. Vê-se nas narrativas o sentido da dedicação da participante 14 

para estar com a sua mãe, no pouco tempo que resta. Mas, implica grandes 

modificações no cotidiano da casa, das relações afetivas e de trabalho, geradas 

pelas interações com as circunstâncias do torna-se cuidador, que resultam em 

sentido de prazer, mas também de exaustão. 

 

          Abri mão de muitas coisas pra realmente me dedicar a ela cem por 
cento./.../ E, então, sou bem, graças a Deus, bem casada, isso mexeu com 
a vida também no casamento, né? Mas muda tudo, tudo, da hora que você 
abre o olho, até a hora que você deita, do emocional, do carnal, da parte 
física, né? Vem a questão, como eu falei, do casamento...ainda bem que eu 
tenho uma pessoa que me ajuda, me compreende, mas claro que abala, 
abala a parte sexual, você não sente mais libido com seu marido, porque 
parece até que você se culpa em tá fazendo, porque aí, sua mente tá ligada 
à sua mãe, cê sabe? Você se sente como se você se sentisse 
envergonhada, poxa, como é que eu tô fazendo sexo com meu marido e 
minha mãe tá lá na cama?  Tá entendendo? É uma, é uma mistura na 
mente com muito confusa...tem hora que eu me pego assim digo : será que 
eu tô ficando meia zonza? Participante 14 

 

A Sobrecarga do cuidador é destaque em vários estudos, tendo em vista, que 

dentre as mudanças no seu cotidiano, o acúmulo de tarefas de casa e com o familiar 

doente ocasionam exaustão física, mental e emocional (VASCONCELOS, 2014, 

SOUZA et al., 2018). Nesta narrativa, seu cotidiano envolve não só o cuidar do 

marido, mas também o da casa e da acolhida dos netos: 

 

          É, é uma luta porque tem que tá trabalhando e cuidando das coisas, pra se 
ficar tudo bonitinho, como Deus quer, como Deus quer, né? Tem que 
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levantar cedo, cuidar da casa, cuidar da alimentação, cuidar de pegar um 
neto que tem que ir, pra num atrasar, viu? Hoje em dia ela se viu na 
situação dele, não cuidar e não levar no colégio, paga o motorista, o 
motorista chega aí e eu tenho que tá lá embaixo esperando, aí eu trago pra 
aqui... dizer de nenhum dos dois, um muito bom, muito bom mora aqui e 
não mora  mais com ele, mas aí ela arruma uma pessoa que ela também 
não ia ficar só, né? Arrumou essa pessoa, essa pessoa trabalha. 
Participante 11 

 

Os cuidadores que perceberam a sua experiência de cuidar como sendo de 

maior sobrecarga apresentaram mais sintomas de transtorno mental comum (TMC) 

na fase do cuidar, e esses cuidadores com mais sintomas de TMC eram mais 

suscetíveis de desenvolver um luto complicado (DELALIBERA et al., 2015).  

Diante das dificuldades e da sobrecarga no cuidar, estratégias são lançadas 

para amparar esses familiares nas suas ações cuidativas e na continuidade de suas 

vidas, por isso, a importância da dimensão espiritual é tamanha.  

A religião vai significando a busca do sentido da vida, valorizando a dimensão 

espiritual. A participante, mudou de religião buscando um sentido para a situação de 

finitude da filha, força, e conseguir o alívio diante da dor e do sofrimento de ver outra 

filha morrendo de câncer. É muito difícil esta experiência enquanto mãe.  

  

Eu passei pra lei, pra lei de crente, tá entendendo? Eu com tanta coisa que 
acontecer, que tá acontecendo eu fui obrigada a entrar...a ir pra igreja, pra 
ver se aliviava mais as tantas coisas. Participante 5  
 

 Vários são os estudos que destacam o valor da fé e da religiosidade para os 

familiares cuidadores de doentes em cuidados paliativos. Eles sentem-se 

consolados e fortalecidos por meio de orações e cultos de louvores a Deus. 

(CAPELLO, 2012; MENEZES, 2017; MENEZES; 2018).  

 

Eu sou católica e, eu acredito que Ele dá essa força, que as vezes a gente 
diz assim “Não to tendo, não to conseguindo”, mas aí principalmente 
quando você tá na frente da pessoa que você ama tanto, né? Que você 
quer cuidar! Aí essa força vem. Que a gente não explica, que na hora que 
ele precisa eu tenho essa força, assim eu explico porque eu acredito muito 
em Deus. Participante 17 

Sou da Igreja Batista Lírio dos Vales, e, eu vivo bem, eu nunca me senti tão 
segura como eu estou  agora, só quando eu tive no leito de dor que eu 
também me sentia segura, porque Deus estava ali. Ele me diz: “Não temas 
porque eu estou contigo, não te assombre porque eu sou Teu Deus, então 
eu Te ajudo, eu Te sustento pela destra da minha justiça”! E,  eu vou temer 
o que? Hein?  Eu vou temer o que, meu amor? Então faço tudo com amor e 
carinho. Participante 18 
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Estas narrativas apresentam o sentido da força da fê em Deus, para o 

enfretamento da situação de finitude. A dimensão espiritual precisa ser conhecida, 

bem investigada para ser contemplada pela enfermeira e pela equipe dos cuidados 

paliativos, pelos significados atribuídos que precisam ser considerados. Diversas  

são as narrativas que utilizam a religião/espiritualidade significando condições para 

viver e suportar o luto antecipatório.  

 Assim, para a atuação do enfermeiro na dimensão espiritual no cuidado ao 

indivíduo, é necessário compreender o significado da religiosidade/espiritualidade 

para a pessoa, para que tenha condição de escolher os caminhos que poderá seguir 

na sua atuação frente a essa dimensão, identificando as necessidades que precisam 

ser atendidas. O cuidado espiritual não se resume a um conjunto de intervenções, 

mas envolve também a atitude de cuidar. Refere-se ao planejamento, pelos 

profissionais de saúde, de ações voltadas à promoção de bem-estar e de sentido da 

vida (MENEZES, 2017; MENEZES; 2018). 

Entretanto, a religião também vai dando significado à negação dos familiares, 

que mesmo narrando compreender a morte como natural, justificam no poder de 

Deus sua fuga em olhar para a realidade,  ficando à espera de um milagre. 

 

Se Deus curar ele Deus é Deus e se Deus não curar, Deus vai continuar 
sendo o mesmo Deus, não vai mudar, porque eu falo pra ele : Negão, eu sei 
que todo mundo vai morrer, ninguém nasceu pra semente, todos nós vamos 
morrer, mas eu acho que o Senhor não vai te levar, você ainda vai fazer 
alguma coisa aqui na Terra”. Participante 19 
 
Aí vai, sempre eu falo, tá na mão de Deus, seja o que Deus quiser...se ela 
for embora, é o mesmo Deus, e se ela não for, nós tamos aqui pra cuidar 
dela até o dia que Deus quiser. Participante 6 
 
Dar o conforto que for possível, amenizar o sofrimento dele, tentar tirar o 
foco dele do que tá acontecendo, por mais difícil seja, até da gente mesmo, 
né? Pra encarar essas coisas, pensar positivo, que pode acontecer um 
milagre, alguma coisa e ficar tudo normal de novo. Participante19 

 

A narrativa acima destaca como a espiritualidade se apresenta para a família 

nas ações e interações cotidianas, demonstra o sentido das experiências 

vivenciadas. Isto é, à medida que a família vive os eventos ligados à doença, ela não 

apenas lhes atribui significado, mas também passa a interpretar o contexto e a reagir 

de acordo com a interpretação que faz (LIMA; MACHADO, 2018). 
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4.2.2 Conversando sobre a morte como parte do viver  

 

 

Conviver com a finitude possibilita interações, mudanças no jeito de agir e 

reagir em relação a si mesmo e aos outros: familiares, pessoas do grupo social e 

familiar doente. As narrativas trazem o significado da construção de uma 

comunicação que permite falar sobre a morte entre familiares e até com o próprio 

doente. Destarte, a eliminação dos medos que envolvem o momento da morte e a 

transformação na forma de pensar traz significados que acolhem o morrer como 

integrante do viver. A narrativa a seguir, vai dando significado ao medo de morrer da 

mãe e deixar o filho, irmão da participante 10, pois ele não trabalha e depende da 

mãe.   

 

          Então, aí hoje ela falou isso, que ela tem medo de ir, e de como ficará meu 
irmão? Que é o meu irmão que não casou e não teve filho, e mora com ela, 
e depende dela, entendeu? E, por incrível que pareça, ao escutá-la, achei 
que eu fosse, é, ficar chocada, achei que eu, que eu não ia, é, aguentar a 
emoção. Mas, por incrível que pareça eu olhei assim pra ela, eu não sei se 
eu digo aceitação, mas senti algo que, que foi, eu não tenho muita 
explicação, me deixou confortável, me deixou confortável, e eu disse pra 
ela, segurei na mão dela com toda força que eu nem acreditava, nem a voz 
embargava, eu disse a ela “todos nós vamos morrer, todos, eu posso até 
sair daqui e nem voltar, né? Meu irmão pode também não acordar, não é 
isso? Mas todos nós vamos morrer”, e ela parada com os olhos vidrados no 
meu, mas eu disse “o que é mais importante é que nós, nesse momento, 
estamos juntas aqui, lembra de tudo que aconteceu no passado? Nós  
duas? Comecei a falar de coisas lindas da minha infância com ela que, 
fantástico! Participante 10  

 

Falar sobre o morte, proporciona clareza sobre os medos atrelados ao fim da 

vida. E, as interações que se estabelecem possibilitam despertar para significados 

nunca expressados pelo “outro”, do que sabe e pensa sobre o seu estado de 

terminalidade. A partir das respostas escutadas, o familiar cuidador age e reage com 

naturalidade e surpresa, ao perceber-se aceitando a morte ao afirmar: todos nós 

vamos morrer, e, diante dessa certeza, valoriza o tempo de estar junto, sentido 

conforto e confortando a mãe com histórias de momentos felizes que viveram. 

O estudo de Mori (2017), no Japão, destaca a importância de falar sobre a 

morte, pois quando isso não ocorre no luto antecipatório, gera um arempedimento 

nas famílias enlutadas de não ter falado suficientemente sobre a morte apos a perda 

do ente querido. Destaca, ainda, que os médicos podem minimizar esse 
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arrependimento, facilitando uma compreensão compartilhada da doença e do 

prognóstico. Entretanto, tendo em vista a perspectiva interdisciplinar nos cuidados 

paliativos,  o aconselhamento deve ser realizado por toda a equipe que atua com as  

famílias, de forma explicita com base na consciência da doença na finitude,  

fornecendo apoio emocional contínuo e validando sua decisão de falar sobre a 

morte.  

Então, aos poucos eu venho, é fazendo um trabalho dentro de mim de 
aceitação da perda dela, mas com muito orgulho, sabe? Muito grata a Deus 
por ter me permitido esses setenta e nove, não sei, setenta ou, oitenta. Não 
sei qual o  plano de Deus, mas sinto-me agradecida a Ele, por ter me dado 
essa oportunidade de estar com saúde, pois  muitos não aguentam, e de 
está cuidando dela, muito bem, por sinal (silencia chorando).Participante 10  

 

Assim, a compreensão e aceitação da finitude do homem perpassa pelas 

experiências de acompanhar o sofrimento que a doença oncológica ocasiona no 

paciente, e. consequentemente, também no familiar, desenvolvendo sentidos para a 

angustia vivida, por nada poder fazer. As narrativas vão significando o olhar para a 

finitude com tristeza, sofrimento, trazendo o sentido de impotência ao conviver com 

o outro que vai se despedindo da vida:  

 

Como a gente vê, como agora mesmo eu tô vendo ela bem debilitada, que 
já não está mais andando, não está mais, quase que não está 
falando...mas, fazer o que meu Deus? Fazer o que? Entregar na mão de 
Deus né? Eu, não vou querer que ela fique em cima de uma cama toda a  
vida, do jeito que ela está sofrendo , daquele jeito. /.../ Porque titia é uma 
pessoa, titia é uma pessoa muito ágil, entendeu? Ela é dinâmica, e hoje em 
dia você vê uma pessoa prostrada ali, ela mesmo fala “oh meu Deus, por 
que não me leva? Participante 2 

Chegou a hora, né? Tá chegando a hora? Mas fazer o que né? (chorando) 
Participante 11  

/.../  é porque a morte... a morte tá aí, ninguém vai ficar pra sempre, todo 
mundo vai morrer. Eu, inclusive eu, um dia também vou. Participante 1 

Eu  sinto tanto de ver ele sofrendo assim, eu sinto muito porque olhar pra 
ele, olho as fotos, ele era uma pessoa trabalhador/../ é triste, muito triste a 
gente vê uma pessoa se acabando desse jeito, ainda mais com a esperança 
que ele tinha de ser curado, ele tinha muita esperança que ele ia ficar 
curado e por um momento eu também tive, e eu ainda tenho esperança dele 
ser curado, tem hora que eu vejo assim ele conversando com a gente e 
brincando, porque tem hora que ele delira, né?  Participante 13  

Tenho  a visão de que morrer é o normal, né? É o normal, nós somos seres 
que somos chamados de humanos, mas somos animais, que temos 
começo, meio e fim, tudo na vida, né? Tudo na vida tem começo, meio e 
fim, e o fim de cada um é o que cada um, eu acho que, o dia, a forma que 
você vai, que é desconhecido, mas que a gente sabe que tá morrendo a 
cada dia, é um diazinho a menos da vida, né? Participante 15 
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E ele sabe de tudo, ele sabe de tudo, ele sabe cada passo que ele tá dando 
aí ele sabe que tá sempre chegando próximo do fim, ele me fala “Eu tô me 
sentindo muito cansado”, é um cansaço que ele sente que eu não sei por 
que esse cansaço, uma fraqueza, ele sempre se queixa. /.../ Peguei na mão 
dele e fiquei, aí ele falou: “Me ajude, não me deixe não” (pausa grande com 
choro), isso é muito triste, a gente vê uma pessoa pedindo ajuda e a gente 
não poder ajudar, não saber como.é triste. Participante 19  

 

Os  familiares cuidadores emanam sentidos de sofrimento, angustia, choros e 

tristeza, ao vasculharem suas mentes e perceberem em seu familiar uma situação 

de morte iminente, e, por isso, o medo de perdê-lo. Assim, vão se dando conta de 

sua impotência, por não saber como ajudar. O sentido de frustação impulsiona    

uma entrega, doando-se, oferencedo o melhor de si para compensar o outro 

(VASCONCELOS, 2014). 

O sentido de desolação de uma mãe ao ver sua filha morrendo e, mesmo 

tendo a experiência anterior com a morte de sua outra filha devido a um câncer, 

sentir a tristeza e o sofrimento de impotência, vai expondo o  ser humano diante do 

fenômeno da morte. 

 

É muito, é muito triste né da gente ver uma filha nessa situação, nem sei 
como é que eu fico, tem dia que eu olho assim e aí meu coração corta, de 
ver ela naquela situação, quem era ela...porque ela era muito, era muito 
apegada a mim, ela sempre luta mais pra meu bem, tá entendendo? 
Participante 5 

 

Diante da doença e finitude do marido, narra, entre choro, a ausência do sexo 

e ter que adaptar-se à condição dele. O morrer ocorre, portanto, a cada dia, à 

medida que os sentidos de viver vão sendo modificados com as perdas que a 

limitação do “outro” vai ocasionando.  Destaca-se, o sentido da solidão diante de 

uma condição sem volta, que influencia as relações e mudanças de comportamento 

para consigo mesmo e com os outros. 

 

Mudou, porque sem sexo, sem nada, né? Mulher e tô...eu sinto meu desejo, 
num vou dizer, mas eu tenho que saber que ele não tem mais nada assim 
comigo, não (chorando). Eu tenho que me conformar...vou me tornar viúva 
também! , ficar assim, sem ninguém, é o que eu vou achando ,vou achar 
que Deus me devolve! A Participante 11 

 

O olhar de despedida da mãe, o gesto de carinho, os chamados para ficar 

perto, vão  dando significado da finitude. Vê-se nesta fala que os gestos, os olhares 

expressam a dor da partida, sem palavras de despedidas, mas com explicito sentido 
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da perda, fruto da interação: mãe, doente, e filha, que nunca se distanciaram, mas a 

morte próxima vai estabelecer essa separação. Entre choros, a filha, desabafa: não 

aguento! Vai significando como o sofrimento expressa a dor e não aguenta, pois é 

difícil vivenciar a terminalidade de quem se ama pelo medo da solidão.   

 

Eu vou ficar só, só eu e minhas duas filhas, a nossa família é pequenininha, 
sabe? Mas tá difícil...principalmente quando eu vou pro quarto e ela me 
chama! /.../ só quero meu remédio, só quero meu remédio. Aí pra fazer a 
vontade eu dou um remédio a ela...aí ela chega “senta aqui mãe, deixa eu 
botar a cabeça, senta aí”, e puxa com o braço assim, aí eu chego sento e 
ela “pegue minha cabeça aí mãe, bota no meu colo”...Aí eu não aguento, aí 
eu me seguro...ela fica com aqueles olhão assim, me olhando e eu me 
segurando, aí ela baixa as vistas e torna a me olhar, me aperta...!!! tá difícil, 
tá difícil, tá difícil...(chorando) tá difícil...não queria que acontecesse isso 
comigo não, com ela não (chorando). Participante 7 

 

O sentido da solidão vai sendo elaborado no processo de cuidar do pai  na 

finitude da doença oncológica, ressignificando a própria vida, pois enquanto filha 

única, solteira, sem relacionamento e sem filhos, reflete sobre o sentido sua da vida, 

com a  morte eminente do pai, e vislumbra um caminho de solidão. 

 

Um momento difícil porque, como eu sou filha única, né, eu sempre fui 
muito apegada aos dois, a meu pai e minha mãe, e, e ver as coisas... 
Participante 12 

 

A morte é um fenômeno biológico que integra o ciclo natural da vida, e aponta 

à finitude do ser humano, (KOVÁCS, 1992). A morte é uma questão apenas para o 

humano, por isso tem sido objeto de produção artística, de poetas, músicos, 

romanceada com grandes trabalhos; na produção dos pintores ilustres que deixaram 

seus registros sobre a maneira de ver-se a morte (VASCONCELOS et al., 2014). 

 Importa considerá-la como fenômeno não só biológico, individual, mas social, 

cujos aspectos psicológicos, filosóficos, religiosos, éticos, históricos, culturais e 

jurídicos devem ser considerados na medida em que são fundamentais para que o 

ser humano consiga enfrentar com dignidade o seu limite angustiante.  

Morrer, assim como nascer, é uma consequência natural da vida, pelo qual 

todos os seres humanos terão de passar um dia. E, embora o homem seja o único 

ser vivo que tem consciência de sua mortalidade, é muito difícil para ele internalizar, 

e conviver com, o sentimento da própria finitude (ÀRIES,2014). 
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4.2.3 A mudança como uma possibilidade de aproximação do doente em cuidados 

de fim de vida  

 

 

As mudanças ocorrem na vida dos familiares, também geograficamente. A 

participante abaixo teve de sair da cidade que reside, onde estudava, para ficar mais 

perto do pai doente e dedicar-se à mãe que é a cuidadora direta. O sentido de 

estudar, e morar fora, vai sendo ressignificando pele necessidade da sua presença 

como apoio, suporte para os pais, e a vontade de estar acompanhando a situação 

de terminalidade do pai. Assim, vai se reestruturando o modo de estudar, com apoio 

e compreensão dos professores, ajudando-a a fechar o semestre, mesmo à 

distância.  

 

Aí, eu não moro aqui, moro em Vitória da Conquista porque eu estudo lá, e 
desde que a gente descobriu a doença dele eu queria trancar a faculdade e 
vim, né? Minha mãe..., eu não vim porque minha mãe não deixou. Então 
quando...eu vim pra cá no começo desse mês, só pra visitar eles no final de 
semana, e aí quando foi que ele começou a piorar, que ele começou a 
piorar mais foi agora no início desse mês, e aí que eu fiquei direto e eu já 
não voltei nem pra terminar o semestre, mas mesmo assim ela só deixou 
porque eu consegui conversar com o pessoal da faculdade lá, meus 
professores, e eles me liberaram a fazer minhas atividades daqui, então eu 
não perdi o semestre, eu não voltei pra terminar, mas eu não perdi, mas 
assim, a minha mãe ela tem se posicionado de uma forma super protetora 
pra nós dois, né? Ela quer que eu continue fazendo minhas coisas e cuidar 
dele. Participante 12 

 

A narrativa dá sentido à mudança de cidade, ao fato de largar sua vida 

dedicando-se ao pai, trazendo significado para o amor de filha que por 36 anos viveu 

separada do pai, pelo divórcio dos pais e a mudança de cidade. Na situação de 

terminalidade, a filha deixa tudo e volta para cuidar do pai e, assim, resgatar um 

pouco do tempo distante. 

 

Então, assim, na verdade nossa família é de Senhor do Bonfim, interior da 
Bahia, então eu moro em Aracaju, estudei lá e tal, minha vida estava toda 
lá. Então, é eu vivi com meu pai na infância até o os nove anos, e aí meus 
pais se separaram e esse período dos nove aos quarenta e três, são trinta e 
quatro anos, onde eu só via meu pai, sei lá, duas vezes ao ano, porque ele 
mora na cidade onde eu nasci e eu moro em Aracaju, então agora fazem 
quatro meses que meu pai adoeceu, e aí eu comecei esse processo de 
entender o que é que estava acontecendo, né?  aí a gente começar a fazer 
todo um processo de descoberta, né? Do que seria, enfim...até que foi 
constatado que era um câncer, né? E desde então, assim, eu tô mais à 
frente dos cuidados com ele...na reunião agora foi falado assim, que parece 
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que alguém é escolhido, né? E eu fui a escolhida (chorando). Participante 
17 

 

Observa-se também a mudança no cotidiano deste filho que, para estar com o 

pai, vivendo a terminalidade, abre mão da sua realização profissional. Retorna para 

casa, adia o sonho de ser piloto comercial, abdica da vida social, prestando cuidado 

com afeto, disponibilizando-se com abnegação a cuidar do doente que vive a 

terminalidade e de sua mãe que é a cuidadora principal.  

 

Passa por tudo do lado dele, sem sair de perto, né? Porque eu deixei de 
sair, eu preciso viajar pra concluir meu curso, aí eu adio, eu tenho um tempo 
que eu não vou, precisaria passar fora média cinco a dez dias, aí eu evito 
de ir, pra se precisar, acontecer alguma coisa, como as vezes ele tá bem, 
as vezes ele passa mal, aí pra não deixar minha mãe e ele sozinho eu evito 
ficar na rua muito tempo...como da última vez que eu viajei era pra eu 
passar quinze dias, mas no décimo dia eu voltei, porque eu descobri que ele 
não estava bem, aí, eu antecipei minha volta. Participante 20 

 

Diante do exposto, diversas são as mudanças para o cuidador que podem 

influenciar a sua vida cotidiana, ocasionando sobrecarga, inerentes aos próprios 

cuidadores ou ao estado funcional, mental, social  e aos cuidados exigidos pelo 

paciente, demonstrando a importância de desenvolver meios de suporte e apoio 

tanto aos pacientes como aos cuidadores (DELALIBERA et al., 2015). 

 

 

4.2.4 O valor de um serviço de apoio durante o processo de morrer 

 

 

As narrativas a seguir apontam os significados da orientação e do suporte do 

SAD. Destacam ainda, a importância deste na preparação para o óbito, no apoio 

para viver essa situação, quando esse acompanhamento tem o sentido de 

acolhimento no momento tão difícil, modificando o jeito de ver a terminalidade. Vê-se 

que o sentido da existência e a relações em situação de morte eminente, resultam 

na interação e compreensão do sentido da finitude como processo natural do ser 

humano.  

 

Vindo para aqui tá tudo bom, porque, (pausa) é, a reunião me acalma, 
entendeu? Porque quando eu cheguei aqui pela primeira vez, é, eu cheguei 
aqui em prantos ( pausa com choro ) entendeu? E também assim, é, me 
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preparando, pra quando acontecer o óbito eu já sei o que é que eu vou 
fazer, eu acho que não vou ficar mais nervosa, não vou ficar mais tensa, 
porque eu tô sendo, eu tô sendo acompanhada tá entendendo? É, em tudo, 
em todos os momentos aqui eu tô sendo acompanhada. Elas me pegaram 
assim como um como se fosse, sei lá, um parente delas, alguma coisa, eu 
me sinto assim, tá entendendo? Eu tô me sentindo amparada (suspirou), 
por elas, pela psicóloga, pela médica. /.../, e eu digo que eu já estou 
preparada pra isso, por causa da ajuda, do apoio das meninas daqui, se 
não a gente não estava, não estava mesmo (fungou/chorou).Participante 1  

Já que não tem o tratamento, nós fomos conduzidos aqui pros cuidados 
paliativos, como a equipe dos cuidados paliativos que eu tô participando. 
Pra ele ter esse tratamento assim de cuidados em casa, domicílio.Eu 
desconheço muita coisa da área de saúde, então eu preciso desse apoio, 
desse suporte dodos especialistas né, ná área de oncologia. Psicólogo e 
toda essa equipe, né? Que faz parte do serviço de atendimento domiciliar, 
eu acho uma iniciativa do Aristides Maltez muito, muito importante, né? 
Sempre dando apoio pra essas família, né, porque a gente é tudo, é um 
conjunto, né...é a vida, é a doença, é tantos transtornos, então...pra mim, é, 
é uma benção, né? Tá, ao lado de profissionais, pra mim pra tentar aliviar o 
sofrimento da minha família, que a vida segue né? Participante 3 

Fui acolhida pelos cuidados paliativos daqui do hospital, e eu acho que foi 
bom, e é bom pra algumas pessoas porque vem, vem ver a experiência, 
porque as outras pessoas passam. Participante 15 

Só que assim, são tantas as demandas necessárias que envolvem a parte 
financeira, que ter esse grupo às quartas-feiras e a possibilidade de 
conversar com a psicóloga em particular é muito bom, entendeu? Muito bom 
mesmo, é isso, falar é muito importante pra quem tá, tanto quem é o 
paciente quanto para o acompanhante familiar cuidador, né? É muito 
importante. Participante 17 

 

O valor do SAD no Hospital Aristides Maltez coaduna com os princípios dos 

cuidados paliativos que inserem paciente e família como unidade de cuidados, 

através da abordagem de equipe para atender às suas necessidades, incluíndo 

aconselhamento de luto (OMS, 2018). 

O suporte da equipe trouxe mudanças que agregam valor na preparação para 

o óbito e no luto, evidenciadas pelas narrativas. Pois, na Reunião da Família, a 

equipe que desenvolve atividades interdisciplinares, com uma enfermeira, médica, 

psicóloga, assistente social, técnica de enfermagem, e secretária, se disponibilizam 

para cuidar desses familiares, com orientações, informações, ou seja, uma 

comunicação eficaz, dinâmica, que promove uma ação terapêutica e sobretudo com 

a oportunidade de tirarem dúvidas e conversar sobre a doença e a finitude, gerindo  

angustiantes complicações clinicas. 

A família necessita de apoio tanto quanto, ou mais, do que a pessoa doente 

em fase terminal. Para isso, os serviços de saúde devem organizar-se de tal forma a 

atender essas famílias, com estratégias de cuidado desses familiares que vão se 
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constituindo cuidadores, na medida que cuidam, com suas dores e seus afetos, de 

seus amores, ao tempo que experimentam as mudanças no seu cotidiano, nas suas 

relações, trazendo grandes transformações no modo jeito de ser e de permanecer 

na vida.  
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5 INTERPRETAÇÃO À LUZ DO INTERACIONISMO SIMBÓLICO: AGINDO E 

INTERAGINDO ENTRE LAÇOS E ABRAÇOS 

 

 

 Partindo do principio que na perpectiva do interacionismo simbólico o sujeito 

age em relação às coisas na base dos sentidos que essas coisas têm para ele, aqui 

buscamos responder: o que significa para o familiar da pessoa com doença terminal 

oncológica em cuidados paliativos vivenciar o processo de cuidar desse familiar? E: 

como ele descreve/interpreta o processo de se tornar/fazer/constituir cuidador na 

situação de cuidar desse familiar com doença terminal em cuidados paliativos? 

Ainda mais, se entedermos que esses sentidos emergem e são modificados na 

situação de interação (CHARON, 1985), é fundamental identificar que significados 

permeiam, norteiam e guiam esta relação de interação do famíliar cuidador na 

situação vivenciada. 

 Buscamos aqui responder a essas questões tomando por base o esquema 

representativo da ação humana proposta por Charon (1985). O familiar cuidador se 

depara com  a situação de ter de cuidar do seu ente querido, pessoa com doença 

terminal oncológica em cuidados paliativos. Entretanto, esse familiar cuidador 

carrega consigo o seu contexto e seu mundo, e, ao identificar-se e reconhecer-se 

nessa situação, de maneira ativa, vai interagindo consigo mesmo e com os outros, 

sendo influenciado por si e pelos outros – a pessoa doente, os outros familiares, os 

profissionais – transformando os sentidos de ser cuidador, à medida que os objetos 

sociais são identificados. Para tanto, aplica suas experiências passadas e atuais à 

situação presente, procura colocar-se no lugar do outro (o doente), determina uma 

linha de ação e age socialmente. 

 Essa ação social, o cuidado para com o seu familiar doente, se configura 

como um cuidar marcado pelo afeto e pelo entrelaçado de limites, estratégias de 

enfrentamento e superação. Essa característica de sua ação de cuidar, por 

constituir-se num processo, numa relação de interação social, propicia a esse 

familiar constituir-se como “familiar cuidador” enquanto cuida. 

Ser familiar cuidador de doente com câncer em cuidados paliativos antes de 

tudo é ser familiar e estar inserido no contexto de família que age e interage desde 

sua construção com seus amores, suas dores, entre laços e abraços. 
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A família, considerada por Trad (2010) um espaço privilegiado e insubstituível 

de proteção e socialização primárias, provedora de cuidados aos seus membros, 

também precisa ser cuidada e protegida. A família, traz em cada um dos seus 

membros, com sua singularidade, significados e sentidos do que é ser família, ao 

longo das interações construídas no processo de socialização nas múltiplas 

dimensões  como  ser humano. 

A doença de um familiar modifica a dinâmica de toda a família, influenciando 

a forma de agir e reagir diante das situações que vão sendo apresentadas. 

Entretanto, à medida que as interações vão acontecendo no cotidiano desses 

familiares, observamos que os sentidos das coisas vão sendo modificados, nas 

relações consigo mesmo, com os outros familiares, e com o doente, de maneira a 

viver a situação de finitude até como estratégia desenvolvida para superar as 

situações. 

A narrativa de vida possibilitou ao familiar perceber-se na situação de 

cuidador, e, ao mesmo tempo que ia narrando, ia também se revelando pelos seus 

comportamentos, não apenas no seu fazer, mas, em que esse fazer/cuidar é 

resultado do compartilhar condutas dos outros, pelas vivencias do cotidiano no seu 

grupo social, sua família. O comportamento, portanto, nos diz Mead (1962, p. 4): “é 

social, e não meramente uma resposta aos outros.” 

A cada narrativa de vida, apresentada neste estudo, evidenciaram-se os 

sentidos fruto das interações com alegrias, tristezas, dificuldades, impotência, 

superação, enfrentamentos, mudanças ocorridas com o familiar ao tornar-se 

cuidador cuidando do pessoa com doença oncológica terminal em cuidados 

paliativos. Confirma-se, portanto, o pressuposto que o familiar cuidador age em 

relação ao cuidar de pessoa com doença terminal oncológica em cuidados paliativos  

com base nos significados que ele atribui a esse cuidado. 

Nessa perpectiva, o cuidar/cuidando é o símbolo que permeia o 

comportamento dos familiares da pessoa com doença terminal, fruto das ações que 

os integra, e cada um, com sua individualidade, com seu jeito próprio, vai agindo e 

reagindo às demandas de fazer cuidador-se cuidando na finitude. Evidencia-se 

como símbolo significante, o cuidar com afeto. Os afetos são originários das 

interações na família, que mesmo sendo modificada na sua estrutura, ao longo dos 

tempos, tem papel primordial na sociedade, como o lugar estruturante em que as 

relações de amor são aprendidas, ensinadas e experimentadas. 
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Os sentidos expressados de cuidar para eles são: brincar, orar, levar a 

Palavra de Deus, conversar, paparicar, também dar banho, fazer a higiene, vestir, 

alimentar, preparar o alimento, fazer o curativo, dar amor, obrigação, permitir-se 

mudar, reconhecer a mudança também no outro, fazer com carinho; apontando o 

quanto os laços familiares sustentam nestas ações a construção do cuidador através 

do sentido do afeto. 

O cuidado é parte integrante do processo de sobrevivência da vida humana. 

Assim, Boff (2014) destaca que dessa noção ocorre a compreensão do valor 

essencial da vida, que toma um lugar principal no conjunto dos valores da 

humanidade. 

O cuidado que se decreve neste estudo é oriundo no que de fato faz sentido 

para esse familiar cuidador, que se estabelece pelas interações vivenciadas ao 

longo da vida entre o doente em finitude e o seu cuidador. Desta maneira, ao 

promover a satisfação dessa necessidade para o familiar doente, vai também 

satisfazendo a sua própria necessidade. 

Os sentidos atribuídos à higiene favorecem uma interação, e estimulam a 

participação do doente nos cuidados de higiene, sendo considerados uma forma de 

cuidar e atenção deixar limpinho, fazer com carinho, dar o melhor, tocar no outro. 

Isso vai significando o cuidado como zelo, mas também , sobretudo aqui, simboliza o 

afeto para com o outro, doente em finitude, e com os seus familiares. 

O significado de alimentar envolve o jeito de cuidar, fazendo o melhor, mesmo 

compreendendo a realidade de finitude do seu familiar. Entretanto, o preparar o 

alimento, o dar o alimento, envolve na relação tanto de quem cuida como de quem é 

cuidado um estado de conforto que nutre a relação. 

O sentido de serem cuidadores enquanto filhos, evidencia que a 

responsabilidade está intrinsicamente ligada ao amor dessa relação, uma relação de 

pais e filhos, que, interagindo em família ao longo de suas vidas, vão significando a 

obrigação de cuidar do outro doente, dependente de cuidados. 

As relações afetivas de cuidar também estão, no imagninário coletivo, 

atreladas ao feminino. E aqui contamos com quatorze mulheres, entre filhas, irmãs e 

mãe, enquanto tivemos quatro homens, como pai, e filhos. Os significados como 

cuidadoras, portanto, são baseados na construção desde o início dos tempos do 

papel da mulher na sociedade, responsável pelo cuidado das crianças, idosos e 

doentes. Entretanto, os homens cuidadores deste estudo também experimentam o 
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cuidar com todo empenho e se dedicam, e se constituem em, cuidadores com o seu 

melhor. 

Os significados/sentidos de se tornar/fazer/constituir cuidador da pessoa com 

doença oncológica terminal em cuidados paliativos surgem da interação social que o 

familiar estabelece com os outros familiares, o doente, os profissionais, e as 

instituições a que pertencem. 

Diante desse pressuposto, conviver com a finitude possibilita interações que 

modificam o jeito de agir e reagir em relação a si mesmo e aos outros: familiares, 

pessoas do grupo social, e familiar doente. E, tornar-se cuidador cuidando na 

finitude, embora traga dor, transforma o modo de estar na vida. Seguindo a 

perspectiva interacionista, os símbolos e conceitos são utilizados na formação de 

opiniões e tomadas de decisão da população em geral. 

Isso contribui para a manutenção de opiniões e atitudes estigmatizadas em 

relação à doença oncológica e à finitude da vida. O estigma do câncer ocorre, pois 

envolve muitos sentidos fruto de interações constituídas ao longo do tempo, 

impregnadas de marcas de dor, sofrimento e morte construídas interativamente 

dentro da família e influenciadas pelos contextos histórico, social e cultural. Destarte, 

a eliminação dos medos que envolvem o momento da morte e a transformação na 

forma de pensar trazem significados que acolhem o morrer como integrante do viver. 

Também apontam situações, não só negativas, mas de construção de estratégia 

positivas que ajudam a si mesmo e ao outro a caminhar na doença oncológica 

terminal. 

Assim sendo, o sentido da finitude como integrante do viver anuncia a 

naturalização da morte, construído por uma comunicação, que permite falar sobre a 

morte, entre familiares e até com o próprio doente. 

A religiosidade/espiritualidade se apresenta para a família nas ações e 

interações cotidianas, vai significando a busca do sentido da vida, para 

enfrentamentos da situação de sofrimento e dor. O significado da dimensão 

espiritual aponta os sentidos de força, alívio, sustentação e proteção, pois pela fé 

ressignifica-se a esperança na vida. As pessoas percebem-se amparadas e 

fortalecidas por meio de orações e cultos de louvores a Deus. Entretanto, a religião 

também vai dando significado à negação dos familiares que, mesmo 

compreendendo a morte como evento do viver, vão justificando no poder de Deus 

sua fuga em olhar para a realidade, ficando à espera de um milagre. 
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Outro sentido surgido nas narrativas é a doença terminal como meio de 

refazer laços familiares e aprofundar a relação. Destaca-se, aqui, de maneira 

positiva, a melhora na relação após a doença, construindo outros significandos de 

convivência, com valorização pessoal, respeito, amorosidade, com mais 

aproximação e profundidade na relação em família. Houve, portanto, uma 

reestruturação familiar, aproximação e abertura de espaço no seu cotidiano para  

encontros e festas na celebração da vida. 

Outro aspecto que aponta de forma positiva o tornar-se cuidador na 

terminalidade é o sentido da gratidão e de fortaleza de viver esse processo do 

morrer do outro e ficar presente com esse outro. 

A impotência e os limites são frutos da incapacidade humana, e, mesmo com 

vontade e disponibilidade para ajudar diante da finitude do outro, evidencia-se o 

sentido da solidão, que surge diante de uma condição sem volta: a finitude da vida. 

Implica, dessa maneira, as relações e mudanças de comportamento para consigo 

mesmo e com os outros. 

As mudanças ocorrem na vida dos cuidadores familiares, também 

geograficamente. Tendo que sair da cidade em que reside, para cuidar diretamente 

ou dar o apoio a família,  vai  ressignificando o ser familiar, abraçando a condição de 

cuidador, mesmo diante da dor e das dificuldades desse cuidar. Esse familiar se 

esmera, nessa assistência, à medida que a finitude vai se aproximando, podendo 

ser  uma das últimas tarefas na qual ele pode ajudar seu ente querido, a despedir-se 

da vida. Deste modo. se faz disponível para os familiares, para o cuidado, em meio 

às mudanças no seu cotidiano e as justifica pelo bem-estar, significando o prazer de 

cuidar. 

 É nesse ponto que o símbolo cuidar que permeia o comportamento do familiar 

cuidador se enlaça nas fitas afetivas das relações. Entendendo a re lação, que em 

latim significa dar em retorno, portanto, implica uma aliança com o outro. Por isso,  

um laço, uma ação de dar em retorno, alicerçado no afeto, que se entremeia, vai e  

volta, retorna, pelo modo em que se deu e se dá o cuidado. O laço aqui trazido, por 

fitas lisas que toca com leveza nas voltas do viver, age e interage com ações que 

integram o cuidar. Assim, cada individuo com seu jeito singular vai agindo e 

reagindo, enrosca-se aos abraços, ora de amor, ora de dor. No entanto, o laço 

quando sucumbe, pesa e vira nó! Os nós de tristeza, dor, solidão, impotência, fazem 

parte também das interações na situação de cuidados paliativos, que se modifica e 
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também é modificada em plena ação, pois a cada abraço, os abraçados se amam, 

se envolvem, se aproximam, e se despredem, se afastam pelos limites do processo 

de finitude. Assim são os sentidos construidos a partir de laços afetivos. Esses laços 

tornam as pessoas e as situações preciosas, portadoras de valor em sentimentos, 

que nos faz sensíveis para cuidar com dedicação, ética, e responsabilidade (BOFF, 

2014). 

Em síntese podemos entender que ser familiar cuidador de pessoa doente 

oncológica terminal em cuidados paliativos é um processo que implica um agir e 

interagir com as transformações que acontecem na sua própria vida, nas relações 

consigo mesmo, envolvendo também transformações nas suas interações com os  

outros familiares, com o doente, com os profissionais e as instituições de saúde, 

resultando em ações de cuidar constituídas de afeto, entrelaçadas por limites, 

estratégias de enfrentamento e superação. Aqui estão presentes o processo de 

ação, interação, os objetos sociais representados pelo cuidador, o doente e seu 

núcleo social, as ações de cuidar, marcadas pelo afeto, configuradas nos laços e 

abraços. 
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CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

 

 Esta pesquisa se propôs investigar o significado atribuído pelo familiar à 

experiência do cuidar de pessoa com doença terminal oncológica em cuidados 

paliativos. Assim, o estudo teve como objetivo geral: compreender a experiência de 

familiares no cuidado de pessoa com doença terminal oncológica em cuidados 

paliativos, e como objetivos específicos: caracterizar a experência de familiares no 

cuidar de pessoa com doença terminal oncológica em cuidados paliativos; descrever 

o sentido de se tornar/fazer/constituir cuidador de familiar com doença oncológica 

terminal em cuidados paliativos; e, analisar, à luz do interacionismo simbólico, a 

experiência de ser familiar de pessoa com doença terminal oncológica em cuidados 

paliativos. 

Os participantes do estudo foram constituídos de quatorze mulheres, e quatro 

homens. O que sugere a manutenção da mulher nesse lugar perene de cuidadora. 

Os significados como cuidadora, portanto, são oriundos da construção, desde o 

início dos tempos, do papel da mulher na sociedade, responsável pelo cuidado das 

crianças, dos idosos e doentes. 

A utilização do Método de Narrativa de Vida para coleta e análise temática 

teve como função valorizar a voz dos participantes, das experiências de vida do 

familiar no cuidar de  pessoa com doença oncológica terminal em cuidados 

paliativos a partir de uma escuta atenta. Destacamos o que ouvimos, identificado o 

que, de fato, são os sentidos desses familiares, na perpectiva de quem vive. Dar voz 

aos familiares possibilitou escutar o que de fato faz sentido e tem significado nesse 

processo de se constituir cuidador cuidando, de se tornar cuidador e todas as suas 

implicações. 

Escutar de maneira atenta o familiar ao coletar as narrativas significou que 

enquanto enfermeira e equipe de unidade de cuidados palitaivos, sou promotora 

responsável também pelo cuidar deste familiar. Para tanto, tenho que valorizar essa 

escuta, ofrecendo oportunidades na sistematização da minha assistência que 

contemple cuidar da família, tanto quanto da pessoa doente. Muitas foram os 

familiares que destacaram quão bom era poder falar sobre a situação construída 

com a finitude do seu familiar, principalmente, porque esta escuta enquanto 
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pesquisadora era silenciosa e acolhedora de todas as expressões: choros, silêncios 

e inquietações. 

À luz do interacionismo simbólico, foi possível perceber que tornar-se 

cuidador cuidando implica muitas mudanças na vida dos cuidadores diretos e 

secundários, que envolve transformações no âmbito pessoal, profissional e nas 

relações com os outros, impactando no  seu cotidiano e no do seu núcleo familiar. 

Um importante resultado deste estudo é que o significado do cuidado foi 

evidenciado nas narrativas pelas atitudes geradas do cotidiano, das interações 

sociais, desses familiares. O cuidado é o símbolo que permeia o comportamento dos 

familiares da pessoa com doença terminal, fruto das ações que os integra, e cada 

um, com sua individualidade, com seu modo próprio vai agindo e reagindo às 

demandas de fazer-se cuidador cuidando na finitude. 

Outro resultado importante foram os sentidos expressados de cuidar para 

eles: brincar, orar, levar a Palavra de Deus, conversar, paparicar, também dar 

banho, fazer a higiene, vestir, alimentar, preparar o alimento, fazer o curativo, dar 

amor, obrigação, fazer com carinho. Essas ações carcaterizam a perspectiva 

interacionista, pois o familiar cuidador apresenta-se ativo, interagindo na situação de 

cuidar. 

Outro resultado é a evidencia da  espiritualidade como importante na 

construção dos significados, pois representa uma estratégia para o enfrentamento 

da situação de cuidados paliativos . 

Destaca-se que este cuidar cuidado do familiar se diferencia do cuidao 

profissional,e muito embora a equipe de enfermagem e interdisciplinar possa treinar 

o familiar para um cuidar mais técnico, as ações advindas deste processo, implica 

em constantes interações com os medos, o sofrimento do outro,  ou de provocar 

mais sofrimentoos, receio das suas incapacidades, de não acertar, ao tempo  que se 

surgem significados para vontade de fazer, ajudar ,dar seu melhor,  ao agregar 

tarefas cuidativas. 

Tornar-se cuidador cuidando de pessoa com doença terminal oncológica em 

cuidados paliativos está permeado de ações e reações que dão sentido ao jeito 

singular de cada um integrando sentido e significados que estabelecem 

compartamentos para cada situação. Essas ações  estão carregadas de simbolismo 

de ética, de sensibilização, apreendidas na realidade, desenvolvendo um resgate da 

espiritualidade, com mudanças profundas no existir de cada familiar que, mesmo 
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cercados de dificuldades, tristezas, juntamente com prazer, entrega, e constantes 

aprendizados, vai exercendo a função da família como promotora do bem-estar dos 

indivíduos que constituem seu grupo social. 

Ao longo dos anos, acompanhando familiares em situação de cuidados 

paliativos oncológicos tenho percebido a urgência de se olhar para a família que vive 

a situação de luto antecipatório, ampliando ações de cuidados. Desta maneira, a 

família necessita de apoio tanto quanto, ou mais, do que a pessoa com doença 

terminal oncológica. Para isso, os serviços de saúde devem organizar-se de tal 

forma para atender essas famílias, cuidando desses familiares que vão se 

constituindo cuidadores, na medida que cuidam com suas dores e seus afetos, seus 

amores ao tempo que experimentam as mudanças no seu cotidiano, nas suas 

relações, trazendo grandes alterações nas suas funções e novos papéis  , mudando 

seu jeito de ser e permanecer na vida. 

Ser enfermeira de cuidados paliativos perpassa valorizar os significados 

atribuidos de cada familiar, desenvolvendo estratégias para aplicabilidade do  

processo de enfermagem, com uma base teórica e metodológica, que 

contemple: um coletar com atenção, descrever e interpretar diagnósticos da 

enfermagem, planejar e implemetar ações com a equipe interdisciplinar, tendo como 

base os sentindos e significados dos familiares nas interaçãoes cotidianas. 

A  aplicação de um modelo teórico para o cuidao do familiar cuidador favorece 

e orienta uma ação estruturada que registra as ações e facilita o acompanhamento 

de toda a equipe. 

Estudar a família  é uma necessidade de pesquisa em enfermagem, e para 

toda equipe de saúde; de modo que se faz necessário outras pesquisas,  que 

priorizam a família de pesssoa doente terminal oncológica em cuidados paliativos, 

evidenciando não  só às  necessidaes de cuidados, mas as ferramentas para 

implementação de cuidados integrados. Haja vista, a necessidade de se  atender um 

dos princípios dos cuidados paliativos de estender o apoio à família, para que esta 

possa enfrentar a doença do paciente e sobreviver ao período de luto. 
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APÊNDICE A – Instrumento de coleta de dados 

 

 

 UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO – UERJ 
CENTRO BIOMÉDICO 

FACULDADE DE ENFERMAGEM 
PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM 

ENFERMAGEM 
CURSO DE DOUTORADO INTERINSTITUCIONAL 
UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA 

BAHIA 

 

 

1 - Identificação 

Idade; grau de parentesco/relação; religião; escolaridade; papel na 

família, estado civil, renda, lugar que cuidou do seu familiar, qual sua 

atividade /ocupação . 

 

2- Entrevista  

Conte-me da sua experiência no cuidar do seu familiar pessoa com 

doença terminal oncológico em cuidados paliativos.  

 

3- Filtros 

Fale o que quiser sobre: 

Suas experiência de viver /cuidar de seu familiar em cuidados 

paliativos.  

Os significados de ser  familiar do pessoa com doença terminal 

oncológico em cuidados paliativos;  

O sentido de pertencer a uma família em cujo seio se encontra um 

pessoa com doença terminal oncológico em cuidados paliativos, as 

mudanças ocorridas na sua vida sendo participante desta família com 

pessoa com doença terminal oncológico 

A sua vivência neste  processo de cuidar desse familiar,  pessoa 

com doença terminal oncológico em cuidados paliativos.  

O processo de se tornar/fazer/constituir cuidador  desse familiar  

pessoa com doença terminal oncológico em cuidados paliativos. 
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 APÊNDICE B –  Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

 

 

 UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO – UERJ 
CENTRO BIOMÉDICO 

FACULDADE DE ENFERMAGEM 
PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM 

ENFERMAGEM 
CURSO DE DOUTORADO INTERINSTITUCIONAL 
UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA 

BAHIA 

 

 

O presente termo em atendimento à Resolução 466/12, destina-se a esclarecer ao 

participante da pesquisa intitulada “Ser familiar cuidador de doente com câncer 

em cuidados paliativos: uma análise à luz do interacionismo simbólico”, sob 

responsabilidade dos pesquisadores Enfª. Ms. Ana Dulce Santana dos Santos 

(Doutoranda) e Prof. Dr. Octavio Muniz da Costa Vargens (Orientador)do Curso de 

Pós-Graduação em Enfermagem, nível Doutorado na modalidade Interinstitucional 

da Universidade do Estado do Rio de Janeiro com a Universidade Estadual do 

Sudoeste da Bahia (UESB), Área de Concentração em Enfermagem, Saúde e 

Sociedade, os seguintes aspectos: 

 

Propósito do Estudo: A enfermidade terminal desencadeada pelo câncer em todo o 

mundo causa transtornos ao doente e sua família. Um dos princípios que rege os 

cuidados paliativos é estender o apoio à família, para que esta possa enfrentar a 

doença do paciente e sobreviver ao período de luto.  

O presente estudo reverte-se de grande importância tanto para a enfermagem, 

equipe interdisciplinar quanto para a família das pessoas com doença terminal 

oncológica, porque pretende dar significado como ocorre para a família no processo 

de acompanhar seu doente em cuidados paliativos diante dos seus medos, dúvidas, 

ansiedades e dificuldades. 

 

Convite: Você esta sendo convidado a participar desta pesquisa. Para que você 

possa decidir se quer participar ou não, precisa conhecer seus objetivos, benefícios, 

riscos e implicações. 



107 
 

Objetivos: Caracterizar a experência da família no cuidar de familiar pessoa com 

doença terminal oncológico em cuidados paliativos; descrever o sentido de se 

tornar/fazer/constituir cuidador de doente oncológico terminal em cuidados paliativos 

e analisar e interpretar, à luz do Interacionismo simbólico, a experiência de ser 

família de pessoa com doença terminal oncológico em cuidados paliativos. 

Coleta dos dados: Se você concordar em participar da pesquisa receberá este 

termo em duas vias. Após assinatura dos mesmos, uma cópia ficará com você e 

outra com a pesquisadora. Os dados serão coletados por meio de uma entrevista 

que será gravada mediante sua autorização, com auxílio do gravador digital, 

utilizando a técnica de Narrativas de Vida. Os depoimentos serão transcritos, e 

serão apresentados a você para que aprove os mesmos. Posteriormente os dados 

serão armazenados na íntegra em arquivos digitais, mas somente terão acesso aos 

mesmos à pesquisadora e o seu orientador. Ao final do estudo, todo material será 

mantido em arquivo, por pelo menos cinco anos, conforme a Resolução 466/12, que 

regulamenta as pesquisas com seres humanos e orientações dos Comitês de 

Pesquisa em Ética. (CEP).  

 Participação voluntária:  a sua participação neste estudo é voluntária. Mesmo que 

você decida participar, você tem plena liberdade para sair do estudo a qualquer 

momento, sem incorrer nenhuma penalidade. Você poderá fazer todas as perguntas 

que julgar necessárias antes de concordar em participar do estudo. 

Confidencialidade: Sua identidade permanecerá confidencial de acordo com a 

Resolução 466/12. Suas respostas às questões serão gravadas em aparelho de 

MP3. Este será identificado pelo pesquisador apenas com um código. Todos os 

dados coletados serão guardados em lugar seguro durante todo o curso do estudo. 

Somente os pesquisadores do grupo terão acesso a eles. Nos trabalhos e encontros 

científicos somente serão mencionados os códigos ou dados agrupados. Nomes ou 

iniciais não serão identificados. 

Condução da entrevista aberta: Se quiser quiser  ajudar neste estudo, vou fazer a 

seguinte pergunta: Conte-me da sua experiência no cuidar do seu familiar pessoa 

com doença terminal oncológico em cuidados paliativos.  A entrevista deverá levar 

de 20  a 60 minutos. E,você pode falar o que quiser sobre: 

Suas experiência de viver /cuidar de seu familiar em cuidados paliativos.  

Os significados de ser  familiar do pessoa com doença terminal oncológico em 

cuidados paliativos. 
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A sua vivencia neste  processo de cuidar desse familiar,  pessoa com doença 

terminal oncológico em cuidados paliativos.  

O processo de se tornar/fazer/constituir cuidador  desse familiar  pessoa com 

doença terminal oncológico em cuidados paliativos:  técnica de entrevista aberta , 

suas  respostas serão gravadas.  

Riscos e benefícios: Conforme a Resolução 466/2012 em regra toda pesquisa que 

envolva seres humanos implica em risco. Possibilita danos eventuais imediatos ou 

tardios, podendo comprometer os familiares por abordar aspectos de conteúdos 

emocionais. Estaremos ainda, atentos aos sinais verbais e não verbais de 

desconforto e minimizaremos esses, garantindo local reservado e liberdade para não 

responder questões constrangedoras. Assumiremos a responsabilidade de dar 

assistência integral às complicações e danos decorrentes dos riscos previstos.  No 

entanto, com uma presciência de que o risco seja mínimo, estaremos atentos a 

demanda destes familiares no que tange o apoio emocional, e caso se faça 

necessário, encaminharemos para o serviço de psicologia que já faz o suporte aos 

pacientes e familiares da unidade de cuidados paliativos. Ao mesmo tempo, o 

estudo pode ser justificado como um benefício pelo pesquisador, ao descrever o 

sentido de se construir cuidador do doente oncológico terminal, evidenciando as 

necessidades de apoio que o familiar cuidador necessita no desenvolvimento de 

cuidados paliativos ao pessoa com doença terminal oncológico. 

Custos e pagamento: Você não terá gastos ao participar deste estudo. As  

entrevistas não serão remuneradas 

Resultados do estudo: os resultados podem ser publicados, mas sua identidade 

não será revelada sem seu consentimento por escrito.  

Consentimento para participação: Eu fui devidamente esclarecida quanto os 

objetivos da pesquisa, aos procedimentos aos quais serei submetido e os possíveis 

riscos envolvidos na minha participação. Os pesquisadores me garantiram 

disponibilizar qualquer esclarecimento adicional que eu venha solicitar durante o 

curso da pesquisa e o direito de desistir da participação em qualquer momento, sem 

que a minha desistência implique em qualquer prejuízo à minha pessoa ou à minha 

família, sendo garantido anonimato e o sigilo dos dados referentes a minha 

identificação. 

Enfim, eu estou de acordo com a participação no estudo descrito acima, estando 

totalmente ciente de que não há nenhum valor econômico, a receber ou a pagar, 



109 
 

bem como de que a minha participação neste estudo,  não me trará nenhum 

benefício econômico.Entretanto, caso ocorra algum dano comprovado decorrente de 

minha participação no estudo, será devidamente indenizado pelo pesquisador 

responsável, conforme determina a lei. 

 

_____________________________________ 

Assinatura do Participante                               Salvador,    /     /                   

  

Agradecemos a sua disponibilidade, tempo e apoio. 

 

Compromisso do Pesquisador 

 

Eu,  Ana Dulce Santana dos Santos  no  Endereço: Rua São Salvador, N. 76, Dias 

D‟ `Avila- BA: Tel: (71) 996981021 E-mail: anadulcesantana@yahoo.com.br, discuti 

as questões acima apresentadas com cada participante do estudo. É minha opinião 

que cada indivíduo entenda os riscos, benefícios e obrigações relacionadas a esta 

pesquisa. 

___________________________________  

Assinatura do Pesquisador                           Salvador,       __/__/__      

 

Para mais informações, poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em 

Pesquisa da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (CEP/UESB) de segunda 

a sexta-feira das 14 às 18h pelo telefone (73) 35289727 ou pelo e-mail: 

cepuesb.jq@gmail.com. Poderá ainda, entrar em contato com o Comitê de Ética em 

Pesquisa Artur Ventura de Matos- CEP – LBCC/ HAM do Hospital Aristides Maltez, 

na Avenida Dom Joaõ VI, n.332, Brotas, Salvador –BA, CEP: 41.285-001, no prédio 

da Oncopediatria 4°Andar,  de segunda a sexta-feira das 08:00h às 11:30h e das 

13:30h às 16:30h, pelo telefone (71) 33576997 ou pelo E-mail: 

cep@aristidesmaltez.org.br.  

 

 

 

 

 

mailto:anadulcesantana@yahoo.com.br
mailto:cepuesb.jq@gmail.com
mailto:cep@aristidesmaltez.org.br
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APÊNDICE C – Termo de Consentimento para a Instituição  

 

 

 UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO – UERJ 
CENTRO BIOMÉDICO 

FACULDADE DE ENFERMAGEM 
PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM 

ENFERMAGEM 
CURSO DE DOUTORADO INTERINSTITUCIONAL 
UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA 

BAHIA 

 

 

Rio de Janeiro, 25 de novembro, de 2017 

Assunto: Autorização de Pesquisa 

 

Prezado Senhora, 

Stela Dantas  

Presidente do  Departamento de Ensino e Pesquisa (DEP) 

  

Vimos submeter o projeto de tese intitulado :  Ser familiar cuidador de 

doente com câncer em cuidados paliativos: uma análise à luz do 

interacionismo simbólico.  solicitar autorização para coleta de dados.para 

apreciação desse Comitê  de Ética e Pesquisa, ao tempo que solicitamos a 

autorização para que ocorra a   coleta dos  dados no âmbito desta instituição, no 

Serviço de Atendimento Domiciliar (SAD), a fim de desenvolver sua tese de 

doutorado . 

A enfermidade terminal desencadeada pelo câncer em todo o mundo causa 

transtornos ao doente e sua família. Um dos princípios que rege os cuidados 

paliativos é estender o apoio à família, para que esta possa enfrentar a doença do 

paciente e sobreviver ao período de luto. O presente estudo tem como objetivos: 

caracterizar a experência da família no cuidar de familiar pessoa com doença 

terminal oncológico em cuidados paliativos; descrever o sentido de se 

tornar/fazer/constituir cuidador de doente oncológico terminal em cuidados paliativos 

e analisar e interpretar, à luz do Interacionismo simbólico, a experiência de ser 

família de pessoa com doença terminal oncológico em cuidados paliativos. 
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A pesquisa em questão tem como propósito contribuir para a construção do 

conhecimento na área da Enfermagem. 

Serão  adotados os princípios éticos abordados na Resolução 466/2012, os 

quatro referenciais básicos da bioética: autonomia, não maleficência, beneficência, 

justiça, entre outros e visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito à 

comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao estado, serão mantidos no 

decorrer deste estudo, objetivando manter sigilo na identidade dos participantes. É 

garantida a liberdade de recusar-se a participar da pesquisa ou retirar seu  

onsentimento em qualquer fase da pesquisa sem penalização alguma ou prejuízo, 

em caso de desistência da pesquisa pela pesquisadora, o descontinuar do estudo 

será somente após análise das razões da descontinuidade pelo CEP que a aprovar. 

Serão utilizados como forma de coleta de dados uma entrevista aberta e um 

gravador de voz para registro da narrativa de vida. A coleta ocorrerá nos meses de 

março a maio de 2018 sem interferir nas atividades da instituição. 

Os resultados desse estudo serão utilizados para fins científicos,  

disponibilizados para esta instituição através de uma cópia, sendo os mesmos 

divulgados no âmbito acadêmico. 

Asseguramos que serão preservadas em caráter confidencial todas as 

informações que possam gerar qualquer tipo de exposição dos indivíduos 

participantes do estudo. 

Diante do exposto, solicitamos a colaboração e autorização, no sentido de 

permitir a coleta de dados nesta Instituição para a realização da pesquisa. 

Atenciosamente, 

_______________________________________ 

Octavio Muniz da Costa Vargens (Orientador) 

E-mail: orientavargens@bol.com.br  

Tel./fax: (21) 25876335 / (21) 25678177 

_______________________________________ 

Ana Dulce Santana dos Santos  (Pesquisadora) 

E-mail: anadulcesantana@yahoo.com.br 

Cel: (071) 996981021 

mailto:orientavargens@bol.com.br
mailto:anadulcesantana@yahoo.com.br
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APÊNDICE D –  Quadro de caracterização de paricipantes 

 

 

 Quadro 1 - Caracterização dos participantes (continua) 

Nº Sexo   Idade  Parentesco Atividade  Estadão civil Papel  

   

Religião Escolaridade 

01 Mulher 46 a Sobrinha  

do paciente 

Do lar  

 

Casada  Cuidador direto Axé  Ensino Fundamental I 

02 Mulher 37 a Sobrinha  

da  paciente  

Agente administrativo  Casada Cuidadora 

secundaria   

Católica  Nível médio  

03 Homem  51 a Filho do 

paciente  

Administrador  Solteiro  Cuidador direto Católico  Superior   

04 EXCLUIDA MENOR COM 14 ANOS  

05  Mulher   65 a Mãe da 

paciente 

 Do lar  Casada    Cuidadora  

direta    

Protestante Alfabetizada   

06 Homem  69 a  Pai da 

paciente 

Aposentado  Casado  Cuidador 

secundário   

Protestante Fundamental incompleto 

07 Mulher 59 a Filha do 

paciente 

Do lar  Casada em 

separação 

Cuidadora direta Católica  Alfabetizada  

08 Homem  30 a Filho do 

paciente 

Barbeiro  Solteiro Cuidador 

secundário 

Crê em 

Deus 

Ensino Fundamental 

Incompleto  

09 Mulher 43ª Filha do 

paciente 

Técnica de Enfermagem 

aposentada 

Casada  Cuidadora 

direta    

Protestante  Ensino médio  

10 Mulher 45 Filha da 

paciente 

Empresaria  Casada  Cuidadora 

primária 

Protestante Ensino médio 

11 Mulher  64 a Esposa  Do lar  Casada  Cuidadora 

secundária  

  Católica Ensino fundamental 

incompleto  

12 Mulher 28 a Filha  Estudante  

Frelancer  

Solteira  Cuidadora 

secundária  

Protestante Universitária 
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Quadro 1 - Caracterização dos participantes (conclusão) 

13 Mulher 52 Esposa Costureira   Casada Cuidadora 

direta 

Católica Ensino Fundamental 

14 Mulher 40 a Filha do 

paciente 

Administradora  Separada  Cuidadora 

direta 

Protestante Superior   

15 Mulher  63 a Irmã do 

paciente 

Enfermeira  Divorciada  Cuidadora 

direta 

Espiritualizes  Superior   

16 EXCLUÍDA EXERCIA ATIVIDADE REMUNERADA 

17 Mulher 43 a Filha  da 

paciente  

Administradora  Solteira  Cuidadora 

direta 

Católica  Superior   

18 Mulher  80 a Irma 

paciente 

Costureira  

 

Solteira  Cuidadora 

direta 

Batista  Ensino Fundamental I 

19 Mulher  53 a Esposa do 

paciente 

Do lar  Casada  Cuidadora 

direta  

Católica  Ensino Fundamenta I 

20 Homem 28 Filho do 

paciente 

Trabalha na área de 

aviação 

Solteiro  Cuidador 

secundário 

Sem religião  Nível médio  

Fonte: A autora, 2018.  
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APÊNDICE E – Historiograma dos paricipantes 

 

 

Quadro 2 - Historiograma dos participantes (continua) 

Nº Breve relato das histórias 

1 Mulher, 46 anos, sobrinha do paciente, religião do Axé, casada, 4 filhos, nível 
médio incompleto, 1 é deficiente física, renda de um salário mínimo e meio, 
exerce o papel de sobrinha mais velha e escolhida pelo tio para ser sua 
cuidadora responsável, cuida na casa de sua mãe, pois tem mais estrutura, 
mora perto da casa da mãe, mostra-se feliz em poder cuidar do tio e ajudá-lo, 
neste momento. Gosta de fazer palhaçada para alegrar o tio e cuidar mais que 
satisfazer as NHBs afetadas, é fazer proporcionando carinho. 

2 Mulher, 37 anos, sobrinha da paciente, religião católica, casada, 1 filho, nível 
médio, renda não falou, a tia tem benefício, a mãe também, e ela trabalha , 
exerce  o papel de sobrinha  e junto com o irmão (o cuidador direto) , cuida  da 
tia e da mãe que também é idosa e cega , reside  na casa abaixo da casa da 
mãe. Mostra-se muita cansada, em exaustão física e mental, pois tem muita 
dificuldade na relação com o irmão, e sobrecarregada, pois tem que cuidar da 
mãe, da tia, e da família dela, e trabalha diuturnamente. Demonstra resiliência 
,afirma que  aprendeu a aceitar e conviver com o irmão. 

3 Homem, 51anos, filho, católico, solteiro, sempre teve boa relação, é o cuidador 
direto, tem outro irmão que mora em São Paulo, tem dificuldade de falar de 
renda, diz que o pai dentista está aposentado , recebe um salário mínimo, 
cuida na sua própria casa, pois os pais moravam no interior, cuida da mãe 
também idosa, é agrônomo, trabalha em administração pública. Relata a 
dificuldade de lidar com a doença, mas demostra muita gratidão aos pais, e 
prazer em poder cuidar. 
 

4 EXCLUIDA POR SER MENOR  

5 Mulher, idosa,  65 anos, mãe da paciente, teve muitos filhos que morreram na 
infância , restaram três e mais uma de criação, mas, uma faleceu de câncer, 
cuida do neto especial da filha que está em estado terminal, é casada , é a 
cuidadora direta, e cuida  na casa filha , junto com , o seu marido, a outra filha 
que vem dá um apoio de vez em quando, o genro, a neta, de 14 anos, o outro 
neto que passou a dormir à noite depois do trabalho. Tinha uma ótima relação. 
Apresenta-se com muita angustia e tristeza, ao acompanhar e cuidar de outra 
filha na terminalidade pelo câncer. Relata a sobrecarga das suas atividades, do 
cuidado com o menino especial, e da dificuldade com o genro, também idoso 
que se queixa demais da situação. 

6 Homem, 69 anos, pai da paciente, casado, protestante da Assembleia de 
Deus, fundamental incompleto. Cuida da filha na casa dele, junto com a esposa 
cuidadora  direta), tem renda da aposentadoria e da venda do acarajé , tinha 
relação boa com a filha. Relata a mudança na vida de toda a   família ,   há 
...anos a quando a filha  sofreu um atropelamento , ficou paraplégica e perdeu 
massa cefálica  em Brasília, e a não assistência no hospital e todo  sofrimento 
vivido ao longo desses anos. Relata e que há 10 meses diagnosticou o câncer 
de mama sem possibilidade terapêutica.  
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Quadro 2 - Historiograma dos participantes (continuação) 

7 Mulher, 59, filha da paciente, alfabetizada, católica, dona de casa, sempre 
viveu com a mãe desde que nasceu, tem duas filhas, casada em separação, 
vive da renda da mãe e do geladinho, não trabalha, cuida da mãe em casa, 
tinha ótima relação com a mãe. Relata toda dificuldade de vivenciar a 
terminalidade da mãe, é a cuidadora direta, tem apoio das filhas no fim de 
semana e da vizinha, e da tia (o anjo da gurda). Narra a sobrecarga de 
trabalho, principalmente à noite, quando fica sozinha com a mãe . Queixa que 
a paciente tem um bocado de sobrinho, mas não ajudam nos cuidados, só vão 
visitar 

8 Homem, 30 anos, filho da paciente, solteiro, crê em Deus, barbeiro, ,renda de 
um salário e pouco, cuida em casa da mãe e da tia que mora ao lado, 
incompleto. Tem uma relação de amorosidade com a mãe, é o cuidador 
secundário. Relata que é difícil cuidar, mas que divide com  a irmã as tarefas, 
ela  é a (cuidadora direta). Relata a obrigação de ter que cuidar da mãe e 
deixou de trabalhar empregado para ter mais tempo com a mãe doente. 

9 Mulher,44 anos, filha do paciente, Evangélica, Igreja Deus é Amor, ensino 
médio completo, técnica de enfermagem aposentada, cuidadora direta numa 
família grande, é a quinta de seis irmãos, casada, cuida do pai na casa dele, 
tem ajuda da sobrinha, da mãe divide tarefas externas com os irmãos. Relata 
quão difícil é ver o pai sofrer e não poder tirar o sofrimento, e diz sentir prazer 
em cuidar, pois é obrigação dos filhos cuidarem dos pais. 

10 Mulher, 45 anos, filha do paciente, cuidadora direta, protestante, Igreja 
Mundial, ensino médio, casada, cuida na casa do paciente, empresária, renda 
de mais de 5 mil, mãe pensionista, casa própria, uma boa relação com a a 
mãe, filha predileta. Relata dificuldade no processo de cuidar com prazer e por 
amor incondicional 

11 Mulher, 64 anos, esposa do paciente, católica, cuida na casa da filha, é dona 
de casa, aposentada, tem relação pouco carinhosa, e cuidadora secundária, a 
filha é a cuidadora direta, renda de um salário. Relata a dificuldade de viver a 
situação, a sobrecarga da casa, de cuidar dele e do neto, e queixa da ausência 
de sexo, e medo do futuro sozinha. 
 

12 Mulher, 28 anos, filhado paciente, solteira  , universitária, mora fora de 
Salvador ,boa relação, cuida na casa dos pais, trabalha como cliente oculto, 
freelancer, cuidadora secundária, a mãe e a cuidadora direta, conta com apoio 
das tias. Relata sofrer com a situação e medo do futuro de solidão, pois é filha 
única, não tem filhos e  sem relacionamento, parou a vida para ajudar a  cuidar 
do pai doente. 
 

13 Mulher, 52 anos, casada, tem  01 filha. Protestante, Assembleia de Deus,é a 
cuidadora direta, tem ajuda da filha e das irmãs, cuida do marido em casa, é 
costureira, -renda de benefício  de mil seiscentos e alguma coisa, se relaciona 
com mais carinho agora. Relata dificuldade, mas faz todo o cuidado direto com 
o paciente . sente-se com a liberdade limitada .  
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Quadro 2 - Historiograma dos participantes (conclusão) 

14 Mulher ,40 anos, filha do paciente, é cuidadora direta, tem apoio da mãe,tem 
01 filho menor e um namorado, cuida do pai em sua casa, tem uma relação de 
confiança com o paciente, é administradora. Relata mudança no formato 
trabalho, três salários. Relata um avida corrida,” louca”, com sobrecarga física 
e emocional. Tem prazer em cuidar e batalha para realizar os últimos sonhos e 
desejo do paciente. 
 

15 Mulher, 63 anos, irmã da paciente, divorciada, sem religião, enfermeira, 
cuidadora direta, superior , irmã mais velha, se dava bem. Relata ter sido difícil, 
aprendido muito e vivido com mais leveza a vida, agregação da família. 
 

16 EXCLUIDA EXERCE ATIVIDADE REMUNERADA 

 
 
17 

Mulher, 43 anos, filha do paciente, cuidadora principal, católica, solteira, ensino 
superior completo, administradora, cuida em casa, na casa que o tio emprestou 
em Salvador, empreendedora, hoje eu não tenho nenhuma ocupação, eu tô 
dedicada só a ele. Relata que viveu separada do pai por 36 anos, onde o via 
duas vezes no ano, reaproximou-se com a doença, e, passou a assumir o 
cuidado, tem um pouco de apoio das irmãs, precisou contratar uma pessoa 
para ajudar nas atividades.  
 

18 Mulher, 80 anos, irmã da paciente com doença avançada em cuidados 
paliativos, crente: Batista Lírio dos Vales, ensino Fundamental I, o papel na 
família:” aconselho, através do nosso orientador Jesus Cristo, procurando 
tratar melhor possível. É Solteira, cuida na casa da paciente onde também 
reside. Era costureira, aposentada, renda de um salário mínimo. A relação com 
a irmã é ótima hoje.  
 

19 Mulher, 53 anos, esposa, católica, mas gosto muito do evangelismo, 3 filhos, 
sendo 1 com o marido atual, ficou viúva com 21 anos, ensino Fundamenta l. 
Cuido dele em casa, ocupação do lar, só em casa mesmo, cuido dele e da 
casa. Tem relação ótima com o marido, a renda de dois mil a dois mil 
quinhentos e alguma coisa. 

20 Homem, 27 anos, sou filho do paciente, não tem religião definida, ensino 
médio, solteiro, cuida do pai,  na casa do pai, onde também reside,  trabalho na 
área de aviação ,faz curso para piloto comercial. Tem  uma relação de pai pra 
filho, normal. Ajuda no que é preciso, no que é necessário, não tem uma coisa 
específica, mas sempre procuro ajudar como pode. Relata a dificuldade de 
viver o momento da finitude e sua narrativa é intercalada entre aceitação e 
negação da finitude do pai. 

Fonte: A autora, 2018. 
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ANEXO A – Termo de Viabilidade Institucional para Pesquisa do Hospital  
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ANEXO B – Carta de Autorização  para Pesquisa do Hospital  
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ANEXO C – Aprovação do Comitê de ética e Pesquisa do Hospital  
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ANEXO D – Aprovação do Comitê de Ética de Pesquisa da UESB 
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