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 Resumo

Cuidar o doente oncológico paliativo no domicílio constitui 
para a família/cuidador principal um desafio. Sendo o apoio à 
família um conceito fulcral em cuidados paliativos.

A família/cuidador principal espera encontrar respostas 
adequadas às suas necessidades de forma a conseguir asse-
gurar cuidados de saúde e sociais com a máxima qualidade 
e dignidade ao seu familiar/amigo, podendo estar sujeita a 
sobrecarga de cuidados.

Desenvolveu-se este estudo no sentido de explorar, des-
crever a sobrecarga da família/cuidador principal com doente 
oncológico paliativo no domicílio.

É um estudo descritivo, transversal de natureza quantitativa, 
utilizando a escala de Zarit, com uma amostra acidental, cons-
tituída por 36 sujeitos acompanhados pela Equipa de Cuidados 
Continuados Integrados do Centro de Saúde de Odivelas 
cujo objectivo é descrever a Sobrecarga da Família/Cuidador 
Principal com Doente Oncológico Paliativo no Domicílio, através 
da identificação das diferentes variáveis.

As principais conclusões são:

• Sujeitos do estudo maioritariamente do sexo feminino;
• Média de idades situada nos 54.1 anos;
• Maioritariamente Cônjugues e Filhas;
• �No activo e a exercer actividade profissional no sector 

terciário;
• Baixa escolaridade;
• Prestadores de cuidados há mais de doze meses;
• Evidência de Sobrecarga da família/cuidador principal 

nas vertentes: Sensação de sobrecarga experienciada pela 
família/cuidador principal; Abandono do auto-cuidado; Medo 
na prestação de cuidados/medo do futuro em relação ao seu 
familiar; Perda do Papel Social e Familiar na assumpção do 
papel de cuidador; Alteração Económica; Sentimento de Culpa 
em relação à incapacidade de não puder fazer mais pelo seu 
familiar. 

 Abstract

To take care of a palliative cancer patient at home constitutes 
a big challenge for the main carer, in the family. Supporting 
the family and the carers is a central concept in the practice 
of palliative care.

The main carer might be exposed to a big pressure with an 
overload of informal care and expects to find adequate answers 
to his needs from the professionals, in order to obtain and 
assure proper global care to his family member. 

This study was developed to explore and describe the 
workload of the main carer of the palliative cancer patient at 
home.

It is a descriptive, transversal and quantitative study. The 
instrument is the Zarit Scale, with an accidental sample, 
consisting by 36 family members of patients cared at home 
by Equipa de Cuidados Continuados Integrados de Odivelas 
(Home Palliative Care Team based on the Health Center).The 
goal is to describe the Overload of the Family/Main Carer with 
Palliative cancer patient at home, through the identification of 
different variables.

The main conclusions of the study are:

• Citizens of the study are in majority of the feminine sex;
• Average of ages situated in the 54.1 years;
• In the majority, they are couples and daughters;
• �On active service and to exerting professional activity in 

the tertiary sector;
• Low schooling;
• Delivering care for more than twelve months;
• Evidence of Overload of the main carer in the fields: 

Sensation of overload lived by main the carer; Abandonment 
of self-care; Fear in the delivering of care/fear of his family 
member; Loss of the Social and Familial role in the assumption 
of the carer tasks; Economically changes; Feeling of Guilt in 
relation to the incapacity to offer more to his family member.
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In the reality, the generality of the citizens of the study show 
that they present an overload of work in taking care of their 
cancer palliative patient at home. This justifies the need of the 
professionals to minimize this overload, in order to promote their 
quality of life. We reinforce this is the way to practice effective 
and good palliative care. 

Keywords: Palliative Care; Family; Main carer. 

 Introdução 

O avanço da medicina ao longo dos tempos, con-
tribuiu para o aumento da longevidade da população, 
verificando-se um aumento de doenças crónicas 
algumas das quais tornam-se incapacitantes e sem 
resposta curativa, conduzindo a situações de doença 
incurável, progressiva e avançada.

Neste sentido surge a necessidade de investimento 
na área dos cuidados paliativos, uma vez que o seu 
objectivo consiste em proporcionar a mais elevada 
qualidade de vida possível ao doente/família/cui-
dador principal. 1,2,3,80 

O campo de investigação em enfermagem, e mais 
particularmente na área dos cuidados paliativos, está 
ainda sub explorado e como tal oferece grandes 
oportunidades de descoberta, cujos objectivos nesta 
área são semelhantes aos da investigação noutras 
áreas do cuidar. 

Esta aspiração só será possível se existir uma 
estreita cooperação entre a equipa de cuidados, o 
doente e a sua família/cuidador principal agindo 
em conjunto. Isto porque em particular na doença 
crónica na qual estão incluídas as situações do foro 
oncológico entre outras, o foco de preocupação é 
prioritariamente o sistema criado pela interacção da 
doença no indivíduo inserido numa família. Qual-
quer que seja a doença, ela é sempre considerada 
situação de crise, geradora de stress na família com 
consequência no receptor alvo de cuidados.

A convergência de vários factores sócio-demográ-
ficos leva a que as responsabilidades e as pressões 
no cuidar se direccionem para a família no domicílio 
especialmente quando a situação de doença onco-
lógica se encontra em fase avançada. 3,4,5,6

No entanto, na sua maioria, a família /cuidador 
principal são pessoas que não possuem formação 
específica que lhes permita garantir a qualidade dos 
cuidados, nem estão emocionalmente preparados 
para assumir o cargo desta função, acabando por 
pôr em risco o seu estado de saúde e bem-estar 
do doente.7 

Na realidade, a generalidade dos sujeitos do estudo refere que 
apresenta sobrecarga no cuidar do doente oncológico paliativo 
no domicílio pelo que se reforça a necessidade de minimizar a 
sobrecarga da família/cuidador principal, de forma a promover 
qualidade de vida aos mesmos. Só assim se promove dignidade 
e qualidade de vida à família/cuidador principal.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Família; Cuidador 
Principal; Sobrecarga no Cuidar. 

O que nos leva a pensar numa nova realidade 
do cuidar em enfermagem. 

O suporte familiar, a rede social formal e informal 
constituída por instituições, serviços oficiais públicos 
ou privados, rede de amigos e voluntários, desempe-
nham um papel importante, pois constituem factores 
facilitadores no controlo de situações problemáticas. 
Porque se não existir uma adequada resposta na 
comunidade por parte de profissionais devidamente 
treinados e formados, a família/cuidador principal 
sentir-se-á perdida(o) e sem saber a quem recorrer. 
Logo a promoção do bem – estar dos cuidadores 
e a prevenção de crises merece, por parte dos 
profissionais de saúde uma atenção particular, pois 
dela depende a permanência do doente oncológico 
paliativo no domicílio com qualidade. 3 

Isto porque a família / cuidador principal apre-
sentam um conjunto de necessidades de ordem 
física, social, emocional, económica, espiritual que se 
obtiver resposta adequada para as mesmas, poderá 
assim diminuir o nível de sobrecarga. 3,8

Ao aperceber-me que a família/cuidador principal 
apresentam necessidades especiais, tendo em conta 
o processo de doença que estão a vivenciar, leva a 
que eu como profissional de saúde de uma equipa 
de cuidados continuados que presta cuidados no 
domicílio 24 horas por dia, sete dias na semana, 
ao doente oncológico paliativo e família/cuidador 
principal, esteja frequentemente em contacto com 
as necessidades sentidas pelos familiares/cuidadores 
sendo na sua grande maioria factores prováveis de 
sobrecarga emocional, social, física, etc. ….

Enquadrado no contexto acima descrito, o estudo 
que passo a descrever tem o objectivo: “Descrever 
a Sobrecarga da Família/Cuidador Principal na Pres-
tação de Cuidados ao Doente Oncológico Paliativo 
no Domicílio”.

 Problemática

A alta do doente paliativo oncológico constitui para 
ele e para a família/cuidador um desafio, porque na 
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tração, redução do convívio, depressão e alteração 
da auto-estima entre outros”. 12 

Pelo que urge a necessidade de surgirem cuidados 
de promoção dirigidos a apoiar a família/cuidador 
principal no domicílio com doente oncológico 
paliativo através de uma política de intervenção 
comunitária de forma a minimizar a sobrecarga do 
cuidar. 2 

É consensual para vários autores e reforçado 
pelo autor 12 que ocorra distinção entre sobrecarga 
objectiva e subjectiva.

A primeira corresponde a acontecimentos percep-
cionados pelos cuidadores, directamente associados 
ao desempenho desse papel como exemplo (restrição 
de tempo, maior esforço físico, gastos económicos 
alterações no bem-estar psicológico, fisiológico, 
social e económico).

A segunda refere-se aos sentimentos e atitudes 
inerentes às tarefas e actividades desenvolvidas no 
processo de cuidar. Estando a primeira mais associada 
às tarefas do cuidar e a segunda às características 
do cuidador. 

Cuidar no domicílio não diz respeito apenas a 
dar resposta a necessidades instrumentais e físicas 
(alimentação, mobilização e medicação). 

Acarreta também um esforço cognitivo e emo-
cional, muitas vezes não identificado. É para esta 
sequência de factos que os profissionais de saúde 
deverão estar despertos, de forma a evitar-se a 
exaustão /claudicação do cuidador. 2,12

Assiste-se actualmente a uma política de saúde, 
ainda muito dirigida para a vertente hospitalar orien-
tada essencialmente para o tratamento da doença 
e reabilitação do indivíduo não se verificando ao 
mesmo nível investimento em termos dos cuidados 
de saúde primários.

Como é referido no Plano Nacional de Saúde 
2004-2010, 75,76: 

“os cuidados de saúde, a todos os níveis, não estão 
organizados de forma a darem melhor resposta a 
uma população cada vez mais envelhecida e são 
apoiados por pessoal com insuficiente formação 
específica; regista-se também insuficiência na 
prestação de cuidados aos idosos no domicílio e 
dificuldade na equidade de acesso aos serviços 
de saúde, o que leva a internamentos evitáveis 
ou em locais não adequados; verifica-se uma 
insuficiente articulação entre os múltiplos sectores 
implicados na prestação de cuidados aos idosos, 
tendo em conta que muitas determinantes estão 
fora do sector da saúde.”

comunidade ainda não existem entidades públicas 
ou privadas suficientes, formadas e treinadas que 
continuem essa assistência e que possam apoiar a 
família/cuidador, a(o) qual se vê confrontada com 
problemas económicos, profissionais, habitacionais, 
etc. 2,3,7

Segundo a autora, 9 “É preciso reconhecer que a 
transferência do doente do hospital para o domi-
cílio só é legítima se a família possuir recursos e 
conhecimentos suficientes para abraçar essa decisão. 
Impõe-se a realização de um diagnóstico social em 
todos os casos, para avaliar as suas reais capacidades 
e necessidades”.

Ser portador de doença crónica avançada e incurá-
vel é pensar no dia de hoje e não ter a perspectiva 
do futuro. No entanto, o isolamento e a solidão 
são sentimentos talvez mais assustadores do que a 
presença da própria doença. Ter família/cuidador 
é ter a certeza de que possui alguém com quem 
se possa partilhar sentimentos de alegria, tristeza, 
medos, perdas. É ter a certeza de alguém que lhe 
é querido, que apoia e cuida, se necessário. É a 
forma de ultrapassar muitas das vezes o isolamento e 
sofrimento permitindo alcançar-se objectivos realistas. 
É através da família/cuidador que se trabalha a 
esperança realista perante uma situação de doença 
avançada, incurável e progressiva porque também a 
família /cuidador principal necessita de ser cuidada, 
escutada e apoiada. 

Considera-se neste Estudo como família/cuidador 
principal não só “ (…) as pessoas ligadas por laços 
de consanguinidade, mas também por ligações 
afectivas.” 10

Segundo o autor, 11 “… não são apenas os laços 
parentais que definem o conceito de rede familiar, 
são também os laços sentimentais entre as pessoas, 
a proximidade geográfica, a coabitação na mesma 
residência ou mesmo a utilização de redes de apoio 
de que se serve.” 

O familiar/cuidador principal ao assumir o papel 
de tutor ou responsável pelo bem-estar e prestação 
de cuidados a um familiar fica sujeito a tensão e a 
agentes stressores, mas também a ganhos, tais como 
proximidade, solidariedade, intimidade, satisfação, 
gratificação pessoal e bem-estar pelo que está a 
proporcionar ao seu familiar. Permitindo retribuir 
sentimentalmente com dedicação um afecto pro-
fundo ou como um cumprimento de uma “obrigação 
moral”. 12,13

Frequentemente a família/cuidador principal 
entram em situação de crise, manifestando sintomas 
como:” tensão, constrangimento, fadiga, stress, frus-
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de cuidar prevalece à atitude de curar. Devemos 
valorizar entre o enfermeiro, a família/cuidador 
principal a relação de ajuda que se estabelece entre 
estes, passando por saber escutar, ajudar, respeitar 
a família/cuidador principal e ser empático(a).

Dotando a família/cuidador principal de ferramen-
tas (informação adequada da doença dos seu familiar, 
estadiamento e apoio com resposta atempada e 
adequada 24 horas por dia e supervisão do trabalho 
desenvolvido pelos mesmos) confere competências 
no cuidar no seio domiciliário. 2,4

Salienta-se que o suporte só será benéfico se forem 
identificadas as necessidades da família/cuidador 
principal. Embora o binómio doente/família seja há 
muito referenciado, a verdade é que a família na 
maior parte das vezes fica relegada para segundo 
plano, não sendo este binómio tratado como um 
todo. 

O que acontece na maior parte das vezes é que 
ao personalizarmos os cuidados ao doente, servimo-
nos da família, como um veículo de informação e 
suporte unidireccional, não a encarando, como um 
elemento, também ele bastante carente dos nossos 
cuidados. A família/cuidador principal desempenha 
um papel de destaque, não só como um meio 
de chegar ao utente, mas também como principal 
promotor da continuidade dos cuidados.

Segundo as autoras, 9,21 “A família só raramente é 
objecto de cuidados especiais ou atenção particular. 
A família circula num corredor paralelo ao doente, 
é neste contexto que a família é abordada, num 
plano secundário.”

Sendo a família/cuidador principal o maior aliado 
do enfermeiro no apoio domiciliário temos que 
estar atentos às suas necessidades, porque se foram 
ignoradas acarretam custos nomeadamente a nível 
do bem-estar físico, psíquico e social colocando em 
risco a continuidade de cuidados e que será visível. 
Podendo ocorrer Exaustão/Claudicação Familiar.

É neste contexto que acredito que a palavra 
Empowerment toma a sua essência. Isto porque o 
trabalho desenvolvido por equipas interdisciplinares, 
não só direcciona a sua acção para a pessoa doente, 
mas simultaneamente para a família, para que esta 
desenvolva progressivamente a sua autonomia, pro-
curando deste modo capacitá-la de acordo com as 
suas reais necessidades e potencialidades. Nesta 
conjuntura é essencial preparar a família para o 
desempenho deste papel de cuidador informal. 
Daí que seja urgente accionar-se meios para cuidar 
de quem cuida de forma a minimizar a Exaustão /
Claudicação Familiar.

Segundo os autores, 14 citando a autora, 17: 

“Se cuidar é acompanhar as passagens da vida… 
estimular, desenvolver capacidades (…) manter, 
conservar, compensar o que não está bem (…), 
supõe interrogar-se acerca do que deve ser acom-
panhado, ou seja, situar o que torna os cuidados 
necessários.” 

Através da evolução das correntes de pensamento 
em enfermagem que foram surgindo tal como é 
caracterizado pela autora, 18 enfermagem vê a pessoa 
como um todo único, envolvido no processo de 
cuidar com poder de decisão permitindo a sua 
capacitação no auto-cuidado.

Nas últimas décadas tem surgido uma abordagem, 
por parte dos serviços de saúde, com o objectivo 
de co-responsabilizar as famílias na prestação de 
cuidados. É nesta abordagem, que a conduta dos 
profissionais de saúde comunitária, pertencentes a 
um sistema de saúde, deve ser orientado no sentido 
de apoiar e ajudar estas famílias/cuidadores, com 
doentes oncológicos paliativos no domicílio a terem 
resposta adequada às suas necessidades, de forma a 
promover cuidados de qualidade. Não os deixando 
sós e com a ideia de que “ já não há nada a fazer “ 
pelo seu familiar/amigo. O acompanhamento destas 
situações não é fácil nem para a família/cuidador 
principal do doente nem para os enfermeiros uma 
vez que temos conhecimento que é inevitável a 
ocorrência da morte.

Como sabemos, muitos de nós: “Encaramos a 
morte como se ela fosse vergonhosa e suja. Vemos 
nela apenas horror, absurdo, sofrimento inútil e 
penoso, escândalo insuportável, conquanto ela seja 
um momento culminante da vida o seu cortamento, 
o que lhe confere sentido e valor”. 19

Para que o enfermeiro possa responder às neces-
sidades do doente/família deve desenvolver um 
auto-conhecimento das suas emoções para não fugir 
à expressão das mesmas adquirindo novas compe-
tências, reajustamento nas intervenções e atitudes 
adoptadas. É então necessário, que o enfermeiro 
reflicta sobre alguns aspectos adjacentes à morte, 
aceite a morte como uma etapa do ciclo vital, não 
devendo antecipa-la nem adia-la.

Daí que todo o enfermeiro deve estar ciente que 
para cuidar do outro, exige ter um conhecimento 
do próprio enquanto pessoa. 

Como tal a qualidade de vida da família/cuidador 
principal do doente oncológico paliativo domiciliário, 
passa por uma melhoria nos cuidados de enferma-
gem, o que só se torna possível, quando a atitude 
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ados Integrados como: “O conjunto de intervenções 
sequenciais de saúde e ou de apoio social, decorrente 
de avaliação conjunta, centrado na recuperação 
global entendida como o processo terapêutico e de 
apoio social, activo e continuo, que visa promover a 
autonomia melhorando a funcionalidade da pessoa 
em situação de dependência, através da sua reabi-
litação, readaptação e reinserção familiar e social.”

O mesmo decreto-lei define Cuidados Paliativos 
como: “cuidados activos, coordenados e globais, 
prestados por unidades e equipas especificas, em 
internamento ou no domicilio, a doentes em situ-
ação de sofrimento decorrente de doença severa 
e ou incurável em fase avançada e rapidamente 
progressiva, com o principal objectivo de promover 
o seu bem-estar e qualidade de vida.”

A nível Conceptual, da pesquisa bibliográfica reali-
zada, verifiquei existirem alguns trabalhos realizados 
a nível Nacional que relatam que as doenças crónicas, 
tornam-se uma situação de crise, um acontecimento 
stressor, produzindo efeitos no doente e família. 
Contudo vários estudos Europeus (Bris, 1994; Bourdi, 
Bretone Plaçon, 1999; Palma, 1999; Perez Salanona 
et al 1999; Rebelo,1996 citado por, 27 revelam que 
é sobre a família que recai a responsabilidade de 
cuidar dos seus membros dependentes.

Apesar das alterações nas últimas décadas a nível 
das funções e estrutura familiar, a família continua a 
ser parceiro no cuidar. Deixando de haver respon-
sabilização por parte do Estado, ficando a família 
sujeita à imposição do cuidar.

Segundo os autores, 2,3,6,25,26,28 é importante reduzir-
se as barreiras e conhecer-se as necessidades da 
família/cuidador principal promovendo a redução 
dos efeitos negativos adjacentes ao cuidador refor-
çando a nível ministerial a importância de política 
governamental e programas que favoreçam o alo-
camento de recursos adequados e suficientes para 
garantir cuidados de saúde /social em apoio paliativo 
domiciliário. 

Tal como acontece na Europa também em Portugal 
80% dos cuidados prestados ao utente são assegura-
dos pela família, vizinhos, amigos e voluntários. 14,27

Contudo o cuidar acarreta uma sobrecarga para a 
família que é mediada por uma relação entre a carga 
objectiva (acontecimentos e experiências negativas 
associadas á prestação de cuidados) e subjectivas 
(sentimentos de quem presta cuidados). 86

Para os autores, 12 “Sobrecarga ou tensão: pode 
acarretar problemas físicos, psicológicos, emocionais, 
sociais e financeiros, que acabam por afectar o 
bem-estar do doente e cuidador”

As famílias/cuidadores principais apresentam 
necessidades de informação (tipo de cuidados a 
prestar, diagnóstico, prognóstico, etc. …), apoio 
emocional, espiritual, sócio-económico. 2,21,22,23

Pelo que é fundamental conhecer o individuo/
família/cuidador principal, quais as suas necessidades 
e expectativas individuais, para os pudermos ajudar, 
não esquecendo que o prognóstico da doença do seu 
familiar/amigo tem, um peso relevante na vivência 
da mesma.

Como tal os cuidados que são prestados pela 
família/cuidador dependem também da qualidade do 
apoio que lhes é assegurado pelos profissionais, isto 
porque a família/cuidador antes de ser prestador(a) 
será receptor(a). 

A assistência proporcionada à família/cuidador 
principal tem de garantir a aquisição de conhecimen-
tos e ferramentas enquanto prestadores de cuidados 
informais familiares.23 Todo este trabalho será feito 
com supervisão do profissional de saúde para um 
efectivo suporte nos cuidados prestados. 2,25,26

 �Cuidados continuados/Cuidados palia-
tivos 

Sendo os Cuidados Paliativos uma vertente de 
cuidados englobado no Âmbito dos Cuidados Con-
tinuados Integrados tornaram-se uma necessidade 
reconhecida e cada vez mais premente quer a nível 
legislativo, quer a nível conceptual e pertinente na 
actualidade a implementação de equipas especiali-
zadas no terreno. 

Segundo a autora, 10 “Torna-se imperioso que a 
sociedade se consciencialize da importância dum 
trabalho em continuidade e em parceria, pois, na 
actualidade, torna-se impossível que cada profissional 
não trabalhe para um fim comum que é elevar 
a satisfação das populações ao seu melhor nível.” 
Porque devido ao aumento da esperança média de 
vida, que se tem verificado em paralelo, espelha-se 
a melhoria do nível de saúde dos Portugueses nos 
últimos 40 anos segundo decreto-lei n.º 1001/2006 de 
6 de Junho. Contudo apesar da melhoria, verificam-
se ainda carências no que se refere á resposta e 
diversidade na área da saúde/ social na vertente 
dos Cuidados Paliativos. Pelo que é criada pelo 
decreto-lei n.º101 de 6 de Junho de 2006 a RNCCI 
com a finalidade de melhorar a qualidade de vida 
da população tendo em conta as suas necessidades 
e a sua realidade geodemográfica.

Como tal a nível legislativo segundo o decreto-lei 
anteriormente referido define-se Cuidados Continu-
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Para a autora, 10 “Os Cuidados Paliativos podem 
considerar-se uma evolução do cuidar, uma vez que 
quando confrontados com a incapacidade de curar e 
com a morte evidente sejamos capazes de reconhecer 
que “ (…) quando as metas do curar estão exaustas, 
as metas do cuidar devem ser reforçadas.”

A abordagem paliativa procura melhorar o conforto 
da pessoa doente, acompanha-la na sua caminhada 
e também quem a rodeia.

Segundo o autor, 1 “A essência dos cuidados 
paliativos é a associação entre a equipa de cuidados, 
o doente e a sua família. Essa associação exige 
respeito mútuo. 

Nos cuidados paliativos, “Todo o esforço é orien-
tado para o cuidar, ou seja, dar atenção ao doente, 
tratar os seus sentimentos, aliviar o sofrimento, pro-
porcionar conforto, alívio e serenidade”. 34

Cuidados Paliativos Domiciliários

Na realidade, um tratamento adequado da dor 
e de outros sintomas não depende da presença 
física e constante de um serviço especializado em 
cuidados paliativos tal como defende, 31 isto porque 
a família se for devidamente treinada e apoiada 
por profissionais 24 h por dia poderá promover a 
qualidade de cuidados além da satisfação das AVD. 
Só assim será possível manter o seu familiar no 
domicílio com a qualidade desejada.

O apoio domiciliário tem como intuito apoiar a 
família e realizar ensinos de forma a permitir que 
esta cuide do doente participando activamente para 
a melhoria da sua qualidade de vida. Passar os 
últimos dias da sua vida em casa, deverá sempre 
ser uma opção para o doente e família. O regresso 
ao domicílio poderá nalgumas situações aumentar 
a autonomia do doente e consequentemente a sua 
auto-estima, permitindo-lhe um maior controlo da 
situação e participação nas decisões. Com cuidados 
domiciliários de alta qualidade, este desejo pode-se 
tornar realidade.28

Para tal é necessário segundo o autor, 1: 

• �Um cuidador principal que tenha capacidade 
de se adaptar a uma doença grave;

• �Enfermeiros que possam visitar o doente pelo 
menos uma vez por dia;

• Um médico disponível;
• �Capacidade da equipa responder a novos pro-

blemas e a garantia de um internamento rápido 
se for necessário.

A sobrecarga do familiar foi estudada em vários 
países incluindo Portugal na sua grande maioria a 
nível hospitalar e dirigida para situações de depen-
dência com patologias tais como: Demência, AVC 
etc. 12,81

No entanto constato que relativamente à identi-
ficação da Sobrecarga da família/cuidador principal 
com doente oncológico paliativo no domicílio os 
trabalhos realizados são inexistentes. Contudo a nível 
internacional verifica-se existirem vários estudos 
relacionados com a identificação da Sobrecarga da 
família/cuidador com doente oncológico paliativo no 
domicílio. 87,88,89,90 Toda esta investigação prende-se 
com o investimento que se tem realizado ao longo 
das últimas décadas nesses países nomeadamente 
Inglaterra, Canadá, etc. devido ao facto de existirem 
um número elevado de doentes/famílias em cuidados 
paliativos a nível mundial.

Perante tais necessidades detectadas urge adequar 
os cuidados ao doente/família/cuidador principal 
com envolvimento da sociedade. 28

De acordo com INE (2003), o cancro vitimou 
22.711 portugueses, sendo a 2.ª causa de morte 
em Portugal, após a doença cérebro vascular e car-
diovascular que atingiram 28.737 pessoas. Segundo 
Sociedade Portuguesa de Enfermagem Oncológica 
(2006) estima-se que as taxas de cancro podem 
aumentar cerca de 20%, até 2020. 

Os cuidados paliativos centram-se no apoio cedido 
ao doente/família e não na doença, privilegiando o 
tratamento no domicílio. 31

Tal como referem as autoras, 21,29: 

“a tendência actual dá-se no sentido de consi-
derar o domicílio como um lugar privilegiado 
para os cuidados paliativos, pois o meio familiar 
pode oferecer ao doente a continuidade da sua 
vida diária, estar rodeado das pessoas e objectos 
significantes e contribuir para que se sinta menos 
isolado, reconhecendo-se o hospital como o local 
de passagem transitória no decurso do processo 
de doença, só quando o doente necessite.” 

As equipas de cuidados paliativos têm como 
principal função ajudar o doente/família em todos 
os aspectos em que este é dependente, controlar 
sintomas, prevenir situações de urgência, ensinar 
e apoiar a família na prestação de cuidados ao 
doente. Assim os Cuidados Paliativos promovem 
o apoio à família ou aos elementos significativos 
para o doente. 3,25,31
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da auto-estima, perda de funcionamento sexual, 
pavor do contágio e dificuldade na comunicação, 
contribuem para a manutenção social deste estigma 
e consequentemente para a existência no doente 
dos sentimentos atrás referidos. 37,38

 Tanto a existência de alterações físicas, como 
o estigma social da doença oncológica provoca 
alterações psicológicas no doente que afectam a sua 
capacidade de se adaptar a esta situação de crise 
de aderir às terapêuticas propostas e enfrentar os 
seus efeitos secundários desagradáveis.

O doente oncológico, por se ver indissociável 
da morte reflecte muitas vezes sobre a sua compo-
nente espiritual. É perante a morte que o sentido 
da vida e, por extensão, o sentido da morte, mais 
nos atormentam. 35

A espiritualidade “não se limita a uma dimensão 
discreta da condição humana neste mundo, mas sim 
à vida na sua globalidade”, tal como refere 1, uma 
vez que a dimensão espiritual abrange e integra as 
dimensões física, psicológica e social do homem. 

Processo de Adaptação do Doente/Família à Doença 
Oncológica

A adaptação individual e familiar à situação 
de crise – Doença oncológica de um elemento - 
depende da qualidade das interacções familiares e 
do significado que a família atribui à doença bem 
como da fase de desenvolvimento que a família se 
encontra. Logo é importante que os profissionais 
de saúde reforcem o apoio emocional/psicológico 
na adaptação da família à doença tendo sempre em 
consideração a fase do ciclo de vida bem como as 
representações da doença – cancro que a família 
tem. As reacções das pessoas que se relacionam 
com os doentes oncológicos são determinadas por 
2 factores, segundo as autoras 23: 

1 – �Pelos seus sentimentos pelo doente e sua 
doença;

2 – �Pelas crenças acerca dos comportamentos mais 
adequados a tomar na presença do doente.

É importante esta referência uma vez que estes 
dois factores levam a que, por vezes, os familiares 
não manifestem os seus sentimentos (pessimismo, 
tristeza, angústia, ansiedade, etc.), adoptando com-
portamentos optimistas que, por serem ambivalentes 
com situação de crise, levam à deterioração da 
comunicação. 

Vários estudos desenvolvidos são consensuais ao 
considerarem que os doentes oncológicos apresentam 

As autoras, 23 referem que:

“a assistência domiciliária tem como objectivo 
proporcionar cuidados de saúde globais (físicos, 
psíquicos e sociais) e não apenas responder ás 
necessidades biológicas do doente. Para além da 
função curativa, a assistência domiciliária assume 
características de promoção, prevenção e reabilita-
ção da saúde, num contexto de responsabilização 
e cooperação do doente, da família e da equipa 
nos cuidados prestados ao doente”

 Doente Oncológico

Caracterização do Doente Oncológico

A caracterização do doente oncológico, passa pela 
noção de que, associadas ao cancro, existem muitas 
mudanças físicas, psicológicas, sociais e espirituais 
que podem tornar difícil a gestão do quotidiano 
do doente, pois ocorre a privação de determinadas 
actividades, alteração de objectivos a cumprir, dor, 
desfiguração do corpo e perda ou alteração de 
certos funcionamentos corporais.

No que diz respeito às mudanças físicas (fisiológi-
cas), estas podem ser diversas, e afectam múltiplos 
sistemas dependendo do local e das dimensões do 
cancro.

A nível local, o cancro (pela sua capacidade de 
se infiltrar e pela sua dimensão) destrói o tecido 
circundante, podendo existir sintomas da obstrução, 
hemorragia, ulceração e infecção secundária.

O cancro tem a capacidade de se reproduzir (atra-
vés do corrente sanguínea), ocorrendo o processo 
de metastização que consiste na invasão de outras 
partes do corpo, sendo as zonas mais afectadas, o 
fígado, os pulmões, o cérebro e os ossos. 36 

Os efeitos sistémicos, não ocorrem em todas as 
pessoas, e dependem da localização e actividade de 
tumor. Os efeitos sistémicos do cancro ocorrem a 
diferentes níveis como por exemplo hematológico, 
imunológico, vascular, etc., repercutindo-se em 
diferentes problemas que afectam o funcionamento 
destas estruturas.79 

As alterações sociais provocadas pelo cancro estão 
associadas à sua estigmatização pela sociedade, que 
o associa a desespero, angústia, mutilação e morte, 
evocando sensações de repugnância e medo em algu-
mas pessoas, o que contribui para a culpabilização, 
vergonha e sofrimento do doente. Problemas como 
a dor, tumores visíveis com a secreção de odores 
terríveis, degradação da estética exterior, diminuição 
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a um familiar/amigo, fica sujeito a tensão e a agentes 
stressores, mas também a ganhos, tais como sentir 
satisfação, proximidade e bem-estar pelo que está 
a proporcionar ao seu familiar/amigo.43

O cuidador informal sente-se confrontado com 
mudanças no estado de saúde do seu familiar, 
sentindo-se impotente e sem meios para contestar 
a degradação e a evolução de doença do seu familiar 
/ amigo.

 A par desta situação surgem normalmente con-
flitos, conducentes a sobrecarga. 12

Segundo refere a autora, 10 “os familiares dos 
doentes paliativos do ponto de vista psicológico, 
passam por fases semelhantes ás do paciente.”

 A família como unidade de cuidados 
paliativos 

O conceito de família tem vindo a alterar-se ao 
longo dos tempos. Se no passado existiam princi-
palmente famílias alargadas, na actualidade, com 
o advento da urbanização e da industrialização, a 
família passou a ser essencialmente nuclear. Neste 
sentido, por vezes a pessoa de referência ou cui-
dador principal nem sempre faz parte dos laços de 
consanguinidade.

O autor, 46 refere: “Apesar de todas as mudanças 
ocorridas na sociedade, a família continua a ser 
responsável pelo apoio físico, emocional e social dos 
seus elementos, qualquer que seja a sua estrutura”.  
O desempenho das funções de cada elemento tem a 
ver com a etapa do ciclo vital em que se encontram. 
É na família e com a família que cada pessoa procura 
o apoio necessário para ultrapassar os momentos 
de crise que surgem ao longo do ciclo vital.

Assim como o conceito de família, também o 
conceito de doença foi modificando ao longo dos 
tempos. Segundo a autora, 10 “A doença afecta o 
indivíduo no seu todo, em todas as suas dimensões 
biológicas, psicológicas, espirituais e sociais, reper-
cutindo os seus efeitos na unidade familiar e nos 
padrões de interacção estabelecidos.”

A doença não afecta apenas o indivíduo, vai afectar 
também a família na sua globalidade, uma vez que 
“cada membro de uma família é um sistema de um 
subsistema, pelo que quando a doença invade um 
dos seus membros, todo os sistemas do macro sistema 
familiar se vão modificar.” 21. 

Como refere a autora, 10 “ A doença de um indiví-
duo pode originar uma crise familiar e o modo como 
essa família se adapta pode afectar o doente (…).”

dificuldade na manutenção de relações interpessoais 
e que sofrem com a falta de comunicação aberta 
com a família. 39

A comunicação doente/família seria uma das 
formas de adaptação à situação de crise se o sistema 
familiar expressasse as suas emoções e sentimentos 
de forma aberta e sincera. O doente deve conseguir 
falar da sua doença aos familiares e vice-versa. 40,41

Os mecanismos de defesa e adaptação familiares, 
segundo o autor 34 ”estão em grande parte relacio-
nados com o tipo de relação que mantinham com 
o doente”.

Assim temos: a vivência da família, como uni-
dade e a cada um dos seus elementos depende das 
experiências prévias com a doença oncológica, do 
nível sócio-económico-cultural, da personalidade de 
cada um e ainda do significado que o doente tem 
para cada elemento. 

Segundo o autor, 12 “ A situação de doença prolon-
gada de um familiar representa pois uma situação de 
crise geradora de stress, uma ameaça ao equilíbrio 
do normal funcionamento pessoal, familiar e social”.

O estado de mal-estar e tensão que surge quando 
se cuida de alguém por um período de tempo 
alongado, leva a que o familiar/cuidador principal 
tenda a adoptar novos modos de respostas para 
superar a crise. Isto é, mobiliza as estratégias de 
Coping, que poderão conduzir a uma adaptação 
positiva ou então a um ajustamento não saudável 
com repercussões negativas.

O cuidar de um familiar/amigo idoso e/ ou depen-
dente é um processo continuo e quase sempre 
irreversível, envolvendo cinco situações de crise, 
refere o autor 12:

1. Consciência da degeneração;
2. Imprevisibilidade;
3. Limitações de tempo;
4. �Relação afectiva entre cuidador e sujeito alvo 

de cuidados;
5. Falta de alternativas de escolha.

Quando a família não consegue reconciliar a 
adversidade e dar um significado á doença, tem 
dificuldade em manter a sua identidade familiar e 
em desenvolver estratégias de coping adaptativas. 42

Além disso o impacto provocado na família pela 
situação de doença depende, também do facto de 
esta ser de curta duração ou evolução progressiva, 
gerando uma crescente tensão no que se refere á 
exaustão e ao acumular de tarefas.

O familiar/cuidador ao assumir o papel de tutor, ou 
responsável pelo bem-estar e prestação de cuidados 
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Elaborar a dor da perda (é fundamental as pes-
soas enlutadas não reprimirem a manifestação da 
dor, verifica-se na grande maioria das vezes que a 
negação desta fase é não sentir). Durante esta fase 
verifica-se que a maioria das pessoas evita a dor 
de várias formas: 

a) evitando o pensamento doloroso;
b) �uso de pensamentos prazerosos a respeito 

da pessoa que faleceu, o que os protege do 
desconforto de pensamentos desagradáveis;

c) idealizar o morto, fazer uso de drogas ou álcool;

Ajustar-se a um ambiente onde está faltando a 
pessoa que morreu (redefinição de tarefas, aqui a 
pessoa enlutada tem de se ajustar à perda de papeis 
anteriormente desempenhados pelo falecido de 
forma a tomar decisões);

Reposicionar em termos emocionais a pessoa que 
faleceu e continuar a vida (ajudar a pessoa enlutada 
a encontrar um local adequado para o falecido na 
sua vida emocional permitindo a continuação de 
novas relações de forma a preencher o vazio).

A aceitação da perda e o estabelecimento de novas 
relações objectuais são condições fundamentais para 
a elaboração do luto. Por exemplo não podemos 
lidar com o impacto da perda se não aceitarmos o 
facto de a perda ter ocorrido. 

É necessário que a pessoa enlutada realize tais 
tarefas básicas antes que o luto possa ser completado. 
Tarefas de luto não concluídas podem prejudicar o 
crescimento e desenvolvimento futuro. Embora as 
tarefas não apresentem uma sequência específica, 
as definições sugerem alguma ordem. 

O processo de luto está concluído quando as 
tarefas de luto estão completadas. É impossível 
estabelecer uma data definitiva, segundo a literatura 
há vários tipos de tentativas de estabelecer datas – 4 
meses, 1 ano, 2 anos, nunca – um sinal de que o 
luto terminou é quando a pessoa é capaz de pensar 
na pessoa que faleceu sem dor. 52

O autor, 52 “acredita que a maneira como as 
pessoas respondem as condolências, dá alguma 
indicação de onde elas estão no processo de luto”.

Quando doentes e família começam a confrontar-
se com a morte, o enfermeiro encoraja o doente/
família a discutir os seus medos e receios. 

O enfermeiro trabalhando com doentes em cui-
dados paliativos é desafiado a enfrentar aspectos 
da mortalidade, a compreender o processo de luto 
e avaliar a experiência do doente/família, utilizar 
habilidades eficazes de ouvir, reconhecer os limites 
pessoais e saber quando existe a necessidade de sair 

Se o doente tem de enfrentar a sua doença/
diagnóstico também a família tem, de lidar com 
toda esta situação, não esquecendo que por vezes é 
esta a primeira a deparar-se com a situação, ficando 
assim exposta a sentimentos e emoções, e tarefas 
que terá de assumir.

Segundo o autor, 48 a família consiste “ na fonte 
de ajuda activa para o doente”, no entanto também 
esta necessita de apoio por parte do enfermeiro.

Cuidar em cuidados paliativos implica preparar 
a família/cuidador para a inevitabilidade da morte 
como uma etapa fisiológica do ciclo vital ao longo 
do processo de acompanhamento. Sendo o meio 
familiar a maior fonte de suporte para o doente e 
para os familiares envolvidos no cuidar. 40 

 A Família e o Processo de Luto 

As reacções da família perante a morte são comu-
mente designadas por “Luto”, que é o estado de 
sofrimento e dor vivenciado pelas pessoas que 
sobrevivem a uma perda.50 

O processo de luto é um assunto muito complexo, 
as pessoas vivenciam o seu luto de muitas e variadas 
formas. A resposta à perda pode variar de indivíduo 
para indivíduo dependendo do significado que essa 
pessoa tem para ele. A origem cultural e a dinâmica 
familiar influenciam a expressão do Luto. A morte 
e as perdas são assuntos pessoais e sociais. 

Perdas passadas e separações têm um impacto 
sobre as perdas actuais podendo influenciar de forma 
negativa, se as anteriores assim o foram.

Perda e morte são realidades em muitos sectores 
dos cuidados de enfermagem. A maioria dos enfer-
meiros interage diariamente com doentes e famílias 
vivenciando a perda e o luto.

A auto-avaliação, o descobrir de atitudes, dos 
sentimentos e dos valores pessoais – é necessário 
para, que os enfermeiros possam responder aos 
outros com uma abordagem genuína, sensível e 
terapêutica. O desenvolvimento da arte de conviver 
com o luto e a morte exige uma força interior que 
surge a partir do conhecimento e da crença positiva 
em si próprio.

O processo de luto – adaptação à perda – pode 
ser visto como sendo composto por 4 tarefas básicas 
segundo o autor, 52: 

Aceitar a realidade da perda (Parte da aceitação 
da realidade é acreditar que a reunião é impossível, 
aqui a realização de determinados rituais como o 
funeral ajudam a as pessoas enlutadas a moverem-se 
em relação à aceitação);
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que é favorável ao seu crescimento, como respon-
der às suas necessidades e quais as suas próprias 
capacidades e limitações. 53

Em suma cuidar é um desejo de empenhamento 
que se manifesta em actos, mas, no entanto, nos 
transcende: ultrapassa o momento de transacção 
humana enfermeiro/pessoa, pois decorre das expe-
riências de ambos: “incorporam-nas na(s) sua(s) 
consciência(s) de acordo com as suas percepções, 
sensações, crenças espirituais, desejos, objectivos, 
expectativas e passa a integrar essas experiências 
de tal forma que tem repercussões no futuro de 
ambos”. 54

Cuidar de “significa também apreciar e amar, 
ocupar-se dos outros, seguir de perto, alimentar. (...) 
Cuidar é o oposto da indiferença: implica comuni-
cação e uma situação de parceria em que há dar 
e receber ”. 53 

A vivência da doença oncológica, sendo consi-
derada como um facto individual, familiar, social e 
com grande carga emocional, traz alterações para 
a vida não só do doente, mas também da família/
cuidador principal. 

A representação social da doença oncológica, 
também influencia a actuação do enfermeiro, uma 
vez que, “as relações que se estabelecem com os 
doentes oncológicos requerem maior proximidade, 
envolvimento e intimidade”. 42 

Apesar da prestação de cuidados ao doente onco-
lógico envolver um “encargo” pessoal acrescido, e 
tendo os enfermeiros de enfrentar situações emo-
cionais desgastantes na prestação desses cuidados, a 
proximidade, envolvimento e intimidade necessárias 
ao estabelecimento de relações com o doente, pode 
resultar numa grande satisfação pessoal/ profissional.

Ao enfermeiro cabe tentar compreender as modi-
ficações sofridas pelo doente e respectiva família/
cuidador com o aparecimento da doença oncológica, 
descortinar como vivenciam o processo de adaptação 
à doença tendo o dever de apoiar o doente/família/
cuidador no desenrolar do processo de doença que 
estão a vivenciar.

Assim, a qualidade de vida apenas poderá ser 
promovida se o enfermeiro conseguir ponderar as 
prioridades a estabelecer, investindo alternadamente 
e consoante as necessidades do doente/família/
cuidador principal e sua unicidade, na maximização 
do seu potencial físico, psicológico, social e espiritual. 
As estratégias implementadas pelo enfermeiro, em 
associação com a equipa multidisciplinar / doente 
e família/cuidador principal, devem ter em conta 
que não se pode unicamente manter o estado actual 

e cuidar de si próprio. A presença do enfermeiro 
pode trazer conforto e reduzir a ansiedade. Os 
enfermeiros podem apoiar a auto-estima do doente/
família, solicitando opinião a respeito do cuidado.

Os enfermeiros encorajam a família a participar nas 
decisões com o doente, eles encorajam o processo 
mútuo da tomada de decisões.

Esta medida pode ajudar a família para quando 
o doente não puder mais ser capaz de fazer esco-
lhas. No domicílio a família, torna-se intimamente 
envolvida no cuidado ao doente. Ela precisa de 
saber o que esperar.

A adaptação da família à perda envolve reorga-
nização do sistema familiar, tanto a curto quanto a 
longo prazo, não desconsiderando as adaptações 
individuais necessárias. 85 

No domicílio a manutenção de contacto com a 
família deverá permanecer, mesmo após a morte 
do familiar se a família o desejar, sendo o papel 
do enfermeiro ou de quem seguiu aquela família 
importante de forma a ser feita a visita de luto ou 
aconselhamento de luto sendo realizada na maioria 
das situações uma semana depois do enterro. O 
local de eleição segundo o autor, 52 deverá ser no 
domicílio, não querendo com isto dizer que não 
poderão haver contactos telefónicos e consultas em 
consultório quando o conselheiro de luto for outro 
profissional que não o enfermeiro domiciliário. 

A periodicidade com que é feita a visita de luto 
dependerá de pessoa para pessoa mas de uma 
forma geral é feita ao 1.º mês, ao 6.º mês e ao fim 
de 1 ano após a morte. 

 �O enfermeiro face à família em cuidados 
paliativos domiciliários

O cuidar em enfermagem relaciona-se com a 
resposta humana inter subjectiva às condições de 
saúde-doença e com a interacção pessoa ambiente 
e implica uma “interacção entre duas pessoas em 
que ambas se envolvem e se influenciam positiva-
mente”. 54

Para criarmos este envolvimento de influência 
positiva, o processo de cuidar requer uma reflexão, 
uma intencionalidade, uma acção e uma procura 
de novos conhecimentos que ajudarão o enfermeiro 
e a pessoa alvo dos cuidados a descobrir novos 
meios do processo de cuidar durante experiência 
de saúde-doença.

Para se desenvolver o processo de cuidar é 
necessário que o enfermeiro tenha conhecimento 
das suas capacidades, limitações, necessidades, o 
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principalmente uma forma de expressão do amor 
e devoção pelo doente. 42

Apesar do acolhimento em cuidados paliativos 
domiciliários ser feito em casa dos doentes ou dos 
seus familiares, este continua a ser o momento em 
que o enfermeiro acolhe esse doente e família como 
alvo dos seus cuidados. 

O primeiro encontro com a família é o momento 
em que se constrói a primeira impressão, e esta é 
crucial para a construção do relacionamento. 

No acolhimento de enfermagem, a avaliação inicial 
é mútua, porém sobre diferentes pontos de vista. 
Segundo, o autor 56: 

“a meta do enfermeiro é obter informações essen-
ciais através da observação, do exame físico e 
da discussão com o paciente, para planear a 
assistência de enfermagem mais adequada. Por 
outro lado a meta do paciente fora de possibili-
dades terapêuticas, manifestada ou não, é julgar 
o profissional de enfermagem. Para alcançar esta 
meta o paciente observa se o profissional é com-
passivo, interessado, se inspira confiança na sua 
habilidade em aliviar os sintomas desconfortantes 
incluindo o medo e a solidão.”

Existem vários trabalhos que demonstram o efeito 
positivo da aproximação física, do contacto com 
os olhos, do toque, do tom amistoso da voz e da 
conversa sobre assuntos pessoais têm no estabele-
cimento de uma interacção humana satisfatória. 56 

Para que seja estabelecida uma relação de con-
fiança, o enfermeiro deve demonstrar a sua disponi-
bilidade para ouvir, e mostrar que disponibilizará o 
tempo necessário para cuidar globalmente o doente 
e família. Existem aspectos que o enfermeiro pode 
revelar no primeiro contacto com o doente e família, 
sendo eles, segundo o autor, 56:

– �“sentar próximo ao paciente, de preferência 
na cama ou em uma cadeira posicionada em 
local onde o paciente possa enxergar o rosto 
do profissional. Um sorriso e um cumprimento 
amável devem ser imediatos. Sempre que possível 
tocar o paciente, ou seja, segurar as mãos dele 
desde o primeiro encontro;

– �estar atento para o tom de voz e articulação 
das palavras, (...) linguagem clara e acessível à 
compreensão do paciente (...). Outro aspecto que 
deve ser lembrado é a chamada do paciente pelo 
primeiro nome ou apelido, em tom carinhoso, 
Este acto demonstra preocupação e interesse do 
enfermeiro pelo paciente.”

do doente/família, mas também promover a sua 
melhoria e prevenir a existência de complicações 
se possível.

Segundo a autora, 21 “cuidar no domicílio con-
figura-se como um processo complexo em que a 
família tem de ser vista pelos profissionais de saúde 
como sujeito dos cuidados e não objecto dos mesmos 
no contexto do doente terminal”.

A mesma autora, 21 considera que o doente e 
família constituem a unidade a cuidar, em que o 
doente é protagonista, a família o apoio deste e a 
equipa de saúde a coordenadora da unidade. 

Em contexto domiciliário podemos afirmar, 
segundo a autora 21 que a enfermagem de família 
deve ser praticada em três níveis de sistemas: ao nível 
dos membros individuais da família, em que esta é 
vista como o contexto dos cuidados ao indivíduo; 
ao nível inter-pessoal em que se dedica a díades, 
isto é, dirige-se aos processos familiares de tomada 
de decisão e definição de papéis familiares; e ao 
nível do sistema familiar em que todo o sistema 
se torna cliente.

O Acolhimento do Doente Oncológico Paliativo no 
Domicílio

Os cuidados de Saúde tiveram origem nas famílias 
e o envolvimento destas no processo de doença era 
um acto natural. As atitudes dos familiares face ao 
doente paliativo no domicílio, variaram ao longo 
dos tempos e de acordo com os valores e contextos 
sociais, económicos, filosóficos e religiosos. Sendo 
que a qualidade de vida do doente paliativo será 
tanto maior, se os cuidados forem prestados no 
seu domicílio, uma vez que é aí que o doente se 
encontra no seu meio natural. 2 

Estudos internacionais referem o desejo do doente 
receber cuidados no domicílio bem como morrer 
desde que suportados por equipas de saúde em 
detrimento de serviços hospitalares. Destes estudos é 
reforçada a mensagem que 90% dos utentes passam 
o último ano da sua vida no domicílio. 2,3,5

O acto de cuidar de um doente significa abrigar 
e proteger um familiar doente. Este é um período 
de crescimento e de partilha mútua, de ambos, 
familiares e doente. As famílias preferem ser elas a 
cuidar dos seus familiares doentes e estes também 
preferem ser cuidados pela família. 

Acolher ou ser acolhido por estas e transformar 
o ambiente em cuidativo é não só fruto de um 
sentimento de responsabilidade e de dever mas 



  C a d e r n o s  d e  S a ú d e    Vo l .  2    N . º  178

à necessidade de informação sobre os cuidados e 
estado do doente, à necessidade de manter a vida 
familiar o mais saudável possível, à necessidade 
de tempo para acompanhar o seu familiar doente 
e sentir que o pode ajudar, à necessidade de ser 
escutado e poder expressar os seus sentimentos e 
ainda à necessidade de estar informado sobre formas 
de lidar com a iminência da morte do seu familiar. 
Todo este apoio cedido pelos profissionais permite 
á família/cuidador principal identificar ou não as 
suas vivências ao longo do processo de cuidar 
através de uma comunicação adequada. Porque se 
não ocorrer uma comunicação eficaz instalar-se-á 
uma barreira na relação entre a família e a equipa 
de cuidados. 2 

Por tudo isto torna-se necessário prestar apoio a 
quem presta os cuidados. 

O apoio assume, assim, uma grande importância, 
porque as dificuldades da família/cuidador principal 
são muitas vezes motivo de angústia para o doente 
paliativo.Família/cuidador principal apoiado e con-
fortado terá maior capacidade e disponibilidade para 
cuidar do seu membro no domicílio.

 Como tal o autor, 10 refere que: 

“os doentes e famílias com mais conhecimentos 
sobre a doença e plano de tratamento, experimen-
tam significativamente menos ansiedade e stress.” 

Identificando-se então as necessidades, permite 
à família/cuidador principal manifestar o nível de 
tensão/sobrecarga decorrentes do processo de cui-
dar, senão forem minimizadas pelos profissionais 
de saúde e pela família/cuidador principal com 
estratégias adequadas, serão um factor precipitante 
da não manutenção do doente no domicílio pela 
exaustão instalada. 

O processo de cuidar implica um modelo de 
factores de stressores que se dividem: primários 
e secundários. No se refere aos factores primários 
incluem todas as respostas que se promovem em ter-
mos de AVD, relativamente aos factores secundários 
incluem-se as actividades instrumentais. Tais factores 
não são indissociáveis, isto porque muitas das vezes 
o factor primário vai despoletar o aparecimento de 
factor(es) secundário, surgindo conflitos familiares, 
conflitos no trabalho e problemas económicos. 13

Tais factores produzem impacto no processo 
de cuidar nomeadamente repercussões positivas 
(promoção de auto-estima, crescimento pessoal/gra-
tificação, promoção de intimidade, busca de sentido 
com objectivos realistas) e negativas (Depressão, 
sobrecarga/fardo, sintomas físicos). 13

Será esta a forma que o enfermeiro utilizará, no 
acolhimento, para proporcionar ao doente e família 
um estímulo, que terá em vista a participação activa 
destes nos cuidados e que fortalecerá a sua confiança.

A existência de suporte por equipas devidamente 
treinadas e especializadas em cuidados paliativos, 
com alocação de recursos adequados e mudança de 
atitude permite manter o doente com necessidade de 
saúde no domicílio com qualidade e proporcionar 
a ocorrência da morte com serenidade. Reduzindo 
em muito o envio indevido para as instituições 
hospitalares e redução dos custos de saúde tal ideia 
é reforçada por alguns estudos internacionais. 5,28

Necessidades da família face o doente oncológico 
em situação de cuidados paliativos domiciliários

Segundo as autoras, 42 “nalgumas famílias, a 
doença oncológica aproxima a família, noutras 
separa-a, mas nenhuma consegue ficar indiferente 
face à experiência de cancro.”

Os cuidados prestados pela família/cuidador 
principal ao doente paliativo no domicílio consti-
tuem um desafio, na medida em que o confronto 
com a mortalidade lhes exige uma capacidade de 
suster os medos e os sentimentos de frustração pela 
incapacidade de Curar.

Quando a família / cuidador principal se vê con-
frontado com a situação de doença ou incapacidade 
do seu ente querido, geram-se situações de grande 
sofrimento, que pode ser mais ou menos intensas, 
consoante a percepção de cada um.

A desinstitucionalização do doente oncológico 
faz com que família tenha de assumir o papel de 
prestador de cuidados, ajudando o doente a colmatar 
as suas necessidades físicas, sociais e espirituais. 

Assim, uma família, já de si sobrecarregada, sofrerá 
um acréscimo de papéis que poderá destabilizá-la. 
Só dando resposta ás necessidades do cuidador 
principal se poderá diminuir o nível de sobrecarga. 57

As famílias, se não necessitam de ajuda para 
satisfazer as suas necessidades fisiológicas, necessitam 
certamente de apoio emocional e de orientação nos 
cuidados ao doente.

Em cuidados paliativos, para além do doente, é 
importante valorizar as principais necessidades da 
família, hierarquizá-las, no sentido de as resolver 
como prioridades. Diversos autores identificaram 
necessidades da família que cuida do doente onco-
lógico no domicílio.

Da análise das necessidades da família mencio-
nadas pelos diferentes autores, salienta-se o apelo 
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do cuidar. Diminuindo assim a possibilidade de 
luto patológico. 

O sucesso do cuidar em cuidados paliativos domi-
ciliários depende essencialmente do apoio /suporte 
que a família/cuidador principal recebem das equi-
pas de Cuidados de Saúde Primários, manifestando 
satisfação em relação às respostas de saúde/social 
proporcionadas pela equipa de saúde sempre que 
necessárias. 26

Sobrecarga da família /cuidador principal do doente 
oncológico em cuidados paliativos domiciliários

Na perspectiva dos familiares/cuidadores, cuidar 
de um familiar implica alterações significativas na 
vida familiar, tal como refere o autor 6, passam a ter 
menos tempo para a família e para eles próprios, 
a descansar menos e a trabalhar mais, privando-se 
da sua vida social. O doente passa a ser centro das 
atenções. A vida da família/cuidador principal passa 
exclusivamente a confinar-se ao mundo do doente. 21

A maioria dos cuidadores (62%) são casados, 59% 
trabalham simultaneamente e 37% têm filhos em 
idade escolar o que implica um reajuste de papéis 
aquando da função de cuidar do seu familiar. 13

Apesar das alterações das funções e estruturas 
familiares registadas nas últimas décadas, os familia-
res/cuidadores principais destes doentes são na sua 
grande maioria, familiares directos do sexo feminino, 
na faixa etária dos 50 anos ou mais e cuja média 
de idades reporta-se aos 75 anos bem como serem 
detentores de baixo grau de escolaridade e com um 
número de horas de prestação de cuidados em média 
superior ou igual a 20 horas por semana. 13,31,58,62

Sendo um grupo alvo de sobrecarga por todo o 
tipo de funções desempenhadas no seio familiar 
bem como pelos factores de risco existentes. 

Isto leva-nos a reflectir, da literatura consultada 
que a nível Internacional tem-se vindo a desenvolver 
respostas para alívio da sobrecarga das famílias/
cuidadores, para que seja cada vez maior o suporte 
por equipas especializadas e devidamente treinadas 
no âmbito domiciliário a famílias/cuidadores com 
doentes em cuidados paliativos, melhorando a qua-
lidade de vida do doente/família, minimizando a 
provável sobrecarga/claudicação/exaustão familiar 
que poderá levar a internamentos consecutivos do 
seu familiar em instituições de agudos. 

Para que a família/cuidador principal consiga dar 
resposta adequada e atempada às necessidades de 
cuidar no domicílio, tem de organizar-se no sentido 
da divisão de tarefas, de acordo com a apetência 

É através do output dos cuidadores que podemos 
compreender se a família esta a adaptar-se ao novo 
papel e que estratégia está a utilizar para puder 
prestar cuidados ao seu familiar. 

Verifica-se através de estudos internacionais que 
50% dos cuidadores referem que não possuem 
tempo para socialização, 20% deixam de trabalhar 
para estarem junto do doente, 31% dos mesmos 
referem gastar em parte ou na totalidade todas as 
suas economias. 13 

Pelo que em cuidados paliativos existe maior 
necessidade de resposta e mais intensidade nas 
intervenções tendo como consequência o aumento 
de situações de depressão e de sobrecarga com 
redução no que se refere á qualidade de vida.

Nalgumas situações as necessidades da família 
sobrepõem -se ás dos utentes.13

Respostas de enfermagem à família do doente 
oncológico em cuidados paliativos domiciliários

A intervenção de enfermagem deve atender o ser 
humano na sua globalidade, em todas as suas dimen-
sões e ter em vista ajudar os indivíduos a satisfazer 
as suas necessidades fundamentais quando estes são 
incapazes de o fazer por si mesmo, porque estão 
doentes, ou porque têm défice de conhecimentos, 
habilidades ou motivações. 21

Sendo o Apoio á Família uma peça muito impor-
tante no que se refere ao cuidar em Cuidados Palia-
tivos. Só através da relação construída com utente/
família/ cuidador principal se atingirão cuidados de 
excelência e se esta for sedimentada numa relação 
de proximidade, confiança, respeito, etc. 

Assim o objectivo dos Cuidados Paliativos é de 
proporcionar melhor qualidade de vida aos doentes/
família/cuidador evitando a sua desinserção familiar 
e social. 

Para garantir uma intervenção correcta no momento 
certo, é necessário que o apoio da equipa de enfer-
magem cedido aos doentes/familiares/cuidadores 
não sejam só direccionadas para as necessidades 
imediatas, mas também procurar habilitar a família/
cuidadores a assumir as responsabilidades das esco-
lhas feitas e a envolvê-los no processo assegurando 
a qualidade dos cuidados prestados.

Cuidar no domicílio permite á família organizar os 
cuidados com o apoio especializado de equipas de 
saúde, presta-los em tempo oportuno e adequado às 
necessidades do doente, facilitando o processo de 
luto, uma vez que a família toma parte integrante 



  C a d e r n o s  d e  S a ú d e    Vo l .  2    N . º  180

 “a claudicação familiar que se instala numa 
família é um dos principais motivos de ingresso 
mais frequentes do doente em unidades de cuida-
dos paliativos, depois da dor ou de outros sintomas 
não controlados.”

Resultante do papel de cuidador vários estudos dos 
autores, 6,13,21 reforçam que os cuidadores antevêem 
uma certa dificuldade em conciliar o cuidar do seu 
familiar com a sua actividade laboral, algumas das 
vezes ocorre perda do emprego por necessidade de 
recorrer ao absentismo laboral o que se traduz em 
sobrecarga económica, pelo facto de neste momento 
necessitar de maior suporte económico para suportar 
os gastos inerentes ao cuidar que se tornam mais 
dispendiosos à medida que aumenta a dependência. 
Esta situação acentua-se mais quando o cuidador é 
o único responsável pelo cuidar. 

Qualquer medida de avaliação da sobrecarga física, 
emocional e social dos cuidadores deve integrar as 
tarefas do cuidar e as características do cuidador. 

Através de inúmera bibliografia está documentado 
a necessidade de descanso do cuidador antes de 
se instalar a exaustão familiar, contudo as famílias 
só recorrem ao descanso temporário, quando a 
demanda/necessidades do cuidar se torna insusten-
tável, isto porque a família não quer que o doente 
se sinta um fardo e abandonado tal como é defen-
dido por, 13,28. Contudo alguns estudos revelam que 
só metade dos cuidadores aceita a proposta para 
descanso. 13,43

Outra estratégia utilizada é a existência de mais 
que um cuidador para que se possa dividir as tarefas 
com o cuidador principal bem como a existência 
de apoio por equipas especializadas devidamente 
treinadas e formadas com suporte 24 h/dia, sete 
dias na semana tal com é relatado pelos seguintes 
autores: 2,13,21,28. 

Um dos papéis da equipa de saúde é de valori-
zar positivamente todo o desempenho da família/
cuidador principal no processo de cuidar, porque 
inerente ao cuidar existem muitas dúvidas/receios 
por parte da família/cuidador principal relativamente 
ao cuidar do seu familiar. 

 Metodologia 

Estudo exploratório, descritivo, transversal de 
natureza quantitativa, cuja finalidade será descrever 
a Sobrecarga da família /cuidador principal com 
doente oncológico paliativo no domicílio. 

de cada um dos elementos e de acordo com a sua 
disponibilidade. Existindo assim um envolvimento 
de todos os intervenientes no cuidar. 21

Se nas famílias alargadas há um envolvimento 
de todos os intervenientes no cuidar, nas famílias 
nucleares o apoio pode estender-se muitas das vezes 
á rede de vizinhança.

A família muitas vezes deseja cuidar do seu familiar 
mas sente-se apreensiva porque não tem conheci-
mento dos recursos existentes. A cobertura em termos 
de cuidados de saúde, no nosso país ainda é escassa 
perante as necessidades existentes. Existe um grande 
desfasamento entre o tipo de resposta cedido a nível 
dos cuidados de saúde diferenciados e os existentes a 
nível dos cuidados de saúde primários, investindo-se 
ainda muito pouco nas equipas existentes a nível 
de cuidados saúde primários. Exigindo por parte 
do Estado uma co-responsabilização, tal como é 
mencionado pelo autor 63. 

Quando o cuidar é assegurado unicamente por 
um cuidador no caso das famílias nucleares, este não 
solicita muita das vezes apoio dos seus familiares 
afastados e amigos para não os sobrecarregarem e 
se sentirem um peso para eles. 21

Pelo que a família/cuidador principal pode come-
çar a dar sinais de Sobrecarga/Claudicação/Exaustão.

Como tal o autor, 64 define claudicação familiar 
como: “ uma situação de incapacidade dos elementos 
de uma família em oferecer uma resposta adequada 
às múltiplas necessidades e pedidos do utente.”

Para os autores, 12 afirma-se que “ a sobrecarga 
do cuidador é uma perturbação resultante do lidar 
com a dependência física e a incapacidade mental 
do indivíduo alvo da atenção e dos cuidados.”

Para que a claudicação seja minimizada a equipa 
de saúde deve junto da família/cuidador principal 
intensificar o apoio, que irá sendo diferente de 
acordo com as alterações inerentes ao progresso 
da doença. 65 

O que acontece é que inicialmente a família/
cuidador principal não tem noção da exigência dos 
cuidados que terá de prestar, pelo que a continuidade 
do papel de cuidador pode conduzir a sobrecarga/
claudicação e por último à exaustão do cuidador 
que poderá ter implicações a vários níveis: físico, 
social, psicológico etc., referido por 12,31,62, afectando 
inevitavelmente o bem-estar do núcleo familiar bem 
como ser um factor de risco de morbilidade e mor-
talidade para o família/cuidador principal. 13,58,62

Apesar de várias medidas por vezes há famílias 
que não possuem recursos internos e externos para 
minimizar a instalação da claudicação, 68: 
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36.1% dos cuidadores encontram-se no activo 
igualando os cuidadores que se encontram refor-
mados (dos quais 25 % estão por tempo de serviço 
e 11.1% por invalidez), 22.2% são domésticos (as) 
e 5.6 % estão desempregados (as).

Quanto à profissão 38.4% dos sujeitos exercer a 
sua actividade profissional no Sector terciário, 27.8% 
no Sector Secundário, 22.8% são domésticas, 5.6% 
estão desempregados (as), 2.8% são estudantes e 
2.8% no sector primário.

Ao nível das habilitações literárias constata-se 
que a maioria (47.2%) dos sujeitos possui 1º Ciclo 
(Instrução Primária) seguido do 3º Ciclo (7º/9ºano).

No que se refere a Cohabitar a totalidade dos 
sujeitos (100.0 %) residem com o doente na vertente 
Participação no Cuidar, vinte e um dos sujeitos 
(58.3%) têm apoio da família na prestação de cuida-
dos. No entanto ainda existe uma franja significativa 
de Quinze sujeitos (41.7%) que não tem apoio de 
outros elementos da família.

Relativamente ao Tempo de Prestação de Cui-
dados vinte dos sujeitos (55.6%) exercem o papel 
de prestador de cuidados há mais de doze meses, 
dez (27.8%) prestam cuidados á mais de um mês, 
os restantes seis (16.7%) prestam cuidados há mais 
de seis meses. O que nos diz que 55.6% dos cui-
dadores deste estudo prestam cuidados por tempo 
prolongado.

No que se refere ao Apoio e tempo de apoio da 
equipa de Saúde trinta e seis (100.0%) dos familiares/
cuidadores têm apoio da equipa de saúde, uma vez 
que os sujeitos seleccionados para o estudo tinham 
de estar admitidos na equipa.

No que diz respeito ao tempo de apoio pela 
equipa de saúde, dezassete (47.2%) dos sujeitos 
usufruem do apoio da equipa de saúde entre o 
período de 1 a 6 meses; cerca de 2/4 dos sujeitos 
(19.4%) respectivamente estão com apoio da equipa 
há menos de um mês igualando a mesma percen-
tagem de ujeitos com apoio da equipa há mais de 
doze meses, cinco sujeitos (13.9%) têm tido apoio 
pela equipa há mais de seis e há menos de doze. 

Na vertente de Apoio e Tempo de apoio Social 
Verifica-se que vinte e nove dos sujeitos (80,6%) não 
requereram apoio social no que se refere à vertente 
domiciliária (alimentação, higiene).

Categorização das Asserções

Das 22 asserções existentes na Escala de Zarit 
documentada através do autor, 64 as mesmas foram 
agrupadas em categorias/dimensões, que segundo 

Em que a população alvo foram os familiares / 
cuidadores principais do doente oncológico paliativo 
no domicílio, com idade superior ou igual a 18 anos 
e sem alterações cognitivas aparentes. 

O Processo de amostragem foi não probabilística 
por selecção acidental a todas as famílias/cuidadores 
principais acompanhada (os) pela ECCI no período 
compreendido entre Fevereiro e Maio de 2007 tota-
lizando 36 familiares/cuidadores principais. 

O instrumento foi construído com base na escala 
“Zarit Burden”, após a sua tradução e validação do 
conteúdo pelo orientador. 

Assim o questionário traduzido foi estruturado 
em duas partes.

A primeira parte é preenchida pelo investigador, 
com os dados do processo do doente relativamente 
ao familiar, como nas respostas dos sujeitos do 
estudo. Sendo constituída por 10 itens que caracteriza 
o perfil do familiar/cuidador principal. A segunda 
parte é de auto-preenchimento, constituída por 22 
asserções com escala tipo Likert. 

Para quantificar cada asserção foi utilizada escala 
tipo Likert com pontuação de 1 a 5 (nunca-1;quase 
nunca-2; às vezes-3; bastantes vezes-4;quase sem-
pre-5).

Utilizou-se a avaliação da consistência interna 
pelo “alfa de Crohbach” onde a consistência interna 
obtida foi de 0,887.

Para descrever a sobrecarga da família/cuidador 
principal, fundamentei-me na determinação do score 
estabelecido pelo autor, 64 podendo assim concluir 
que em relação ao nível de sobrecarga dos familiares/
cuidadores, pode-se classificar da seguinte forma:

Quadro 1 – Score de Sobrecarga da família/cuidador principal

 SCORE Sobrecarga

≤ 46 Ausência de Sobrecarga

47-55 Sobrecarga Ligeira

≥ 56 Sobrecarga Intensa

 Resultados

Caracterização da População 

Essencialmente, sujeitos do sexo feminino (86.1%) 
com média de idades nos 54.1 anos, no intervalo 
[22,79] anos. E com um desvio padrão de 14.04 
anos. A faixa etária modal é superior aos 70 anos, 
A mediana é de 53 anos. Maioritariamente são con-
jugue (38.9%) e (22.2%) são filhas. Relativamente à 
actividade profissional 
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sendo a única pessoa com a qual o familiar doente 
pode contar.

½ (50.0%) dos sujeitos sentem-se capazes de 
cuidar do seu familiar por muito mais tempo e os 
restantes 50.0% dos sujeitos sentem-se incapazes.

Cerca de ¾ (72.2%) dos sujeitos não desejaria 
delegar o cuidado do seu familiar a outras pessoas 
e 27.8% dos sujeitos desejaria faze-lo.

 ¾ (75.0%) dos sujeito em geral: sente-se muito 
sobrecarregado por ter de cuidar do seu familiar.

Pode-se afirmar que em relação á sobrecarga 
experienciada pela família /cuidador principal os 
factores que podem contribuir para surgir sobre-
carga são: a tensão sentida em ter de cuidar do 
seu familiar doente, a dependência do doente em 
relação ao familiar/cuidador principal, cansaço por 
ter de cuidar do seu familiar doente, sentir que são 
a única pessoa com a qual o seu familiar doente 
pode contar e não desejar delegar o cuidar do seu 
familiar doente a outras pessoas.

Abandono do Auto-cuidado

Relativamente ao Abandono do Auto-cuidado 
observa-se que 61.1% dos sujeitos sentem que não 
dispõem de tempo suficiente para si devido ao 
tempo que dedicam ao seu familiar.

Relativamente às repercussões na saúde dos sujei-
tos cerca de ¾ (69.4%) referem que a sua saúde se 
ressentiu por cuidar do seu familiar.

Zarit nos permite avaliar a sobrecarga dos cuidadores 
em várias dimensões.

Sensação de Sobrecarga experienciada pela família/ 
/cuidador principal

63.9 % dos sujeitos não sentiram que o seu familiar 
solicite mais ajuda do que aquela que realmente 
necessita. No entanto 36.1% dos sujeitos referem 
que sentem que o seu familiar solicita mais ajuda 
do que aquela que realmente necessita.

No que se refere ao facto do familiar/cuidador 
principal se sentir tenso quando tem de cuidar do 
seu familiar e dar também atenção às outras res-
ponsabilidades verifica-se que ¾ (75%) dos sujeitos 
referem sentir-se tensos, enquanto que ¼ (25.0%) 
dos sujeitos não se sentem tensos.

Cerca de ¾ (72.2%) dos sujeitos sentem de forma 
expressiva a dependência do doente em relação á 
família/cuidador principal. 

 ½ (52.8 %) dos sujeitos sentem-se esgotados 
quando têm de estar junto dos seu familiar enquanto 
que 47.3% dos sujeitos não se sente esgotado quando 
tem de estar junto do seu familiar.

Relativamente ao crer que o seu familiar espera 
que cuide dele como se fosse a única pessoa com 
a qual pode contar 63,9% dos sujeitos refere que 
quase sempre isso é sentido, no entanto cerca de 
¼ (22.0%) dos sujeitos não se identificam como 

Tabela 16 – Sensação de sobrecarga experienciada pela família/cuidador principal

Asserções
Nunca Quase nunca Às vezes

Bastantes 
vezes

Quase 
sempre

Total

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº %

Sente que o seu familiar solicita mais 
ajuda que aquela que realmente necessita?

14 38.9 9 25.0 5 13.9 1 2.8 7 19.4 36 100

Sente-se tenso quando tem de cuidar 
do seu familiar e dar também atenção 
às outras responsabilidades?

7 19.4 2 5.6 10 27.8 8 22.2 9 25.0 36 100

 Sente que o seu familiar depende de si? 4 11.1 6 16.7 26 72.2 36 100

 Sente-se esgotado quando tem de estar 
junto do seu familiar?

15 41.7 2 5.6 11 30.6 4 11.1 4 11.1 36 100

Crê que o seu familiar espera que cuide 
dele como se fosse a única pessoa com 
a qual pode contar?

7 19.4 1 2.8 4 11.1 1 2.8 23 63.9 36 100

Sente que será incapaz de cuidar do seu 
familiar por muito mais tempo?

15 41.7 3 8.3 6 16.7 5 13.9 7 19.4 36 100

Desejaria poder delegar o cuidado do 
seu familiar a outras pessoas?

23 63.9 3 8.3 7 19.4 2 5.6 1 2.8 36 100

Em Geral: Sente-se muito sobrecarregado 
por ter de cuidar do seu familiar?

7 19.4 2 5.6 10 27.8 4 11.1 13 36.1 36 100
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Irritabilidade

A totalidade dos sujeitos - trinta e seis - (100 %) 
não se sentem irritados quando têm de estar junto 
do seu familiar. Pelo que pode-se depreender que 
não existe sobrecarga.

Medo na Prestação de Cuidados/Medo do Futuro

¾ (75.0 %) dos sujeitos sentem medo do que o 
futuro pode reservar ao seu familiar. 

Mais de ¾ (77.8%) dos sujeitos não se sentem 
inseguros acerca do que devem fazer com o seu 
familiar, contudo cerca de ¼ (22.2%) sentem-se 
inseguros.

Vergonha com a presença/Comportamento do 
doente

Relativamente á categoria Vergonha com a Pre-
sença /Comportamento do doente quase a totalidade 
(91.7%) dos sujeitos referem não se sentirem enver-
gonhados com os comportamentos do seu familiar.

Quanto á questão sentir-se incomodado para 
convidar amigos para o (a) visitarem por causa do 
se familiar, 88.9% dos sujeitos referem que isso não 
os incomoda.

Pode-se concluir que 5.6% dos sujeitos não 
mantém vida social devido ao suporte cedido ao 
seu familiar doente, podendo deste modo levar ao 
isolamento social o que desencadeará sobrecarga. 

Tabela 17 – Abandono do Auto-cuidado

Asserções
Nunca Quase nunca Às vezes

Bastantes 
vezes

Quase 
sempre

Total

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº %

Sente que devido ao tempo que dedica 
ao seu familiar já não dispõe de tempo 
suficiente para si?

12 33.3 2 5.6 7 19.4 2 5.6 13 36.1 36 100.0

Sente que a sua saúde se ressentiu por 
cuidar do seu familiar?

10 27.8 1 2.8 10 27.8 7 19.4 8 22.2 36 100.0

Tabela 18 – Vergonha com a Presença/Comportamento do doente 

Asserções
Nunca Quase nunca Às vezes

Bastantes 
vezes

Quase 
sempre

Total

Nº % Nº % Nº % Nº % N % Nº %

Sente-se envergonhado com os 
comportamentos do seu familiar? 33 91.7 0 0 2 5.6 1 5.6

0 0
36 100.0

Sente-se incomodado (a) para convidar 
amigos para o(a) visitarem por causa 
do seu familiar?

32 88.9 2 5.6 0 0 1 2.8 1 2.8 36 100.0

Tabela 19 - Irritabilidade

Asserção
Nunca Quase nunca Às vezes

Bastantes 
vezes

Quase 
sempre

Total

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº %

Sente-se irritado quando esta junto do 
seu familiar?

36 100 36 100

Tabela 20 – Medo na Prestação de Cuidados/Medo do Futuro

Asserções
Nunca Quase nunca Às vezes

Bastantes 
vezes

Quase 
sempre

Total

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº %

Sente medo do que o futuro pode 
reservar ao seu familiar?

1 2.8 1 2.8 7 19.4 12 33.3 15 41.7 36
100

Sente-se inseguro acerca do que deve 
fazer com o seu familiar?

11 30.6 3 8.3 14 38.9 3 8.3 5 13.9 36 100
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Cerca de 2/3 (61.2%) dos sujeitos, sente que 
perdeu o controlo da sua vida desde que doença 
do seu familiar se manifestou.

Alteração Económica

Quanto á categoria alteração económica cerca 
de ½ (61.1%) dos sujeitos crê que não dispõe de 
dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar e dar 
resposta às outras despesas.

Sentimento de Culpabilidade

No que se reporta á categoria Sentimento de 
Culpabilidade evidenciado na tabela 23, quase a 
totalidade dos sujeitos (94.4%) sente que deveria 
fazer mais do que aquilo que faz pelo seu familiar.

No entanto 77.8% dos sujeitos crê que não poderia 
cuidar do seu familiar melhor do que já o faz. 

Perda de Papel Social e Familiar/Assumpção do 
Papel de Cuidador

No que se refere á categoria Perda de Papel 
Social e Familiar/Assumpção do papel de cuidador 
podemos observar que:

Mais de ½ (52.8%) dos sujeitos refere que situ-
ação actual afecta de maneira negativa a sua 
relação com amigos e com outros membros da 
sua família. No entanto quase ½ (47.3 %) dos 
sujeitos crêem que a situação actual não afecta 
de maneira negativa a sua relação com amigos 
e com outros membros da sua família. 
63.9% dos sujeitos sente que não tem a vida 
privada que desejaria devido ao seu familiar.
Metade dos sujeitos crêem que as suas relações 
sociais foram afectadas por ter de cuidar do seu 
familiar enquanto que os restantes 50.0% referem 
que tal não sucede.

Tabela 21 – Perda de Papel Social e Familiar/Assumpção do papel de Cuidador

Asserções
Nunca Quase nunca Às vezes

Bastantes 
vezes

Quase 
sempre

Total

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº %

Crê que a situação actual afecta de 
maneira negativa a sua relação com 
amigos e com outros membros da sua 
família?

6 16.7 11 30.6 14 38.9 5 13.9 36 100

Sente que não tem a vida privada que 
desejaria devido ao seu familiar? 

12 33.3 1 2.8 8 22.2 2 5.6 13 36.1 36 100

Crê que as suas relações sociais foram 
afectadas por ter de cuidar do seu 
familiar?

15 41.7 3 8.3 8 22.2 2 5.6 8 22.2 36 100

Sente que perdeu o controlo da sua vida 
desde que a doença do seu familiar se 
manifestou?

10 27.8 4 11.1 5 13.9 6 16.7 11 30.6 36 100

Tabela 22 – Alteração Económica

Asserção
Nunca Quase nunca Às vezes

Bastantes 
vezes

Quase 
sempre

Total

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº %

Crê que não dispõe de dinheiro suficiente 
para cuidar do seu familiar e dar resposta 
às outras despesas? 

9 25.0 5 13.9 10 27.8 3 8.3 9  25.0 36 100

Tabela 23 – Sentimento de Culpabilidade

Asserções
Nunca Quase nunca Às vezes

Bastantes 
vezes

Quase 
sempre

Total

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº %

Sente que deveria fazer mais do que 
aquilo que faz pelo seu familiar?

1 2.8 1 2.8 7 19.4 12 33.3 15 41.7 36 100

 Crê que poderia cuidar do seu familiar 
melhor do que faz?

24 66.7 4 11.1 4 11.1 2 5.6 2 5.6 36 100
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Como se pode constatar são inúmeras as neces-
sidades da família/cuidador principal.

Família/cuidador principal devidamente acompa-
nhado e apoiado 24 horas/dia, sete dias por semana, 
apresenta na sua grande maioria das situações com-
petências para cuidar do seu familiar no domicílio. 

O Sistema de Saúde pouco tem feito para tentar 
minimizar o sofrimento da família/cuidador principal 
com doente oncológico paliativo no domicílio isto 
porque o sistema assume automaticamente que a 
família/cuidador principal são capazes de assegurar 
cuidados de saúde complexos e especializados no 
domicílio. Não tendo em conta as condições físicas 
do cuidador bem como quais os mecanismos de 
adaptação a esta nova fase da vida/adaptação à 
doença da família/cuidador principal. 3 

É fundamental o investimento junto dos profissio-
nais de saúde a nível da formação com especialização 
dos mesmos a fim de ser realizado o planeamento 
da alta com qualidade desejável. Promovendo a alta 
do doente oncológico paliativo com segurança e com 
respostas adequadas, para a família/cuidador princi-
pal sentir suporte pela equipa de saúde comunitária. 
Como tal só é possível demonstrar cientificamente 
as necessidades/sobrecarga da família/cuidador 
principal através de estudos realizados. 

Ao finalizar o estudo considero pertinente evi-
denciar os resultados obtidos com 36 famílias/
cuidador principal do doente oncológico paliativo 
no domicílio.

Pelo que passo a relatar os resultados obtidos:

–	Os sujeitos do estudo são maioritariamente do 
sexo feminino (86.1%);

–	Têm uma média de idade situada nos 54.1 anos;
–	São maioritariamente conjugues (38.9%) e filhas 

(22.2%);
–	Em termos de situação profissional (36.1%) 

encontram-se no activo e exercem a sua acti-
vidade profissional (38.9%) no sector terciário;

–	No que se refere às habilitações literárias (47.1%) 
apresentam o 1º ciclo;

–	 São residentes (100.0%);
–	Apresentam apoio da restante família no cuidar 

(58.3%);
–	São prestadores de cuidados maioritariamente 

há mais de doze meses;
–	Com apoio da equipa de saúde dos CCI entre 

seis e doze meses;
–	Sem apoio social (80.6%), os que usufruem do 

apoio social totalizam (19.4%) e têm apoio há 
mais de seis meses.

Grau de Claudicação /Sobrecarga 

Analisando os dados da tabela 24, podemos 
constatar que sete sujeitos (19.4 %) não apresentam 
sobrecarga, oito sujeitos (22.2 %) apresentam um 
grau de sobrecarga ligeira e que ½ dos sujeitos (58.3 
%) apresentam sobrecarga intensa.

Podendo-se verificar que a média dos scores dos 
inquiridos é de 58,13, localizando-se na sobrecarga 
intensa, apresentando um desvio padrão 12,51. 

A mediana situa-se no score 60. A moda é 68,0. 
O mínimo de score obtido é 35 e o máximo de 81. 
Pelo que se difere que 19.4 % dos inquiridos não 
apresenta sobrecarga enquanto 80.5 % apresentam 
sobrecarga. 

Tabela 24 – Grau de Claudicação / Sobrecarga

Grau de Claudicação / Sobrecarga Nº %

Ausência de Sobrecarga 7 19.4

Sobrecarga Ligeira 8 22.2

Sobrecarga Intensa 21 58.3

Total 36 100.0

Verificando-se que em concordância com os auto-
res, 62,64 os valores deste estudo vão de encontro 
ao estudos realizados. Pelo que se pode concluir 
que a família/cuidador principal apresenta sobrecarga 
no cuidar, pelo que há necessidade de minimizar a 
sobrecarga da família/cuidador principal, de forma 
a promover qualidade de vida ao familiar/cuidador 
principal. Cujo objectivo é promover vida aos anos 
e não anos á vida. Só assim se promove dignidade 
e qualidade de vida à família/cuidador principal.

 Considerações finais 

O desenvolvimento da medicina em geral, contri-
buí para o aumento da longevidade da população, 
verificando-se um aumento de doenças crónicas 
algumas das quais tornam-se incapacitantes e sem 
resposta curativa, conduzindo a situações de doença 
incurável, progressiva e avançada. Sendo imprescin-
dível desenvolver técnicas e estratégias no cuidar 
que permitam promover dignidade e qualidade de 
vida a quem é receptor dos cuidados.

Neste sentido surge a necessidade de investimento 
na área dos cuidados paliativos, cujo objectivo 
principal consiste em proporcionar a mais elevada 
qualidade de vida possível ao doente/família/cui-
dador principal. 1,2,3
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No que se refere ao fenómeno em estudo – 
Sobrecarga da família/cuidador principal pode-se 
concluir que as famílias/cuidadores principais se 
sentem sobrecarregados em termos:

–	Sensação de sobrecarga experienciada pela 
família/cuidador principal, ao nível da tensão 
sentida quando tem de cuidar do seu familiar e 
dar também atenção às outras responsabilidades, 
a dependência do doente em relação ao familiar/
cuidador principal , sensação de cansaço por 
ter de cuidar do seu familiar doente , sentir que 
são a única pessoa com a qual o seu familiar 
doente pode contar;

–	Abandono do auto-cuidado do cuidador quer 
em termos de auto-imagem e de saúde referindo 
não dispor de tempo suficiente para si por ter 
em de cuidar do seu familiar e repercussões 
na saúde manifestadas no cuidador;

–	Medo na prestação de cuidados/medo do futuro 
associado ao medo do que o futuro pode reser-
var ao seu familiar;

–	Perda de papel social e familiar na assumpção 
do papel de cuidador, por sentirem que não têm 
a vida privada que desejariam devido ao seu 
familiar e perda de controlo da sua vida desde 
que a doença do seu familiar se manifestou;

–	Alteração económica devido á doença do seu 
familiar, pois referem não dispor de dinheiro 
suficiente para cuidar do seu familiar e dar 
resposta às outras despesas;

–	Sentimento de culpa em relação á incapacidade 
de não puder fazer mais pelo seu familiar.

Pelo que conclui-se através do presente estudo 
que a maioria dos sujeitos apresentam sobrecarga no 
cuidar, o que nos leva a ponderar e reflectir sobre 
a necessidade da implementação e manutenção de 
equipas de saúde treinadas e formadas em cuidados 
paliativos, de forma a minimizar a sobrecarga inerente 
ao cuidar em cuidados paliativos. 
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