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RESUMO  

 

 

LAGO, D. M. S. K. Qualidade de Vida de Cuidadores Domiciliares: Relação entre 

Cuidados Paliativos, Sobrecarga e Finitude Humana, 2015. 207p. Tese (Doutorado) – 

Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciências da Saúde, Universidade de Brasília, 

Brasília, 2015. 

 

Objetivo: Analisar os aspectos bioéticos do cuidar e a relação entre a percepção de 

cuidadores domiciliares sobre qualidade de vida e sobrecarga de trabalho. Método: Estudo 

descritivo, de corte transversal com abordagens qualitativa e quantitativa. Realizado com 

cuidadores principais de doentes internados em domicilio por meio de entrevistas nas 

residências dos mesmos entre os meses de fevereiro e junho de 2013 e da aplicação dos 

instrumentos para a coleta de dados: Questionário de dados sociodemográficos e clínicos, 

Escala de Sobrecarga do Cuidador, WHOQOL-bref e WHOQOL-old aos cuidadores idosos. 

O projeto foi aprovado pelo CEP da Secretaria de Estado da Saúde do Distrito Federal sob o 

parecer n. 187.211/2013. Resultados: Dos 33 cuidadores principais que representaram a 

totalidade dos cuidadores vinculados ao Núcleo Regional de Atenção Domiciliar foi possível 

identificar que a média de idade era de 46 anos; a maioria era do sexo feminino e familiar do 

doente; a função de cuidador era exercida por 75,7% em tempo integral; 63,6% referiram 

receber apoio social e 57,5% relataram problemas de saúde em tratamento. Com relação à 

sobrecarga percebida, 43% apresentaram sobrecarga intensa e 30% sobrecarga ligeira. Quanto 

à percepção sobre qualidade de vida, a média do IGQV foi de 51,19 pontos, sendo que 42,4% 

estavam insatisfeitos com a sua saúde. Entre os cuidadores idosos, o IQVI foi de 45,52 

pontos. Mudanças de ordem social e espiritual na vida dos cuidadores foram percebidas no 

decorrer do cuidado. Aspectos bioéticos foram encontrados entre os cuidadores familiares, 

como autonomia nas escolhas, vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga e a problemas de 

saúde físicos e psicológicos.  Conclusões: A maioria dos participantes apresentou sobrecarga 

ligeira ou intensa. Participar do cuidado e vivenciar o sofrimento do outro pode causar 

inquietação e angustia ao cuidador principal. A percepção de qualidade de vida foi maior em 

cuidadores idosos. O medo e a incerteza do futuro afetaram diretamente os cuidadores 

principais que estavam no inicio do processo e o cansaço e o desânimo estiveram mais 

presentes em cuidadores com mais de dez anos de exercício da função de forma continua. Foi 

possível concluir que o cuidador principal necessita de acompanhamento e de reconhecimento 

por parte da equipe de saúde, da família e da sociedade. Deve receber apoio e suporte 

emocional para enfrentar a situação e que a discussão ampliada sobre os aspectos bioéticos e 



 
 

de sobrecarga presentes no cuidar é fundamental para a qualidade de vida dos cuidadores e 

para a qualidade da assistência domiciliar. 

Descritores: Qualidade de Vida; Cuidadores; Cuidados Paliativos; Bioética; Assistência 

Domiciliar.  

 

ABSTRACT 

 

LAGO, D. M. S. K. Quality Caregivers Household Life: Relationship between Palliative 

Care, overload and Human Finitude, 2015.  207p. Thesis (PhD) - Department of Nursing, 

Faculty of Health Sciences, University of Brasilia, Brasilia, 2015. 

 

Objective: To analyze the bioethical aspects of care and the relationship between the 

perception of home caregivers on quality of life and work overload. Method: Descriptive 

Study with qualitative and quantitative approaches of cross-sectional. Conducted with 

primary caregivers of patients in domicile through interviews in the homes of same between 

February and June 2013 and the application of instruments to collect data: sociodemographic 

and clinical data questionnaire, the Caregiver Overload Scale, WHOQOL-bref and 

WHOQOL-old to elderly caregivers. The project was approved by the CEP of the Health 

Departament of the Federal District in the opinion n. 187211/2013. Results: Of the 33 main 

caregivers who represented all the home caregivers related to Regional Core Home Care was 

identified that the average age was 46 years; most were female sex and of the patient  family; 

the caregiver function was exercised by 75.7% full-time; 63.6% reported receiving social 

support and 57.5% reported health problems in treatment. As for the perception of quality of 

life, the average IGQV was 51.19 points, and 42.4% were dissatisfied with their health. 

Among the elderly caregivers, the IQVI was 45.52 points. Social and spiritual order changes 

in the lives of caregivers were perceived in the course of care. Bioethical aspects were found 

among family caregivers, such as autonomy in choices, vulnerability to stress and overload, 

and the physical and psychological health problems. Conclusions: Most of the participants 

had mild or severe overload. Participate in the care and experience the suffering of others can 

cause restlessness and anxiety to the primary caregiver. The perception of quality of life was 

higher in elderly caregivers. Fear and uncertainty of the future directly affected the main 

caregivers who were in the process of beginning and fatigue and discouragement were more 

present in caregivers with more than ten years of exercise of form function continues. It was 

concluded that the primary caregiver needs monitor and  by the health care team, family and 



 
 

society and should receive support and emotional support to cope and that the expanded 

discussion of bioethical issues and overload present in care is critical to the quality of life of 

caregivers and the quality of home care.  

Keywords: Quality of life; Caregivers; Palliative Care; Bioethics; Home Care. 

RESUMEN 

LAGO, D. M. S. K. Calidad de Vida Los cuidadores del hogar: Relación entre los cuidados 

paliativos, la sobrecarga y la finitud humana, 2015. 207p. Tesis (Doctorado) - Departamento 

de Enfermería de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Brasilia, Brasilia, 

2015. 

 

Objetivo: Analizar los aspectos bioéticos de la atención y la relación entre la percepción de 

los cuidadores caseros sobre calidad de vida y el trabajo de sobrecarga. Método: Estudio 

descriptivo enfoques cualitativos y cuantitativos, de corte transversal. Realizado con los 

cuidadores primarios de pacientes en domicilio a través de entrevistas en los hogares de los 

mismos, entre febrero y junio de 2013 y la aplicación de instrumentos para recopilar datos: 

datos de los cuestionarios sociodemográficos y clínicos, el Escala de Sobrecarga del 

Cuidador, WHOQOL-bref y WHOQOL-old para cuidadores de ancianos . El proyecto fue 

aprobado por el CEP de la Secretaría de Salud del Distrito Federal en la opinión n. 

187211/2013. Resultados: De los 33 cuidadores principales que representaban a todos los 

cuidadores relacionados con Centro Regional de Atención Domiciliar se identificó que el 

promedio de edad fue de 46 años; Fueron vie más femenina de la paciente y su familia; la 

función de cuidador era ejercido por el 75,7% de tiempo completo; 63,6% informó haber 

recibido el apoyo social y 57.5% reportado problemas de salud en el tratamiento. En cuanto a 

la sobrecarga percibida, el 43% tuvo una intensa sobrecarga y el 30% leve sobrecarga. En 

cuanto a la percepción de la calidad de vida, el promedio fue de 51,19 IGQV puntos y 42.4% 

estaban satisfechos con su salud. Entre los cuidadores de ancianos, la IGQV fue 45,52 puntos. 

Cambios de orden social y espiritual en la vida de los cuidadores eran percibidas en el curso 

de la atención.  aspectos bioéticos Fueram encontrados  entre los cuidadores familiares, como 

la autonomía en las decisiones, la vulnerabilidad al estrés y la sobrecarga, y los problemas de 

salud física y psicológica. Conclusiones: La mayoría de los participantes tenían la sobrecarga 

leve o grave. Participar en el cuidado y experimentar el sufrimiento de los demás puede 

causar inquietud y ansiedad para el cuidador principal. La percepción de la calidad de vida fue 

mayor en los cuidadores de ancianos. El miedo y la incertidumbre del futuro afectaram 



 
 

directamente los principales cuidadores que estaban en el proceso inicial y la fatiga y el 

desaliento estaban más presentes en los cuidadores con más de diez años de ejercicio de la 

función de forma continúa. Foi possible concluir que el cuidador principal  necesita 

supervisión y reconocimiento por parte del equipe de atención de salud, la familia y la 

sociedad. Recibir apoyo emocional para hacer frente y Que la discusión amplia de las 

cuestiones de bioética y la sobrecarga presente en el cuidado es fundamental para la calidad 

de vida de cuidadores y la calidad de los cuidados en el hogar. 

 

Palabras clave: Calidad de vida; Cuidadores; Cuidados Paliativos; Bioética; Cuidados en el 

hogar. 
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APRESENTAÇÃO 
 

 
Logo após concluir a graduação em enfermagem pela Universidade Regional do 

Noroeste do Estado do Rio Grande do Sul – UNIJUI em 1997, mudei- me para Brasília. Meu 

primeiro emprego como enfermeira foi na Estratégia de Saúde da Família, em um Programa 

intitulado de ‘Saúde em Casa’, onde atuei por mais de um ano na área rural da cidade de 

Sobradinho e, posteriormente na área urbana da cidade do Paranoá, ambas no Distrito 

Federal. 

Ao findar o programa descrito acima, iniciei nova etapa profissional como professora 

substituta da Universidade de Brasília em 1999. Neste mesmo ano, iniciei minhas atividades 

no novo programa criado pelo governo do Distrito Federal da época, intitulado de ‘Saúde da 

Família’ na área urbana de Ceilândia/DF e, posteriormente, na área rural do Paranoá/DF. 

Entre os anos de 1999 e 2000 fiz o curso de Especialização em Saúde da Família, 

coordenado pela Universidade de Brasília em parceria com o Ministério da Saúde. 

Em outubro de 2000 assumi cumulativamente o cargo de enfermeira da Unidade de 

Terapia Intensiva do Hospital Regional de Sobradinho/DF como servidora concursada da 

Secretaria de Estado da Saúde do Distrito Federal. Em 2002, assumi a Gerência de 

Enfermagem da Regional de Saúde do Paranoá, quando da inauguração do hospital da 

cidade, desvinculando nessa época da Estratégia de Saúde da Família. 

Entre os anos de 1999 e 2001 fiz o curso de formação em Psicanálise Clínica pela 

Associação Nacional de Psicanálise Clínica (ANPC).  

No final do ano de 2002 assumi o cargo de técnica da Gerência de Tecnologia e 

Organização em Serviços de Saúde na Agência Nacional de Vigilância Sanitária 

(GTOSS/GGTES/ANVISA/MS). Participei de discussões sobre propostas de Resoluções de 

Diretoria Colegiada (RDC) sobre serviços de hemodiálise, unidades de terapia intensiva e 

intermediárias de saúde, bem como sobre a organização de serviços de atenção domiciliar no 

Brasil. 

Em 2003 fiz o curso de Especialização em Bioética pela Universidade de Brasília.  

No ano de 2004 assumi o cargo de Gerente de Núcleo de Serviços Próprios da Caixa 

de Assistência dos Funcionários do Banco do Brasil (CASSI). Nessa empresa de autogestão 

em saúde desenvolvi trabalhos de ordem preventiva com os usuários do serviço em uma área 

de abrangência com mais de 18.000 vidas vinculadas.  

 No ano seguinte, em 2005, fui transferida, por motivos pessoais, para o Estado do 

Mato Grosso do Sul para desenvolver as atividades na CASSI trabalhando em dois pontos 



 
 

estratégicos, como Gerente de Interior na cidade de Dourados/MS e de Núcleo de Serviços 

Próprios na cidade de Campo Grande/MS.  

Nesse mesmo ano, iniciei os estudos no curso de Mestrado em Gerontologia pela 

Universidade Católica de Brasília, o qual conclui, em 2007, com a apresentação da 

Dissertação intitulada de ‘O índio idoso Kaiwá: memórias e histórias de vida’, sendo este 

tema escolhido em virtude da situação dos indígenas daquele estado, em especial da cidade 

de Dourados, onde residia com minha família no período. 

Fui transferida novamente em 2007, por motivos pessoais. Nessa época para a cidade 

de Florianópolis, onde continuei como Gerente de Núcleo de Serviços Próprios e assumi 

interinamente o cargo de Gerente Estadual da CASSI em Santa Catarina. 

 Em 2009, por motivos pessoais voltei a residir em Brasília e reassumi o cargo de 

enfermeira da Secretaria de Secretaria de Estado da Saúde, então na Gerência de Hotelaria. 

Nesse mesmo ano fiz o curso de Especialização em Operacionalização dos Serviços de Saúde 

oferecido pela Universidade de Brasília em parceria com a Fiocruz.  

Em 2010, passei no concurso para docente da Universidade de Brasília, onde 

desempenho minhas atividades até o momento. Entre as atividades desenvolvidas está, desde 

2011, o Programa de Extensão que denominei de Saúde em Casa. Nele estudantes e 

professores participam de forma direta ou por meio de projetos de extensão vinculados com o 

propósito de conhecer, acompanhar e apoiar os pacientes e cuidadores vinculados ao Núcleo 

Regional de Atenção domiciliar (NRAD) de Ceilândia, bem como os profissionais do mesmo.  

Em virtude deste programa surgiu o interesse em desenvolver um trabalho voltado aos 

cuidadores em busca do bem-estar coletivo e individual. Para tanto, foi necessário conhecer 

a percepção sobre a qualidade de vida deste grupo. Nesse sentido, resolvi inscrever o projeto 

com esse propósito na seleção para o Doutorado em Enfermagem em 2011. 

Naquele ano, iniciei o curso de Doutorado na Linha de Processo de Cuidar em Saúde 

e Enfermagem sob a orientação da Professora Doutora Dirce Guilhem, ao qual concluo com 

a apresentação desta Tese. 
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1. INTRODUÇÃO 

 

Com a constante e progressiva mudança no perfil demográfico, o envelhecimento 

populacional é considerado uma realidade indiscutível. Estimativas revelam que no ano de 

2050, um quarto da população brasileira terá mais de 60 anos de idade. 
1
  

O aumento da longevidade está associado ao surgimento de doenças crônicas e perdas 

funcionais importantes que atingem principalmente as pessoas com mais idade. É importante 

analisar de que maneira esses anos agregados serão aproveitados e qual será a qualidade desse 

tempo maior de vida. Estudos afirmam que o aumento da longevidade está relacionado a um 

maior número de anos de autonomia diminuída, resultando em necessidade de cuidados 

permanentes.
 2-6

 

Condições crônicas incluem alterações causadas na vida das pessoas, das suas famílias 

e da comunidade na qual estão inseridas e representam alto custo financeiro do sistema de 

saúde, além de serem responsáveis por incapacidades e mortalidade entre adultos e idosos. 
7- 8

 

Os tratamentos disponíveis às condições crônicas podem compreender longos períodos 

de internação. Com o propósito de oferecer cuidados integrais com o apoio da família e de 

amigos, a internação domiciliar e a prática dos cuidados paliativos surgem como alternativas 

viáveis. 
9-10

 

A atenção domiciliar (AD) compreende o atendimento específico a uma condição 

eventual ou uma internação com o acompanhamento de uma equipe multidisciplinar de 

atenção domiciliar (EMAD) e uma equipe de apoio (EMAP). Essas equipes fazem parte de 

um serviço de atenção domiciliar (SAD) que pode oferecer tratamento em três modalidades 

distintas, AD1, AD2 e AD3 que são definidas segundo a caracterização do paciente e sua 

condição clínica, bem como, quanto ao tipo de atenção necessária e dos procedimentos a 

serem realizados.
 11

 

Desospitalização e internação domiciliar envolvem um processo que passa pela 

elaboração de um plano assistencial que é elaborado em conjunto entre a EMAD, o enfermo e 

seus familiares, pois depende da participação de todos no processo. A família se 

responsabiliza por disponibilizar a pessoa do cuidador, que pode ser contratada para este fim, 

um familiar ou um amigo que se disponha a cuidar do paciente a maior parte do tempo.
 11-12

 

O perfil do cuidador, principalmente, quando de doente em cuidados paliativos, 

envolve dedicação continua de tempo e conhecimento relativo ao ato de cuidar, além de 

carinho e atenção para com o outro. Esse processo pode causar estresse e desgaste físico e 
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psicológico acarretando sobrecarga. A proximidade com a gravidade da doença e com a 

possibilidade iminente de morte pode potencializar o estresse. 
12-16

 

Finitude humana é uma certeza, porém o rito de passagem, como é conhecido o 

processo de morte e morrer exige envolvimento espiritual e psicossocial da equipe de saúde, 

dos familiares, do cuidador e da própria pessoa.
 17-18

 

Por envolver dedicação e poder desgastar a relação familiar dos envolvidos, a função 

de cuidar afeta diretamente na sua percepção sobre qualidade de vida (QV). Entendida como 

um construto de três aspectos distintos: subjetividade, multidimensionalidade e presença de 

dimensões positivas e negativas, pode-se considerar que QV é a percepção que o indivíduo 

tem sobre o seu estado de saúde e sobre os aspectos gerais do contexto de sua vida. 
10, 19-21 

Diversos aspectos estão associados a este conceito e ao cuidado. A bioética se faz 

presente no processo de adoecimento e da morte e morrer com a finalidade de estudar e 

acompanhar a sobrevivência humana nos contextos iniciais e finais da mesma e sempre que 

envolvem conflitos éticos.
 22 

No Distrito Federal o SAD existe em sua primeira versão desde o ano de 1994. Com a 

ampliação, mais recentemente foi criada a Gerência de Atenção Domiciliar (GEAD) no 

âmbito da Secretaria de Estado da Saúde (SES/DF) que atualmente compreende 15 Núcleos 

Regionais de Atenção Domiciliar (NRAD) presentes nas Regionais de Saúde.
 23

  

Com a realização deste estudo espera-se contribuir para as discussões sobre a 

implementação da AD com ênfase na qualidade de vida dos cuidadores domiciliares. 

Como está a percepção de qualidade de vida do cuidador e como ele percebe a 

sobrecarga envolvida no desenvolvimento da função do cuidar?  

Estruturalmente, este trabalho encontra-se dividido em sete partes numeradas 

sequencialmente e apresentadas da seguinte forma: 1.Introdução; 2.Objetivos; 3.Referencial 

Teórico (com a revisão da literatura procurando contextualizar e fundamentar a pesquisa); 

4.Método; 5.Resultados (obtidos na coleta dos dados); 6. Discussão (análise dos dados); 

7.Conclusões. 
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2. OBJETIVOS 

 

2.1. OBJETIVO GERAL 

 Analisar os aspectos bioéticos do cuidar e a relação entre a percepção de cuidadores 

domiciliares sobre qualidade de vida e sobrecarga de trabalho. 

 

2.2. OBJETIVOS ESPECÍFICOS 

 Caracterizar o perfil sociodemográfico e clínico de doentes e de cuidadores 

domiciliares; 

 Conhecer a percepção de sobrecarga de cuidadores domiciliares; 

 Conhecer a percepção sobre qualidade de vida de cuidadores domiciliares; 

 Conhecer o significado atribuído à doença e à finitude humana por cuidadores 

domiciliares;  

 Identificar os sentimentos vivenciados pelos cuidadores domiciliares durante o 

processo do cuidar; 

 Identificar as principais mudanças relacionadas ao cuidar referidas por cuidadores 

domiciliares;  

 Identificar os aspectos bioéticos no contexto dos cuidados paliativos na atenção 

domiciliar. 
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3. REFERENCIAL TEÓRICO 

 

3.1. A ATENÇÃO À SAÚDE FRENTE À CONSTANTE MODIFICAÇÃO DO PERFIL 

POPULACIONAL 

 

A população brasileira está modificando e o fenômeno do envelhecimento 

populacional é uma realidade indiscutível. O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística 

(IBGE) revela que, em 50 anos, a população do Brasil praticamente triplicou, passando de 70 

milhões, em 1960, para 190,7 milhões em 2010.  Traz ainda como estimativa para o ano de 

2025, que 15% da população brasileira será composta por pessoas idosas e, para o ano de 

2050, este percentual será de 25%. 
1
 

Nessa tendência de transição demográfica, causada pela redução da natalidade e 

diminuição da mortalidade, resulta em aumento da longevidade. Antigamente considerado 

raro, o processo de envelhecimento hoje é comum a milhões de cidadãos pelo mundo, tanto 

em países desenvolvidos como em países em desenvolvimento. 
24- 26

 

Acompanhando a transição demográfica, outra mudança merece destaque, a 

epidemiológica, pois representa um grande desafio para a organização dos serviços de 

assistência à saúde. O processo do envelhecimento envolve prejuízos expressos pela 

diminuição do vigor e da força, que, quando associadas às condições crônicas, que atingem 

em torno de 90% das pessoas com mais de 65 anos de idade, refletem na perda funcional de 

órgãos ou tecidos ao longo dos anos. 
7, 27

 

A estimativa de mudança populacional entre o período de 1950 a 2050 se assemelha 

entre os países da America Latina, Caribenhos e o Brasil, conforme observado na figura 1.
  3, 7

 

Figura 1- Pirâmide etária Brasil, America Latina e Caribe de 1950-2050.
 3
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A esperança de vida, projetada pelas pesquisas publicadas pelo IBGE, para cada 

criança brasileira nascida em 2041 possivelmente chegará a 80 anos. 
1 

Em 2013, a esperança 

foi de 71,2 anos para homens e 74,8 para mulheres. Já para 2060, há previsão de que chegue a 

78 para homens e 84,4 anos para as mulheres. 
3 

Na figura 2 é possível observar os efeitos 

desta transição demográfica entre os anos de 1950 e 2050. 
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Figura 2- Distribuição percentual da população, por grandes grupos etários (anos). Brasil, 

1950-2050. 
3
 

 

Não obstante a longevidade ser vista como uma boa noticia, uma preocupação assola 

pesquisadores e formuladores de políticas no mundo todo que diz respeito à qualidade deste 

envelhecimento, principalmente em virtude da rapidez em que ele ocorre. 
2-4 

Pois, maior 

longevidade também pode estar associada a mais anos de autonomia diminuída, ou ainda de 

incapacidade e, portanto, maior demanda por cuidado permanente. 
4-5

 

O conhecimento da situação sanitária, incluindo as condições crônicas mais relevantes, 

segundo a Organização Mundial da Saúde (OMS), 
28 

é imprescindível para a formulação de 

políticas baseadas em estratégias eficazes que sejam capazes de garantir qualidade, 

sustentabilidade e equidade.   

As condições de saúde diferem quanto ao tempo de evolução, sendo que as agudas 

evoluem em período curto de tempo e as crônicas em períodos superiores, por mais de três 

meses, sendo que, na maioria dos casos, se torna definitiva ou permanente. 
3, 28-29

 

Estudos são desenvolvidos no Brasil e no mundo em busca de soluções para essa 

problemática com o propósito de atender as necessidades e oferecer qualidade de vida à 

população assistida. 
5-6, 29 

As doenças eram classificadas, até pouco tempo atrás, em infecciosas e crônico-

degenerativas considerando o tempo de evolução e o agravo relacionado. Porém, essa 

classificação não abrangia as dimensões das patologias emergentes e persistentes. 
30-32
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Como essas doenças repercutem de maneira parecida na vida das pessoas, das famílias 

e da comunidade onde vivem, passaram a ser vistas de forma conjunta, relacionando-as entre 

si e não mais de forma isolada. O conjunto foi denominado de condição crônica.
 24, 33

 

O termo condição crônica passou a ser utilizado por abranger todas as dimensões do 

agravo, incluindo as alterações causadas na vida do doente, da sua família e em toda a 

sociedade. 
24-25 

Esse conceito abrange ainda condições ligadas à maternidade e ao período 

perinatal; aos ciclos de vida como a senilidade; aos distúrbios mentais de longo prazo; às 

deficiências físicas e estruturais contínuas; às doenças metabólicas; dentre outras.
 7
 

Um estudo brasileiro que utilizou estatísticas de saúde e empregou disabilityadjusted 

life years (DALYs - anos de vida perdidos ajustados por incapacidade) mostrou que as 

mesmas são responsáveis por 66% deste índice, seguidas de 24% decorrentes das doenças 

infecciosas maternas e perinatais e deficiências nutricionais e 10% decorrentes de causas 

externas. 
34 

Nesse mesmo sentido, outro estudo revela que em 2008 as condições crônicas 

foram responsáveis por 63% das mortes ocorridas no mundo. 
35

 

As condições crônicas são responsáveis ainda por um alto custo financeiro do sistema 

de saúde, devido à necessidade de dedicação de cuidados contínuos por vários anos, incluindo 

as sequelas e consequências das doenças crônicas não transmissíveis (DCNTs). 
7, 8

 

Com o objetivo de enfrentar esta situação, faz-se necessária a adoção de estratégias 

locais e mundiais focadas em políticas públicas e interação multissetorial com a articulação de 

diversos atores. 
36-38

 

A evolução das condições crônicas em todo o mundo, que está relacionada à mudança 

no perfil epidemiológico e sociodemográfico das populações apresenta-se como um grave 

problema de saúde pública. A OMS estima que no ano de 2020, 80% das doenças que 

acometerão os países em desenvolvimento advirão de problemas crônicos. Outro fator que 

preocupa é a baixa adesão ao tratamento. 
28, 38

 

Atualmente, no Brasil e em outros países com desigualdade social significativa, as 

condições crônicas representam uma das mais importantes causas de mortalidade e de 

incapacidade entre adultos e idosos.  Nesse sentido, o conceito de condição crônica pode ser 

atribuído ao rótulo da idade e se faz presente, principalmente, com o aumento de tempo de 

vida da pessoa.
 32, 39

 

O Ministério da Saúde (MS), preocupado com o impacto das DCNTs na saúde pública 

e com o objetivo de reduzir a prevalência das mesmas, lançou em 2011 o Plano de Ações 

Estratégicas para o Enfrentamento das Doenças Crônicas Não Transmissíveis no Brasil, 2011-
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2022, que define e prioriza as ações e os investimentos necessários para preparar o país para 

enfrentar as DCNTs por este período.
 40

 

 O Plano tem como principal objetivo reduzir e controlar os fatores de risco para o 

desenvolvimento das DCNTs, além de promover o desenvolvimento e a consequente 

implementação de políticas públicas efetivas, integradas, sustentáveis e baseadas em 

evidências. Com a definição das ações abordando os quatro principais grupos de doenças 

crônicas, ou seja, circulatórias, neoplasias, respiratórias crônicas e diabetes e seus principais 

fatores de risco comuns e modificáveis e a definição de diretrizes, o plano almeja fortalecer os 

serviços de saúde. 
40

 

Outra questão a ser analisada se refere ao alto número de comorbidades e sequelas 

existentes, principalmente entre os idosos que envolvem a perda de autonomia e de 

integralidade funcional e estrutural do corpo. 
5-6, 38

 

Relacionado às perdas sofridas pelos doentes e seus familiares em virtude das 

condições crônicas, outro dado a ser analisado diz respeito ao tratamento necessário e ao 

cuidado a ser prestado para esta população específica, que passa por célere crescimento, pois 

muitas vezes não há necessidade de internação hospitalar, mas sim, de um cuidado 

permanente que pode ser oferecido em domicilio.  

O termo Cuidados Paliativos, foi redefinido, em 2002, pela OMS como uma 

abordagem que aprimora a qualidade de vida dos pacientes e famílias que enfrentam 

problemas associados com doenças, através da prevenção e alívio do sofrimento, por meio de 

identificação precoce, avaliação correta e tratamento da dor, e outros problemas de ordem 

física, psicossocial e espiritual.
 9
 

No Brasil, algumas iniciativas do MS são importantes para a normalização dos 

cuidados paliativos na assistência à saúde da população. Dentre elas, a Portaria GM/MS n. 

1.319 de 23 de julho de 2002 
41 

que cria, no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS), os 

Centros de Referência em Tratamento da Dor Crônica; a Portaria MS/GM n. 3.150, de 12 de 

dezembro de 2006 
42

 que instituiu a Câmara Técnica em Controle da Dor e Cuidados 

Paliativos e a Portaria GM/MS n. 874, de 16 de maio de 2013 
43

 que instituiu a Política 

Nacional para a Prevenção e Controle do Câncer na Rede de Atenção à Saúde das Pessoas 

com Doenças Crônicas no âmbito do SUS. 

Como princípios dos cuidados paliativos podem ser descritos: a reafirmação da 

importância da vida, considerando a morte como um processo natural; o estabelecimento de 

um cuidado que não acelere a chegada da morte, nem a prolongue com medidas 

desproporcionais (obstinação terapêutica); a possibilidade de propiciar alívio da dor e de 
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outros sintomas penosos; a integração dos aspectos psicológicos e espirituais na estratégia do 

cuidado e o oferecimento de um sistema de apoio à família para que ela possa enfrentar a 

doença do paciente e sobreviver ao período de luto.
 44

 

Esse tipo de cuidado traz, além da busca pela qualidade de vida do doente com doença 

avançada e dos familiares, o suporte psicossocial no período de enfrentamento da doença e, de 

luto, quando necessário.
 45

 

As famílias entendem como importante esse apoio recebido e percebem, segundo 

estudos realizados, que o mesmo acontece mais na fase inicial do processo, ou seja, na fase do 

diagnóstico da doença que precede, muitas vezes, a internação domiciliar.
 45-46 

Por meio dos cuidados paliativos no domicílio, com o apoio da equipe multidisciplinar 

de atenção domiciliar (EMAD), a decisão do doente pode ser respeitada e preservada. O fato 

de permanecer na sua própria residência permite ao doente conservar por mais tempo sua 

funcionalidade e a convivência com seus familiares e sua rede social.
 45-46 

A internação em casa para oferecer cuidados paliativos deve seguir alguns critérios 

específicos para a inclusão do doente neste modelo de assistência à saúde. Entre eles, a 

permanência de um cuidador principal, familiar ou não e, neste caso, sob a responsabilidade 

financeira da família, e a orientação e acompanhamento de uma equipe do Serviço de Atenção 

Domiciliar (SAD) a ele vinculado.
 12

 

Amenizar o sofrimento que pode preceder a morte, acompanhado muitas vezes de 

angústia e medo por parte do paciente e dos familiares é um dos papeis da equipe de saúde 

que acompanha a família e auxilia na prestação de cuidados paliativos frente à doença e à 

terminalidade da vida. 
47

 

Oferecer cuidados holísticos aos familiares e ao doente é um desafio da EMAD e da 

equipe de cuidados paliativos. É preciso que a família entenda os benefícios e as dificuldades 

que enfrentará ao levar o seu ente para casa a fim de prestar assistência no domicílio.
 45-46

 

Entre os benefícios dos cuidados paliativos podem ser elencados o alívio da dor e de 

outros sintomas, o entendimento da morte como um processo natural do ser humano e a 

integração de aspectos psicológicos e espirituais na assistência ao paciente.
 11

 

A existência de diagnóstico de uma doença grave na família provoca diversas reações. 

Pode exigir alterações importantes na dinâmica familiar, com mudanças de papeis já definidos 

para que, em conjunto, sejam buscadas estratégias de enfrentamento do problema. Cuidar 

representa superar desafios, envolve longos períodos de tempo dispensados ao paciente, 

desgastes, altos custos financeiros e sociais, além de sobrecarga emocional e riscos físicos e 

mentais. 
12
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Estudo brasileiro revela que o doente terminal passa a ser a evidência e o foco de 

atenção da equipe, fazendo com que o cuidador familiar principal fique mais suscetível aos 

fatores de risco para o cansaço e o estresse diante da morte devido à necessidade maior de 

apoio emocional para o cuidado domiciliar.
 47

 

O cuidado com a família passa a ser um ponto crucial no atendimento ao paciente em 

cuidados paliativos, pois a proposta é de oferecer atenção e conforto. Para tal, é preciso que 

haja conforto de todos os envolvidos no processo, pois quando um indivíduo adoece, a família 

toda sente as consequências do momento vivenciado.
 11, 47

 

Entendendo que o processo é contínuo e complexo, o cuidador de paciente em 

cuidados paliativos necessita de apoio da equipe de saúde responsável em todos os aspectos: 

físico, emocional, psicológico e espiritual. A equipe deve estar preparada para oferecer este 

apoio, afinal ela também vivencia o processo do cuidar.
 11

 

 A atenção domiciliar (AD) constitui em uma modalidade de atenção à saúde, 

agregada, de forma substitutiva ou complementar às já existentes. É oferecida no domicílio do 

doente e necessita de apoio da família ou de cuidadores contratados para este fim, além da 

equipe responsável pelo acompanhamento e orientação sobre os cuidados específicos que 

precisam ser dispensados ao paciente assistido. Essa forma de assistência se faz presente em 

vários países do mundo.
 11-12

 

Como fatores de contribuição para o aumento desse serviço estão o envelhecimento da 

população na transição demográfica, que vem acompanhada da transição epidemiológica e a 

evolução das condições crônicas, que muitas vezes, levam a uma sobrevida dependente de 

novas tecnologias de assistência. Além do aumento da busca pelos serviços de saúde, 

utilizando praticamente todos os leitos hospitalares disponíveis, a urgência da diminuição de 

custos relacionados ao sistema de saúde e a necessidade de humanização da assistência à 

saúde.
 11, 48

 

Para o inicio da atenção domiciliar no Brasil há diversas versões circulantes, uma 

datada de 1919 que está relacionada a visitas domiciliares realizadas por enfermeiras e outra 

de 1949, relacionada ao surgimento do Serviço de Assistência Médica Domiciliar e de 

Urgência (SAMDU), como uma iniciativa do Ministério do Trabalho, além de outra 

afirmando que o primeiro serviço de atenção domiciliar no Brasil foi o do Hospital do 

Servidor Estadual Público de São Paulo, criado no ano de 1967, com a denominação de 

Assistência Domiciliar à Saúde (ADS).
 49-50

 

Nos últimos anos esse tipo de serviço de saúde passou por uma reativação e 

reestruturação e é reconhecido pelo sistema como ator importante no processo do cuidar. 
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Autores afirmam que o cuidado domiciliar modificou e atende, principalmente, aos doentes 

com agravos de longa duração, incapacitados ou em fase terminal. 
51-52

 

Com o propósito de normalizar a internação domiciliar no Brasil foi publicada em 

2002, a Lei n. 10.424. Essa Lei acrescenta o Capítulo VI e artigo 19 à Lei nº 8.080, de 1990 

que define o Subsistema de Atendimento e Internação Domiciliar e estabelece, no âmbito do 

SUS, o atendimento e a internação domiciliar.
 53

 

Nesse mesmo caminho, a Agência Nacional de Vigilância Sanitária (ANVISA) 

publicou em 2006, a Resolução de Diretoria Colegiada (RDC) n. 11/2006 que estabelece os 

requisitos de funcionamento para os Serviços de Atenção Domiciliar públicos e privados em 

todo o país.
 54

 

A AD foi redefinida no ano de 2011, por meio da Portaria GM/MS 2527 e, no mesmo 

ano, foi lançado o Programa Melhor em Casa que integra um dos componentes das Redes de 

Atenção às Urgências e Emergências (RUE) e tem como objetivo organizar esse serviço tanto 

na rede pública como privada no território nacional, ampliando o atendimento domiciliar do 

SUS e, dessa forma, ajudar a reduzir as filas das emergências dos hospitais da rede pública. 

Em 2013, foi publicada a Portaria GM/MS 963 que revoga as anteriores e redefine a Atenção 

Domiciliar.
11, 55 

Na esfera pública, via Sistema Único de Saúde, a AD compreende dois diferentes 

níveis de complexidade, um contemplado pela Estratégia de Saúde da Família (ESF) e pelo 

Programa de Agentes Comunitários de Saúde (PACS) e o outro pelo Serviço de Atenção 

Domiciliar (SAD), coordenado pelo Programa Melhor em Casa. 
11, 55

 

A AD pode ser organizada em três modalidades: AD1, AD2 e AD3, que são definidas 

em função da caracterização do paciente, do tipo de atenção necessária e dos procedimentos 

que deverão ser realizados para a efetivação deste cuidado. Sendo que a AD1 é de 

responsabilidade da Estratégia de Saúde da Familia e as AD2 e AD3 possuem financiamento 

específico e agregam tecnologias necessitando de equipes especializadas para o seu 

desenvolvimento.
 55

 

Um dos pontos fortes da AD é a interação do paciente ao seu contexto, ou seja, a sua 

cultura, rotina e espaço íntimo. A dinâmica familiar e os contatos ininterruptos favorecem a 

qualidade da atenção e proporcionam a diminuição da necessidade de internação hospitalar. 

Ainda como resultados secundários, a internação domiciliar (ID) potencializa uma melhor 

gestão dos leitos hospitalares e, dessa forma, a racionalização dos recursos.
 55

 

A AD é caracterizada como uma atividade continuada, que envolve a oferta de 

recursos humanos, materiais e equipamentos para pacientes com condições clínicas 
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complexas, que demandam assistência semelhante à oferecida em ambiente hospitalar ou 

dependentes de recursos tecnológicos, com necessidades de cuidados paliativos ou para o 

término do tratamento de doenças que exigiram internação hospitalar.
 55

 

Pode ser decorrente de uma alta hospitalar assistida, quando o paciente é 

acompanhado desde a internação hospitalar pela equipe do SAD que elabora um plano de AD, 

com o propósito de oferecer humanização no atendimento, além de diminuir o risco de 

infecção hospitalar devido à baixa imunidade causada pela doença e à exposição 

desnecessária aos fatores desencadeantes da mesma.
 11, 55

 

O plano de atenção é desenvolvido em todos os casos de alta hospitalar assistida e 

define o tipo de atendimento necessário para cada doente. Com ele o SAD pretende assegurar 

aos pacientes em tratamento domiciliar melhor qualidade de vida e a manutenção do vínculo 

familiar.
 55

 

Por todos esses aspectos, entende-se que o propósito da AD é também o seu maior 

desafio: oferecer uma assistência de qualidade, de forma contínua, contextualizada no 

ambiente cultural e familiar do paciente adaptando-se a ambientes diferentes do hospitalar e 

tendo o apoio da família quanto à disponibilização do cuidador, da infraestrutura e do apoio 

psicossocial necessário para a qualidade de vida, tanto do próprio doente, quanto da sua 

família.
 55 

A população estimada no Distrito Federal pelo IBGE para o ano de 2014 foi de 

2.852.372 habitantes, dividida em 31 Regiões Administrativas (RA). A Região Administrativa 

RA IX – Ceilândia, oficialmente criada pela Lei n. 49/89 e o Decreto n. 11.921/89, surgiu em 

março de 1971, em decorrência da Campanha de Erradicação de Invasões (CEI), que foi o 

primeiro projeto de erradicação de favelas realizado no Distrito Federal pelo governo local, 

representa 16% desse total. 
56

 

No Distrito Federal, no ano de 1994, profissionais da SES/DF criaram o primeiro 

Serviço de Assistência Multiprofissional em Domicílio (SAMED) na RA V – Sobradinho. 

Esse serviço foi ampliado e, atualmente, existe a Gerência de Atenção Domiciliar (GEAD), 

que presta assistência domiciliar por meio de 16 equipes multiprofissionais dos seus 15 

Núcleos Regionais de Atenção Domiciliar (NRAD), vinculados às Coordenações Gerais de 

Saúde da SES-DF em 15 Regiões Administrativas (RAs). 
57

 

Os núcleos atendem aos doentes em dois programas distintos, sendo o Programa de 

Oxigenoterapia Domiciliar (POD) direcionado a pessoas com doenças pulmonares e 

insuficiência respiratória crônica causada por lesões pulmonares irreversíveis e o Programa de 

Internação Domiciliar (PID) destinado a assistir pessoas portadoras de doenças crônicas ou 
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sequelas, com quadro clínico estável, que estejam acamadas e que necessitam de um cuidador 

e/ou de cuidados paliativos neurológicos ou oncológicos, dentre outras características. Porém, 

nenhum dos dois programas atende doentes de alta complexidade.
 57-58

 

As EMADs são formadas prioritariamente por médicos, enfermeiros, técnicos em 

enfermagem, fisioterapeuta e/ou assistente social, além de outros profissionais como 

fonoaudiólogo, nutricionista, terapeuta ocupacional, odontólogo, psicólogo e farmacêutico, 

fisioterapeuta e assistente social que podem compor as EMAPs.
 59

 

Segundo dados da GEAD, somente no ano de 2012, os 15 NRADs realizaram 113.460 

visitas domiciliares, 238.086 atendimentos ambulatoriais, 443.196 procedimentos 

domiciliares e tinham 904 pacientes ativos, sendo que desde a abertura do Programa no DF, 

5.406 pacientes já haviam sido cadastrados.
 57

 

O cuidador, quando é uma pessoa da família ou muito próxima ao doente ou ainda um 

vizinho é chamado de ‘cuidador informal’ e quando é uma pessoa contratada para o fim de 

cuidar, é denominado de ‘cuidador formal’. Outra designação diz respeito ao tempo e à 

dedicação ao doente, ele pode ser ‘cuidador principal’, se assumir a maior parte das 

responsabilidades pelos cuidados ou ‘cuidador secundário’, se auxiliar na prestação de 

cuidados por um período menor e se responsabilizar apenas pelo apoio ao cuidador principal e 

ainda de ‘cuidador terciário’, quando auxilia esporadicamente no cuidado ao doente.
 55, 60-63

 

O cuidado direcionado aos doentes internados em domicílio e em cuidados paliativos 

demandam importante tempo de dedicação do cuidador e isso pode fazer com que ele se 

distancie de parte de suas atividades cotidianas, sendo necessária adaptação a uma nova rotina 

que inclui as exigências terapêuticas e de apoio ao doente.
 63- 64

 

Diante da necessidade do cuidado domiciliar, ajustes podem ser indispensáveis na 

rotina doméstica como a mudança de horários na realização de tarefas de casa. Dentro dessa 

ótica, o cuidado pode acarretar em sobrecarga do cuidador, restringindo suas atividades, 

trazendo preocupações e muitas vezes, o isolamento social associado à insegurança.
 11, 65

 

As dificuldades enfrentadas são ainda mais acentuadas quando a situação de saúde do 

doente é grave e coloca o cuidador diante da morte ou da falta de apoio emocional e prático. 

Fatores estes que podem potencializar o cansaço e o estresse.
 11, 66- 69

 

Estudos revelam que efeitos negativos nas relações familiares e sociais, nas relações 

de trabalho e inclusive nas atividades de lazer, incluindo reações emocionais desproporcionais 

são relatados por cuidadores domiciliares de enfermos. O cuidado de doentes em fase 

terminal, com foco paliativo, é considerado exigente e pode acarretar em desgaste emocional 
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e físico, de forma significativa, afetando a saúde mental do familiar cuidador, podendo 

inclusive limitar a sua capacidade de continuar a ser um cuidador. 
11, 65- 67

 

Neste sentido, o familiar, no papel de cuidador, pode ser considerado, por vezes, 

protetor e por outras, doente. A doença em fase terminal e a convivência com o doente em 

cuidados paliativos tem um caráter contagiante, pois aflige os seus contatos próximos. Tal 

situação reflete a importância e a necessidade de oferecer aos cuidadores familiares, suporte 

emocional e psicológico com o propósito de prepará-los para ao enfrentamento do processo.
 

11, 69
 

O papel da EMAD é crucial na orientação à família do paciente internado em 

domicílio, pois além de propiciar a escuta, também pode propor e organizar, junto à família, 

sempre que for possível, o rodízio de cuidadores. Pretende-se diminuir, com essa estratégia, o 

desgaste físico e emocional do cuidador principal, além de estabelecer uma escala de folga ao 

reforçar a importância do autocuidado como fator preventivo do estresse. 
11, 70-71

 

Dado o exposto, a organização, por parte da EMAD, de grupos de discussão entre os 

cuidadores para troca de experiências pode proporcionar o compartilhamento de 

conhecimentos auxiliando no desempenho e contribuindo para melhora do estado emocional 

do cuidador, aliviando o desgaste e atenuando a insegurança.
 61, 67

 

A EMAD também sofre as consequências do cuidado aos doentes em domicílio e em 

cuidados paliativos, pois se envolve diretamente, não só com o doente, mas com o cuidador e 

com a família e precisa estar preparado para esse cuidado, principalmente o apoio ao cuidador 

principal. Estudos desenvolvidos com profissionais de saúde, integrantes de equipes de 

assistência revelaram que estes profissionais apresentam dificuldades importantes em 

controlar sua própria ansiedade e estresse. 
11, 72

 

A proposta da ID pode ser vista com entusiasmo pelo doente e seus familiares, por 

propiciar uma continuidade de relação, em ambiente familiar e cercado por seus amigos e 

pelas suas relações sociais. Porém, também pode ser vista como um declínio do processo de 

cura, para continuar o tratamento apenas com propósito paliativo, causando insegurança e 

estresse aos cuidadores que não estão preparados para este cuidado intenso e prolongado.
72

 

A transferência para o cuidado paliativo provoca intensas emoções entre doentes e 

familiares e estudo demonstra que também provoca sentimentos de fracasso entre 

profissionais de saúde responsáveis pelo processo terapêutico do paciente durante a ID. Esse 

sentimento pode ser considerado de impotência e as instituições de ensino responsáveis pela 

formação destes profissionais exercem papel importante no preparo para este cuidado, 

considerando a ID como parte da dinâmica terapêutica de doentes em cuidados paliativos e 
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não vista como um fracasso profissional, mas sim, como recurso adicional ao tratamento por 

internação hospitalar.
 68

 

O apoio psicossocial aos cuidadores deve envolver também a equipe assistencial. 

Como medida de suporte essencial pode-se destacar o acompanhamento da rede de apoio, 

composta por familiares, cuidadores e EMAD. A família deve participar do tratamento e 

receber suporte para aprender os cuidados que deverão ser dispensados ao doente e também 

para enfrentar, compreender e compartilhar a situação de doença e a sua própria situação, 

conflitos, medo e angústia frente ao papel de responsabilidade complexa que irá desenvolver a 

partir deste momento.
 68-70

 

A presença dos diagnósticos de ansiedade e depressão foi detectada em estudos 

realizados com cuidadores principais familiares, revelando que as mudanças impostas aos 

cuidadores, em função do surgimento de doenças que necessitem de cuidados paliativos no 

domicílio, provocam alterações importantes na rotina dos mesmos e desequilíbrio com 

sobrecarga física, social e econômica.
 69-71

 

Estudo revela que as relações familiares são abaladas com o surgimento da doença. A 

família, quando bem estruturada pode desenvolver este processo com união e trazer à tona 

sentimentos fortes de respeito e amor, com carinho, atenção e cuidado. Em alguns casos, estes 

sentimentos são reforçados durante o processo da doença. Porém, em outras famílias pode 

ocorrer o distanciamento dos membros de forma involuntária e inconsciente em busca de 

proteção e blindagem ao sofrimento.
 69 

O que parece estar associado a esta reação diferenciada entre as famílias é a forma 

como o cuidador assume o papel a ele destinado. Se por vontade ou instinto ou por 

conjuntura. O que assume por vontade se sente motivado a manter um relacionamento com o 

outro e satisfaz seus sentimentos por meio dessa relação. Já o que assume por instinto, o faz 

de maneira impulsiva e tende a se sentir obrigado a fazê-lo por uma conjuntura social, por ser 

o único familiar disponível ou mais próximo ou ainda, o que tem uma melhor de aproximação 

social e emotiva com o doente. Nesses casos, o nível de sobrecarga geralmente se apresenta 

intenso e acarreta em danos psicossociais ao cuidador de forma mais acentuada e imediata. 
69-

71 
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3.2. QUALIDADE DE VIDA  

 

O termo ‘Qualidade de Vida’ (QV) é utilizado de formas diferentes e com abordagens 

distintas. É importante entender esse universo quanto à multiplicidade de questões que o 

envolvem, desde parâmetros econômicos, sociais e de saúde.
 74-75

 

Pode ser interpretado como a percepção que as pessoas têm sobre a sua vida o 

sentimento e a compreensão do seu cotidiano, envolvendo, desta forma, questões de saúde, 

trabalho, educação, moradia, transporte e participação nas decisões que lhes dizem respeito. 
66 

QV é entendida ainda como um conceito amplo e complexo que abarca o construto e 

interrelaciona o ambiente e os aspectos físicos e psicológicos, o nível de independência, as 

relações sociais e as crenças pessoais.
 75-76

 

Ainda pode ser analisada quanto à objetividade das condições materiais como as 

relações estabelecidas na sociedade ou quanto à subjetividade quando o que interessa é como 

o indivíduo se percebe em relação ao conhecimento sobre as suas condições físicas, 

emocionais e sociais relacionadas aos aspectos sociais, temporais e culturais.
 75

 

A análise da QV permite, portanto, ao envolver os aspectos objetivos e subjetivos, 

traçar o perfil do indivíduo ou do grupo ao qual pertence em relação ao seu acesso a bens e 

serviços e ao seu bem-estar. Podendo, inclusive, avaliar questões imensuráveis como 

felicidade, prazer, angústia e/ou tristeza.
 75

 

Sempre que forem aplicadas escalas de avaliação da QV é importante entender que a 

caracterização prévia do ambiente histórico, social e cultural em que vive o indivíduo ou o 

grupo é fator fundamental para uma análise efetiva. Pois não é possível que haja uma análise 

sobre QV sem que haja uma contextualização na qualidade de vida coletiva.
 75-76

 

Os métodos de avaliação da QV são numerosos e divergentes tanto quanto as 

definições existentes para o termo.
 
As crescentes buscas por uma definição universal da 

compreensão de como as pessoas vivem e da possibilidade de sugerir formas para que elas 

possam viver melhor bem como da possibilidade de orientar políticas públicas e tratamentos 

de saúde que tratem o ser humano de forma mais ampliada faz com que novas ideias sobre 

essa avaliação surjam no decorrer dos anos. 
75, 77-78

 

Três aspectos circundam o conceito sobre QV, em diferentes construtos, que são: a 

subjetividade, a multidimensionalidade e a presença de dimensões positivas e negativas.
 

Dessa forma, considera-se QV, a percepção que o indivíduo tem sobre o seu estado de saúde e 

sobre os aspectos gerais do contexto de sua vida. Portanto, significa avaliar a situação pessoal 
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de cada pessoa em cada uma das dimensões relacionadas a sua própria qualidade de vida.
 76, 78, 

80-81
 

Estudos realizados no Brasil analisaram a QV em individuos com condições crônicas 

de saúde-doença ou utilizaram os instrumentos de avaliação existentes como auxiliares para a 

análise de resultados de intervenções terapêuticas.
 81- 83

 

Devido às diversas formas de utilização do conceito de QV que pode ser considerado 

sinônimo de saúde 
80-84

, de felicidade 
85

, ou ainda, de estilo de vida 
86

, é necessário definir 

delimitações mais claras e específicas para que o mesmo possa ser empregado em 

operacionalizações e em análises científicas.
 86

  

Para os profissionais da área de saúde esse conceito ainda tem muitas discrepâncias 

devido a sua enorme complexidade. Pode variar conforme a disciplina em qual está sendo 

avaliado. Entre os conceitos mais acolhidos e empregados está o que define QV como o 

resultado da avaliação do grau de excelência na vida em relação a alguns padrões implícitos 

ou explícitos de uma sociedade em particular.
 86-87 

A OMS define como qualidade de via a percepção do indivíduo de sua posição na 

vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais vive e em relação aos seus 

objetivos, expectativas, padrões e preocupações. Este conceito será utilizado coo referência 

neste estudo. 

 

3.3. A BIOÉTICA E A FINITUDE HUMANA 

A Bioética, entendida como a ética da vida, despontou na década de 1970 como uma 

proposta inovadora com o objetivo de subsidiar a análise das questões éticas relacionadas a 

problemas morais e normativos na área biomédica. 
88-89

 

Utilizando-se de bases filosóficas, a bioética é considerada a ciência que estuda a 

sobrevivência humana e atua na defesa da melhoria das condições de vida. Neste contexto, o 

inicio e o fim da vida são temas de estudo contínuos por envolver conflitos éticos atuais. 
82 

Especificamente, o fim da vida passa por modificações decorrentes do avanço tecnológico e 

dos estudos científicos realizados, resultando em maior longevidade e sobrevida das pessoas 

doentes em acompanhamento.
 22, 90-93

 

O portador de enfermidade progressiva e incurável, quando em fase terminal da 

mesma, ou seja, apresentando quadro de deterioração clínica com consequente perda de peso, 

fraqueza generalizada, comprometimento da mobilidade e dificuldades em manter a higiene 

pessoal, sofre em companhia dos familiares pela não possibilidade de cura.
 94
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O apoio vindo da família, do cuidador ou do sistema de saúde tem como propósito 

acompanhar e auxiliar os doentes terminais no processo de morte e morrer. A falha nesse 

apoio pode levar a um sofrimento maior durante a trajetória de sobrevivência.
 95

  

O neologismo ‘finitude’ surgiu em meados do século XVII, na língua inglesa, com o 

propósito de definir o que é finito, ou seja, o que se limita no tempo e espaço. Desta forma, 

utilizada para a condição humana como o fim da vida.  Sempre se reporta ao seu antagônico, o 

infinito.
 96

 

A finitude pode ser entendida como característica universal da condição existencial 

humana ou como vulnerabilidade, já que representa a possibilidade do ser humano de ser 

ferido, de adoecer e de morrer.
 96 

A Bioética, disciplina que aborda os pontos de vista de cientistas e pensadores sobre 

os temas polêmicos que envolvem a ética da vida e seus valores, entende como finitude 

humana a possibilidade de adoecimento singular ou por epidemias que podem reduzir a 

qualidade de vida e o número da população envolvida.
 17

 

O pensamento e a discussão sobre a finitude não faz parte do ser humano em todas as 

fases da vida. Costuma-se pensar neste fim somente em condições extremas de perigo ou 

ameaça. Associa-se este pensamento quando da presença de condições crônicas. O envelhecer 

traz como consequência a aproximação do fim da vida de forma natural e compreensível, 

porém, não melhor aceita por parte do idoso, do que em sua fase juvenil. No entanto, é aceita 

de forma menos traumática pela sociedade, quando vista como a finitude do ‘outro’.
 94, 98

 

A dificuldade em pensar sobre a própria morte pode ser percebida como uma forma de 

proteção própria contra o sofrimento. As pessoas, não obstante o reconhecimento da 

vulnerabilidade humana frente à morte, a pensam como situação alheia à sua individualidade, 

presente somente no ‘outro’. A aceitação da morte é mais fácil quando associada à 

terminalidade do processo de doença a qual o ‘outro’ sofre.
 94, 99

 

O medo da morte está presente nos seres humanos a ponto de causar uma busca 

incessante pela imortalidade. Vários rituais, presentes no Ocidente e no Oriente buscam 

explicar de diversas maneiras o que é e o que há entre o nascimento e a morte. O luto 

invocado após a morte de alguém próximo representa a perda e o rompimento de um vínculo 

existente entre as pessoas. Os profissionais de saúde que lidam com a morte no seu cotidiano 

devem estar preparados para enfrentar a situação e auxiliar a família e os amigos a entender 

esse processo que é considerado doloroso por todos que dele participam.
 94, 99

 

O progresso científico e tecnológico na área da biomedicina associado ao crescente 

consumo de medicamentos e à dificuldade em aceitar frustrações, além da extensa 
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necessidade de acompanhar as urgências das soluções diárias no trabalho e na sociedade atual 

com a esperança de saúde perfeita e longevidade aumentada, faz com que a complexa 

discussão sobre a finitude humana seja adiada infinitamente.
 94, 99

 

A morte, nem sempre vem acompanhada de sofrimento ou de dor, mas representa o 

desconhecido e remete ao medo e a presença de pensamentos obscuros por parte da pessoa 

que vivencia o processo e por parte da sua família, que, muitas vezes, prefere se afastar do seu 

ente acreditando que não poderá auxiliá-lo neste processo e, também pela sua própria 

dificuldade em enfrentar a situação. 
100-101

 

O apoio à família deve partir dos profissionais de saúde envolvidos no cuidado ao 

doente nesta fase terminal da vida. Esses profissionais devem buscar preparo específico e se 

atualizar nesta área que exige envolvimento de diversos conhecimentos sobre a existência 

humana e a saúde mental, além dos técnicos e científicos, baseados na doença e no 

tratamento.
 11, 17, 75, 101-103 

O fim da vida exige apoio psicológico ao doente, à família, ao cuidador domiciliar e, 

quando for o caso, ao profissional de saúde que se dedica ao cuidado técnico. O envolvimento 

psicossocial, cultural e espiritual da equipe de saúde é fundamental para que o rito de 

passagem, como pode ser chamado o processo da morte e do morrer, transcorra da forma 

natural e prevista.
 17-18

 

Não obstante a morte ter sua ocorrência prevista desde o nascimento, ainda é 

considerada, em muitas vezes, como um acontecimento inesperado que rompe vínculos 

previamente estabelecidos entre todos os envolvidos no processo. O mistério que envolve este 

rito, explica o medo presente e a dificuldade em aceitá-lo.
 100-101 

Os profissionais de saúde devem estar preparados e ter desenvolvida a competência, a 

eficácia e a sensibilidade para enfrentar esta situação. As Instituições de Ensino Superior tem 

um papel importante na formação holística deste profissional para que ele tenha condições de 

acompanhar os doentes terminais e seus familiares, não só com foco no conhecimento teórico-

prático visível, mas também o subjetivo vivido.
 101, 103

 

Como princípios do cuidado paliativo estão: o conhecimento sobre a proximidade da 

morte; o controle sobre a situação vivenciada; a preservação da dignidade e da privacidade; o 

alívio da dor e de outros sintomas; a escolha do local da morte; o recebimento do suporte 

emocional e espiritual; o controle de quem participará deste momento; a possibilidade de ter 

tempo para dizer adeus e partir quando for o momento. Esses princípios representam um dos 

principais pontos fundamentais da bioética que é o respeito à pessoa.
 17, 95
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Dentre os mistérios do mundo, a morte é um dos mais impactantes e aterrorizantes. 

Afinal, o que há depois da morte? Para onde vamos? Estas perguntas fazem com que várias 

reflexões surjam. Quando a doença aparece e é preciso oferecer cuidados de saúde sem o 

propósito finito de cura, mas para oferecer dias de conforto e tempo para a preparação do fim, 

este medo se fortalece. Não é raro, perceber que a família toda adoece quando um dos 

membros está ferido e recebendo cuidados especiais.
 17-18, 97, 99 

O tema da morte é temido e negado por muitos até o momento fatídico, quando não há 

mais possibilidade de fuga ou de se esconder. E a equipe de saúde? Está preparada para 

atender as pessoas em situação de vivência do processo de morrer? Este preparo deve ser 

contínuo e permanente. Voltado para as questões humanitárias e de espiritualidade. No intuito 

de proteger as famílias, desde os primórdios, os moribundos eram afastados do convívio para 

que descansassem em paz nos últimos dias que lhes restavam em hospitais, onde, acreditava-

se que as dores seriam amenizadas e o sofrimento diminuído. 
96-99 

Mas e o apoio espiritual e 

sentimental para o enfrentamento deste processo. De quem viria? 

O avanço tecnológico não traz, por si só, dignidade no fim da vida, traz a proposta de 

longevidade, de ampliação do prazo. O processo de morrer envolve atenção, apoio e carinho, 

cuidados esses que podem ser dispensados pela equipe de saúde e pelos familiares do doente.
 

100-102-103
 

A finitude da vida humana é uma certeza. Como o processo vai ocorrer para cada 

pessoa é uma surpresa do destino. Quem terá o apoio de um cuidador para oferecer os 

cuidados paliativos se forem necessários? O papel dos serviços de saúde é estar ao lado do 

doente em todos os momentos preparando a família e o cuidador para que esse processo 

ocorra de forma natural e menos dolorosa. 
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4. MÉTODO 

 

4.1. DELINEAMENTO DO ESTUDO 

Para alcançar os objetivos propostos, optou-se por um delineamento de pesquisa 

observacional, descritiva, de corte transversal com a utilização de métodos mistos procurando 

abranger a complexidade do tema, com abordagens qualitativa e quantitativa.  

Foi utilizada a abordagem quantitativa com a finalidade de identificar as características 

sociodemográficas e clínicas dos cuidadores participantes, bem como conhecer a percepção 

da qualidade de vida e da sobrecarga dos mesmos. Autores descrevem a pesquisa quantitativa 

como o estudo centrado na objetividade recorrendo à linguagem matemática para descrever as 

causas de um fenômeno, as relações entre variáveis.
 104-105

  

A abordagem qualitativa foi utilizada no intuito de conhecer a historia de cuidado, 

envolvendo os sentimentos e as vivências individuais dos cuidadores, pois no método 

qualitativo, é valorizado o acolhimento de angústias e ansiedades da pessoa em estudo.  Ele 

permite trabalhar com o universo de significados, motivos, aspirações, crenças, valores e 

atitudes, o que corresponde a um espaço mais profundo das relações, dos processos e dos 

fenômenos que não podem ser reduzidos à operacionalização de variáveis. Nesse contexto 

trabalhar qualitativamente implica entender e interpretar sentidos e significações que uma 

pessoa dá aos fenômenos em foco, via observação ampla e entrevistas em profundidade. 
104-106

 

A utilização conjunta da pesquisa qualitativa e quantitativa permite recolher mais 

informações do que se poderia conseguir isoladamente, pois um método completa o outro 

enriquecendo a análise do trabalho em questão.
 105-106 

4.2. CENÁRIO DO ESTUDO 

Este estudo foi realizado tendo como cenário, as residências dos doentes do PID, 

classificados como AD2, vinculados ao Núcleo Regional de Atenção Domiciliar da Regional 

de Saúde de Ceilândia/DF.  

O NRAD de Ceilândia foi o sétimo núcleo a ser implantado na Secretaria de Estado de 

Saúde do Distrito Federal, no ano de 2009. Compreende uma Equipe Multidisciplinar de 

Atenção Domiciliar e uma Equipe Multidisciplinar de Apoio (EMAP) e situa-se no prédio 

adjacente ao Hospital Regional de Ceilândia (HRC).  

4.3. PARTICIPANTES DA PESQUISA 
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Para a realização deste estudo, foram entrevistados os cuidadores principais de 33 

doentes do PID, caracterizando o total dos doentes vinculados ao NRAD de Ceilândia no 

período da coleta de dados.  

 

4.4. CRITÉRIOS DE INCLUSÃO E EXCLUSÃO 

Participaram do estudo, cuidadores principais de doentes internados em domicílio, de 

ambos os sexos, tendo como critério de inclusão: ter maior de 18 anos de idade, ser cuidador 

principal e aceitar participar da pesquisa, assinando o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido (TCLE) – apêndice 1. 

Foi definido como critério de exclusão: não ter condições cognitivas para responder a 

todos os instrumentos relacionados. 

 

4.5. COLETA DOS DADOS 

A coleta de dados foi realizada entre os meses de fevereiro e junho do ano de 2013, 

por meio da aplicação dos instrumentos descritos a seguir e da entrevista com o cuidador 

principal na residência do doente internado em domicilio, sendo que todas as visitas foram 

previamente agendadas e confirmadas por telefone e foi assegurado privacidade para o 

participante.  

Foi respeitado o tempo de cada um para responder aos instrumentos, considerando a 

necessidade de interrupção devido à prestação dos cuidados para com o doente. Em alguns 

casos, a coleta foi realizada em até três períodos distintos, sendo que todos os cuidadores 

participantes foram entrevistados pela pesquisadora principal. O tempo destinado para cada 

cuidador participar deste estudo variou entre três e 12 horas (divididas em mais de um 

encontro). 

Para a coleta de dados obteve-se a participação de três estudantes do curso de 

enfermagem que faziam parte do Programa de Extensão Universitária Saúde em Casa, 

desenvolvido no NRAD de Ceilândia e coordenado pela pesquisadora principal deste estudo.  

 

4.6. INSTRUMENTOS DE PESQUISA E ANÁLISE DOS DADOS 

Foram aplicados aos participantes, cinco instrumentos de pesquisa validados ou 

testados previamente:  
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4.6.1. Questionário de dados sociodemográficos e clínicos (apêndice 2)  

Para conhecer o perfil dos cuidadores participantes, nos aspectos sociodemográfico e 

clínico, foi criado um questionário específico para este estudo contemplando variáveis sociais, 

demográficas e clínicas, como sexo, idade, grau de instrução, presença de doença e de dor, 

uso de medicamentos, percepção de apoio e outros.  

Esse instrumento foi validado com a aplicação para três cuidadores domiciliares de 

doentes vinculados ao NRAD, mas que foram excluídos da população deste estudo, por terem 

sido desligados posteriormente à coleta, devido ao óbito dos doentes. 

 

4.6.2. Escala de Sobrecarga de Cuidador – ESC (anexo 1) 

Esse instrumento, na versão resumida, é composto por 22 questões que permitem 

avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador incluindo informações sobre saúde, vida 

social, vida pessoal, situação financeira, situação emocional e tipo de relacionamento. Esse 

instrumento foi validado para a população brasileira em 2004.
107

 

A escala das respostas varia de 0 a 4, de acordo com a presença ou a intensidade de 

uma resposta afirmativa (0 = nunca, 1 = raramente, 2 = algumas vezes, 3 = frequentemente e 4 

= sempre). A exceção é o último item da escala, no qual o cuidador responde se está se 

sentindo sobrecarregado no papel de cuidador e as possíveis respostas são: 0 = nem um 

pouco, 1 = um pouco, 2 = moderadamente, 3 = muito e 4 = exageradamente. Todos os itens 

são pontuados. O escore total da escala é tido acionando todos os itens e deve variar de 0 a 88. 

Quanto maior o escore, maior a sobrecarga.
 107 

 

4.6.3. Instrumento de avaliação da qualidade de vida abreviado - WHOQOL-bref 

(anexo 2) 

Esse instrumento, desenvolvido pela OMS para se conhecer a percepção subjetiva 

sobre qualidade de vida das pessoas, contém 26 perguntas, das quais 24 são distribuídas em 

quatro domínios: físico, psicológico, relações sociais e meio ambiente. Os domínios são 

representados por várias facetas e suas questões foram formuladas para uma escala 

psicométrica com nível de concordância e de intensidade, capacidade, frequência e avaliação, 

de respostas do tipo Likert com cinco pontos (1 a 5), invertidos unicamente nas questões 3, 4 

e 26, nas quais 1=5, 2=4, 3=3, 4=2 e 5=1.  O instrumento apresenta, além dos quatro 

domínios, duas questões gerais. Uma faz referência à percepção da qualidade de vida e outra à 
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satisfação com a saúde.
 75

 O quadro 01 apresenta composição do instrumento quanto aos 

domínios e facetas da Qualidade de Vida.  

 

Quadro 1- Domínios e facetas do instrumento de avaliação da qualidade de vida da OMS – 

WHOQOL-bref. 

Domínios Facetas Questões 

Físico (F) 

Dor e desconforto Q3 

Dependência de medicação ou de tratamentos Q4 

Energia e fadiga Q10 

Mobilidade Q15 

Sono e repouso Q16 

Atividades da vida cotidiana Q17 

Capacidade de trabalho Q18 

Psicológico (P) 

Sentimentos positivos Q5 

Espiritualidade, religião, crenças pessoais Q6 

Pensar, aprender, memória e concentração Q7 

Autoimagem e aparência Q11 

Autoestima Q19 

Sentimentos negativos Q26 

Relações sociais (RS) 

Relações pessoais Q20 

Atividade sexual Q21 

Suporte (apoio) social Q22 

Meio ambiente (MA) 

Segurança física e proteção Q8 

Ambiente físico (poluição, barulho, trânsito, clima) Q9 

Recursos financeiros Q12 

Oportunidades para adquirir novas informações e 

habilidades 

Q13 

Participação em e oportunidades de recreação/lazer Q14 

Ambiente no lar Q23 

Cuidados de saúde e sociais: disponibilidade e qualidade Q24 

Transporte Q25 

 

E para melhor compreensão da percepção de qualidade de vida dos cuidadores com 60 

anos ou mais de idade, que neste estudo reforam representados por 11 cuidadores, foi aplicado 

WHOQOL-old complementando as informações colhidas no WHOQOL-bref. 
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4.6.4. Instrumento de avaliação da qualidade de vida em idosos - WHOQOL-old (anexo 

3). 

O instrumento desenvolvido pela OMS para avaliação da qualidade de vida em idosos 

é composto por 24 itens com resposta do tipo Likert de 1 a 5, atribuídos a 6 domínios: 

funcionamento dos sentidos, autonomia, morte e morrer, atividades passadas, presentes e 

futuras, participação social e intimidade e suas respectivas facetas. Os escores dos seis 

domínios combinados geram também um escore total. 
108 

O quadro 02 apresenta os domínios 

e as facetas de avaliação da qualidade de vida em idosos. 

 

Quadro 2- Domínios e facetas do instrumento de avaliação da qualidade de vida em idosos da 

OMS – WHOQOL-old. 

Domínios Facetas Questões 

Funcionamento dos 

sentidos 

Perda nos sentidos afetam a vida diária 

Avaliação do funcionamento dos sentidos 

Problemas com o funcionamento dos sentidos interferindo na 

habilidade de interagir  

Perda de funcionamento dos sentidos afeta a participação em 

atividades 

Q1 

Q2 

Q10 

 

Q20 

 

Autonomia 

Liberdade para tomar suas próprias decisões 

Sente que controla seu futuro 

Pessoas ao seu redor respeitam a sua liberdade  

Consegue fazer as coisas que gostaria de fazer 

Q3 

Q4 

Q5 

Q11 

Atividades passadas, 

presentes e futuras 

Satisfeito com as suas oportunidades para continuar alcançando 

outras realizações 

Recebeu o reconhecimento que merece na sua vida 

Satisfeito com aquilo que alcançou na sua vida  

Feliz com as coisas que pode esperar daqui pra frente 

Q12 

 

Q13 

Q15 

Q19 

Participação social 

Tem o suficiente para fazer em cada dia 

Satisfeito com a maneira com a qual você usa seu tempo 

Satisfeito com o seu nível de atividade 

Satisfeito com as oportunidades para participar de atividades na 

comunidade 

Q14 

Q16 

Q17 

Q18 

Morte e morrer 

Preocupado com a maneira pela qual irá morrer 

Medo de poder controlar a sua morte 

Medo de morrer 

Teme sofrer dor antes de morrer 

Q6 

Q7 

Q8 

Q9 

Intimidade Tem um sentimento de companheirismo em sua vida Q21 
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Neste estudo, optou-se por apresentar os dados em uma escala de 0 a 100 por ser mais 

facilmente interpretada e estar associada a percentuais, sendo que os escores mais altos 

significam melhor qualidade de vida. 

Os participantes foram orientados a responder o instrumento utilizando como base as 

últimas duas semanas, de acordo com as normas de aplicação da OMS. 

Foram avaliadas as respostas médias de cada uma das facetas com o propósito de 

conhecer as facetas com avaliação satisfatória e insatisfatória. Ao verificar os valores obtidos 

em cada uma das facetas (24 questões) e para a qualidade de vida geral e à saúde (02 

questões) foram obtidos os escores para as dimensões.
 108

 

Os dados foram analisados com a utilização do programa estatístico SPSS 18. Dos 

valores obtidos para cada uma das vinte e quatro facetas que compõem os quatro domínios 

dos instrumentos WHOQOL – bref e os seis domínios do WHOQOL – old, foram definidas as 

médias das respostas, o que possibilitou verificar quais facetas foram avaliadas como 

positivas quais foram avaliadas de forma negativa. 

 

4.6.5. Roteiro para a realização da entrevista (apêndice 3) 

Para identificação dos sentimentos vivenciados e das mudanças sociais decorrentes da 

função do cuidar, foi realizada uma entrevista semiestruturada com roteiro norteador contendo 

os seguintes eixos: a) Do diagnóstico inicial até a internação domiciliar; b) O significado da 

doença; c) O significado da morte; d) Sentimentos frente ao sofrimento; e) Mudanças no 

cotidiano do cuidador. 

As entrevistas foram realizadas com uma média de 40 minutos cada e foram gravadas 

em áudio e posteriormente transcritas para fins de análise. 

 Para avaliação dos resultados foi utilizado o método de análise de conteúdo do 

proposto por Bardin que consiste em um conjunto de técnicas de análise das comunicações 

visando obter, por procedimentos sistemáticos e objetivos de descrição do conteúdo das 

mensagens, indicadores que permitam a inferência de conhecimentos relativos às condições 

de produção das mensagens. Também é definida como a avaliação que permite a identificação 

da existência de temas ou núcleos de sentido em uma mensagem, cuja presença ou frequência 

Sente amor em sua vida 

Oportunidade para amar 

Oportunidade para ser amado 

Q22 

Q23 

Q24 
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apresentam a significância no conteúdo das análises, e que se apresenta como adequada às 

pesquisas qualitativas em saúde.
 110-111

 

Os instrumentos serão correlacionados entre si e apresentados em forma descritiva em 

análise qualitativa.  

 

4.7. ASPECTOS ÉTICOS 

Em cumprimento a Resolução CNS n. 466/12, que versa sobre Pesquisa Envolvendo 

Seres Humanos, este projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética da Secretaria de Estado de 

Saúde do Distrito Federal – CEP/FEPECS/SES/DF, sob o parecer n. 187.211 de 21 de janeiro 

de 2013 (anexo 4). 

Para participar da pesquisa os cuidadores foram orientados quanto aos objetivos, 

justificativa e metodologia adotada. E, de forma livre e orientada, optaram pela participação, 

por meio da assinatura do TCLE, em duas vias, sendo uma do participante e outra do 

pesquisador para compor o conjunto de documentos da pesquisa. 

Foi assegurado aos participantes o sigilo, a confiabilidade, a privacidade, a proteção da 

sua imagem e a não estigmatização, garantindo que as informações obtidas com o estudo 

fossem usadas no âmbito acadêmico, para o desenvolvimento da ciência e para a melhoria da 

qualidade de vida dos próprios participantes. 

Foram respeitados valores culturais, sociais, morais, religiosos, éticos, bem como 

hábitos e costumes, que devem refletir na pesquisa e no significado de qualidade de vida para 

a população pesquisada. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



55 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

5. RESULTADOS 

 



56 
 

 

5. RESULTADOS 

 

Por se tratar de fenômeno complexo a ser avaliado, foram utilizados instrumentos 

distintos com abordagens diferentes para que o mesmo fosse analisado como construtos 

multidimensionais, de natureza objetiva e subjetiva, determinados socialmente pelas 

condições de vida e relativizado pelo contexto familiar, histórico e cultural no qual os 

cuidadores estão inseridos. Os referidos instrumentos buscaram captar dados subjetivos, 

objetivos e específicos do cuidado e das dimensões da vida dos cuidadores.  

Foi publicada a nota prévia publicada no periódico Online Brazilian Journal of 

Nursing (OBJN) – apêndice 4. 

Os resultados obtidos, após o tratamento estatístico, foram apresentados em tópicos 

sequenciais com o propósito de responder aos objetivos do estudo, sendo que alguns 

representam artigos submetidos ou publicados em periódicos relacionados ao tema do estudo.  

 

5.1. CARACTERIZAÇÃO DO PERFIL SOCIODEMOGRÁFICO E CLÍNICO DOS 

DOENTES E DOS CUIDADORES DOMICILIARES 

 

5.1.1 – Descrição do perfil dos doentes cuidados 

Os doentes cuidados pelos participantes deste estudo estavam internados em domicílio 

em AD2 e acompanhados por um Núcleo de Atenção Domiciliar, vinculado à Gerência de 

Atenção Domiciliar da Secretaria de Estado da Saúde do Distrito Federal. A maioria (54,5%) 

é do sexo feminino. Possuem entre 2 e 95 anos, sendo que 31% possuem mais de 80 e a média 

é de 60,9 anos de idade.  

As patologias mais recorrentes foram: acidente vascular cerebral (AVC), (39,4%); 

neoplasias (18,2%); doença de Alzheimer (DA) (15,2%) e paralisia cerebral (PC) (9%). Das 

demais doenças, 9% estavam relacionadas ao Sistema Nervoso Central como distrofia 

muscular (DM), miopatia muscular progressiva (MMP) e esclerose lateral amiotrófica (ELA). 

Outros 9,2% correspondiam a doenças distintas. 

 

5.1.2 – Descrição do perfil dos cuidadores domiciliares  

Dos cuidadores, apenas 18,2% não são parentes do paciente. Tratam-se de vizinhos, 

amigos e cuidadores contratados para este fim. Os demais fazem parte da família em até 

segundo grau de parentesco.  
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Os 33 participantes do estudo compreenderam o total de cuidadores principais dos 

doentes internados em domicílio e acompanhados no Programa de Internação Domiciliar 

(PID) pelo Núcleo de Atenção Domiciliar da Regional de Saúde de Ceilândia durante o 

período da coleta dos dados.  

Caracterizada principalmente pelo sexo feminino, a amostra revelou que 51,5% dos 

cuidadores apresentaram idade superior a 40 anos, sendo que 69,7% são mães, esposas ou 

filhas dos doentes.  

Quanto à religião, 54,5% se declararam católicos. Os dados revelaram que 36,4% dos 

cuidadores declararam ter o ensino fundamental completo, o que compreende ao menos 8 

anos de estudo formal, sendo que 9,1% concluíram um curso de graduação. A tabela 1 

apresenta os dados econômicos da amostra estudada. 

 

Tabela 1 – Dados de cuidadores de pacientes internados em domicílio segundo condições 

econômicas. Brasília, DF, 2013, (N=33). 

CONDIÇÕES ECONÔMICAS (N= 33) % 

RENDA FAMILIAR   

Até 1 salário mínimo 05 15,1 

Entre 1 e 3 salários mínimos 15 45,5 

Entre 3 e 4 salários mínimos 08 24,2 

Mais de 5 salários mínimos 02 6,1 

Não informou/não sabe 03 9,1 

TIPO DE RESIDÊNCIA   

Própria 22 66,7 

Alugada 08 24,3 

Cedida/emprestada 03 9,0 

NÚMERO DE PESSOAS QUE VIVEM NA RESIDÊNCIA   

< de 3 09 27,4 

3 a 5 19 57,5 

> de 5 05 15,1 

Total 33 100 

 

Entre os cuidadores, 39,4% possuem renda familiar superior a três salários mínimos. A 

residência da maioria é de alvenaria e com mais de 5 cômodos, sendo que 72,6% residem com 

mais de três pessoas na mesma casa.  
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A função de cuidador é exercida pela maioria (75,7%) em tempo integral, ou seja, não 

há horário definido para inicio e fim da tarefa diária. A tabela 2 apresenta os aspectos 

relacionados à ocupação atual e anterior. 

Tabela 2 – Dados sobre a ocupação anterior de cuidadores. Brasília, DF, 2013, (N=33) 

ASPECTOS RELACIONADOS AO TRABALHO (N= 33) % 

SITUAÇÃO ATUAL   

Cuidador em tempo integral 25 75,8 

Cuidador por 8 horas/dia 05 15,1 

Cuidador por menos de 8 horas/dia 03 9,1 

OCUPAÇÃO ANTERIOR   

Emprego formal (com registro em carteira de trabalho) 23 69,7 

Autônomo/atividade informal/dona de casa 10 30,3 

Total 33 100 

 

O tempo decorrido desde o inicio do exercício da função de cuidador difere entre os 

cuidadores entrevistados. Há casos em que o cuidador exercia a função há apenas 03 meses e 

outro que exercia há 40 anos. O resultado é demonstrado na figura 03.  

Figura 3 – Tempo de exercício da função de cuidador principal. 

 

A percepção sobre o apoio social recebido para o exercício da função de cuidador foi 

referido por 63,6% da amostra estudada, sendo que, destes, 54,5% referiram receber apoio de 

familiares. A tabela 3 apresenta os aspectos relacionados à rede de apoio social informal.  
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Tabela 3 – Dados do apoio social referido pelos cuidadores. Brasília, DF, 2013. (N=33). 

PERCEPÇÃO DA REDE DE APOIO SOCIAL  (N= 33) % 

PERCEPÇÃO DE CONTAR COM APOIO   

Sim 21 63,6 

Não  12 36,4 

COMPOSIÇÃO DA REDE DE APOIO   

Amigos 02 6,1 

Familiares 18 54,5 

Vizinho 01 3,0 

Profissional de saúde 05 15,2 

Total  100 

*Alguns cuidadores citaram mais de uma fonte de apoio 

 

Sobre a situação clínica, os cuidadores referiram problemas de saúde (57,5%), bem 

como, presença de dores no corpo e 75,8% relataram o uso de medicamentos contínuos ou 

intermitentes, alguns, de forma indiscriminada, sem prescrição médica. As doenças crônicas 

não transmissíveis representam 78,7% dos problemas de saúde relatados. Os dados estão 

apresentados na tabela 4.  

Tabela 4 – Dados clínicos de cuidadores. Brasília, DF, 2013 (N=33). 

(continua) 

ASPECTOS DE SAÚDE (N= 33) % 

PROBLEMA DE SAÚDE *   

Sim 19 57,6 

Não 14 42,4 

TIPOS DE PROBLEMA DE SAÚDE   

Problema endócrino  05 15,2 

Tabela 4 – Dados clínicos de cuidadores. Brasília, DF, 2013 (N=33). (conclusão) 

Problema cardiovascular 09 27,3 

Problema osteomuscular 03 9,1 

Problema reumatológico/doença autoimune 06 18,2 

Problema psiquiátrico 03 9,1 

Outros 05 15,2 
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Não relataram  14 42,4 

PRESENÇA DE DOR   

Sim 25 75,7 

Não 08 24,3 

INTESIDADE DA DOR   

Fraca 05 15,2 

Moderada 11 33,3 

Intensa 09 27,3 

LOCAL DA PRESENÇA DE DOR   

Dor na coluna/costas 15 45,4 

Membros e articulações 13 39,4 

Outro tipo de dor 04 12,1 

TRATAMENTO MEDICAMENTOSO CONTÍNUO   

Sim 19 57,6 

Não 14 42,4 

PRINCIPAIS MEDICAMENTOS UTILIZADOS   

Antidepressivos 06 31,6 

Ansiolíticos 08 42,1 

Analgésicos 10 19,0 

Outros (anti-hipertensivos e antiglicêmicos)    08 42,1 

Total   

*Alguns cuidadores relataram mais de um problema de saúde e o uso de mais de um tipo de medicação. 

O uso de medicamentos de forma contínua foi citado por 57,5% e, dentre os 

medicamentos mais utilizados estão analgésicos (30%), ansiolíticos (24%) e antidepressivos 

(18%). Outro problema constatado foi a automedicação referida pela maioria dos 

entrevistados. 

O uso de medicamentos analgésicos de forma indiscriminada está relacionado aos 

relatos de dores no corpo. Dos cuidadores que relataram sentir dor, 45% informaram que 

possuem dor nas costas a ponto de afetar o seu desempenho nas atividades de vida diárias 

corriqueiramente, e, por esse motivo, utilizam medicação analgésica quase que diariamente.   

Com relação à qualidade do sono, 78% dos entrevistados relataram o sono como ruim. 

Sendo que 60% relataram ter o sono interrompido regularmente devido à situação que se 

encontravam de preocupação e de cuidado continuado ao paciente. A tabela 5 apresenta os 

dados de forma detalhada. 



61 
 

 

Tabela 5 – Dados sobre a qualidade do sono do cuidador. Brasília, DF, 2013, (N=33) 

QUALIDADE DO SONO  (N= 33) % 

QUALIDADE DO SONO   

Boa 07 21,2 

Ruim 26 78,8 

CONTINUIDADE DO SONO   

Contínuo 13 39,4 

Interrompido 20 60,6 

HORAS DE SONO/DIA   

< de 4 horas 03 9,1 

4 a 6 horas 17 51,5 

1. a 8 horas 05 15,2 

> de 8 horas  08 24,2 

 

5.2. PERCEPÇÃO DA SOBRECARGA DE CUIDADORES DOMICILIARES 

A Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC) ou Inventário de Sobrecarga do Cuidador 

– Zarit Caregiver Burden Interview (ZBI) avalia a sobrecarga do cuidador por meio de 

questões relativas à frequência de sentimentos, em aspectos distintos, manifestados pelo 

cuidador para com o paciente a quem dispensa os cuidados. Os resultados descritivos, de cada 

item, em número e porcentagem, encontram-se na tabela 06.  

Tabela 6 – Dados descritivos da aplicação da Escala de Sobrecarga do Cuidador 

segundo a percepção de cuidadores entrevistados. Brasília, 2013 (n=33). 

 (continua) 

Questão Nunca 

n (%) 

Raramente 

n (%) 

Algumas 

vezes 

n (%) 

Frequente

mente 

n (%) 

Sempre 

n (%) 

Total 

n (%) 

1. O Sr/Sra sente que S* pede 

mais ajuda do que ele (ela) 

necessita? 

24 (72) 02 (06) 03 (09) 01 (03) 03 (09) 33 (100) 

2. O(a) Sr/Sra sente que por causa 

do tempo que o(a) Sr/Sra gasta 

com o(a) S*, o(a) (a) Sr/Sra não 

tem tempo suficiente para si 

mesmo? 

 

 

01 (03) 06 (18) 04 (12) 04 (12) 18 (54) 33 (100) 
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Tabela 6 – Dados descritivos da aplicação da Escala de Sobrecarga do Cuidador segundo a 

percepção de cuidadores entrevistados. Brasília, 2013 (n=33). 

(continua) 

Questão Nunca 

n (%) 

Raramente 

n (%) 

Algumas 

vezes 

n (%) 

Frequente

mente 

n (%) 

Sempre 

n (%) 

Total 

n (%) 

3. O(a) Sr/Sra se sente estressado 

entre cuidar do(a) S* e suas 

outras responsabilidades com a 

família e o trabalho? 

09 ( 27) 11 (33) 05 (15) 02 (06) 06 (18) 33 (100) 

4. O(a) Sr/Sra se sente 

envergonhado com o 

comportamento do(a) S*? 

31 (93) 01 (03) 0 0 01 (03) 33 (100) 

5. O(a) Sr/Sra se sente irritado 

quando o(a) S* está por perto? 
29 (87) 04 (12) 0 0 0 33 (100) 

6. O(a) Sr/Sra sente que o(a) S* 

afeta negativamente seus 

relacionamentos com outros 

membros da família ou amigos? 

30 (90) 01 (03) 04 (12) 01 (03) 0 33 (100) 

7. O(a) Sr/Sra sente receio pelo 

futuro de S* está? 
11 (33) 02 (06) 10 (30) 08 (24) 03 (09) 33 (100) 

8. O(a) Sr/Sra sente que S* 

depende do Sr/Sra? 
0 0 0 08 (24) 25 (75) 33 (100) 

9. O(a) Sr/Sra se sente tenso 

quando S* está por perto? 
22 (66) 07 (21) 01 (03) 02 (06) 01 (03) 33 (100) 

10. O(a) Sr/Sra sente que a sua 

saúde foi afetada por causa do 

seu envolvimento com S*? 

13 (39) 05 (15) 11 (33) 01 (03) 03 (09) 33 (100) 

11. O(a) Sr/Sra sente o o(a) 

Sr/Sra não tem tanta privacidade 

como gostaria, por causa de S*? 

18 (54) 0 06 (18) 0 09 (27) 33 (100) 

12. O(a) Sr/Sra sente que a 

sua vida social tem sido 

prejudicada porque o(a) 

Sr/Sra está cuidando de S*? 

10 (30) 04 (12) 06 (18) 02 (06) 11 (33) 33 (100) 

13. O(a) Sr/Sra se sente à 

vontade de ter visita em casa, 

por causa de S*? 

01 (03) 02 (06) 03 (09) 11 (33) 16 (48) 33 (100) 

14. O(a) Sr/Sra sente que S* 

espera que o(a) Sr/Sra cuide 

dele/dela como se o(a) Sr/Sra 

fosse a única pessoa de quem 

ele/ela pode depender? 

04 (12) 0 04 (12) 06 (18) 19 (57) 33 (100) 

15. O(a) Sr/Sra sente que não 

tem dinheiro suficiente para 

cuidar de S*, somando-se as 

suas outras despesas? 

09 (27) 0 08 (24) 06 (18) 10 (30) 33 (100) 
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Tabela 6 – Dados descritivos da aplicação da Escala de Sobrecarga do Cuidador segundo a 

percepção de cuidadores entrevistados. Brasília, 2013 (n=33). 

(conclusão) 

 

Questão Nunca 

n (%) 

Raramente 

n (%) 

Algumas 

vezes 

n (%) 

Frequente

mente 

n (%) 

Sempre 

n (%) 

Total 

n (%) 

16. O(a) Sr/Sra sente que será 

incapaz de cuidar de S* por 

muito mais tempo? 

20 (60) 0 07 (21) 02 (06) 04 (12) 33 (100) 

17. O(a) Sr/Sra sente que 

perdeu o controle da sua vida 

desde a doença de S*? 

13 (39) 03 (09) 04 (12) 09 ( 27) 04 (12) 33 (100) 

18. O(a) Sr/Sra gostaria de 

simplesmente deixar que 

outra pessoa cuidasse de S*? 

17 (51) 0 11 (33) 03 (09) 02 (06) 33 (100) 

19. O(a) Sr/Sra se sente em 

dúvida sobre o que fazer por 

S*? 

20 (60) 01 (03) 05 (15) 04 (12) 03 (09) 33 (100) 

20. O(a) Sr/Sra sente que 

deveria estar fazendo mais por 

S*? 

05 (15) 05 (15) 12 (36) 10 (30) 01 (03) 33 (100) 

21. O(a) Sr/Sra sente que 

poderia cuidar melhor de S*? 
13 (39) 05 (15) 08 (24) 06 (18) 01 (03) 33 (100) 

22. De uma maneira geral, 

quando o(a) Sr/Sra se sente 

sobrecarregado(a) por cuidar 

de S*? 

02 (06) 05 (15) 14 (42) 07 (21) 05 (15) 33 (100) 

 

A maioria dos entrevistados (72%) relatou não pensar que o paciente, objeto do seu 

cuidado, pedia mais ajuda do que necessitavam. Quando questionados se sentiam que 

deixavam de ter tempo suficiente para si mesmo devido à dedicação para com o paciente, 

54% relataram que tem esse sentimento sempre. As opiniões se dividiram quando 

questionados se eles se sentiam prejudicados em sua vida social por estarem cuidando do 

doente, sendo que 39% responderam que frequentemente ou sempre e 42% responderam que 

nunca ou raramente tinham esse sentimento. 

 Quanto à questão sobre o grau de dependência direta do paciente sobre a sua pessoa, 

como se fosse a única pessoa de quem o paciente pudesse depender, a maioria dos 

entrevistados (75%) respondeu que possuíam esse sentimento frequentemente ou sempre. 

A maior parte dos entrevistados (93%) não se sentia envergonhada com o 

comportamento do paciente a quem dedicava o cuidado e nem irritada com a sua presença 
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(87%). Da mesma forma, 90% dos entrevistados relataram não sentir que cuidar do paciente 

afetava negativamente seus relacionamentos com outros membros da família ou amigos. 

A amostra ficou dividida quando questionada sobre se sente que perdeu o controle 

sobre a sua vida desde que começou a cuidar do paciente, sendo que 39% responderam que 

tinham esse sentimento frequentemente ou sempre e 39% responderam que nunca ou 

raramente sentiam isso. 

A sensação de não ter dinheiro suficiente para cuidar do doente, somando-se as 

despesas da casa foi relatado por 48% dos cuidadores entrevistados, todos familiares do 

mesmo. Em contrapartida, 51% relataram nunca sentir que poderiam deixar outra pessoa 

cuidando do paciente. Ao terem sido questionados se poderiam cuidar melhor do paciente, 

apenas 21% relataram que tinham esse sentimento frequentemente ou sempre. E 60% dos 

entrevistados alegaram nunca sentir dúvida sobre o que fazer pelo doente. 

Para 93% dos cuidadores, o sentimento de estar sobrecarregado por cuidar do paciente 

esteve presente ao menos uma vez, sendo que, destes, 36% conviviam com esse sentimento 

frequentemente ou sempre.  

O escore do instrumento pode variar entre 0 e 88, diferenciando entre sem sobrecarga 

(SS), sobrecarga ligeira (SL) e sobrecarga intensa (SI) sendo que quanto maior o escore, 

maior a sobrecarga. Nesta amostra, a escala variou de 39 a 80, com média de 57,4 e mediana 

de 55. Porém, 43% dos cuidadores estudados referiram SI. Essa situação pode ser observada 

na figura 4. 

 

Figura 4- Percepção da sobrecarga entre cuidadores domiciliares entrevistados, 2014. 
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5.2.1 – Sobrecarga física e psicológica dos cuidadores de pacientes internados em 

domicílio 

Ao correlacionar dados do perfil com a percepção de sobrecarga de cuidadores foi 

elaborado e publicado o artigo intitulado de ‘Sobrecarga física e psicológica dos cuidadores 

de pacientes internados em domicílio’ no periódico: Revista de Enfermagem UFPE on line, 

Recife, 9 (supl. 1): 319-26, jan., 2015 -  (apêndice 4).  

 

5.3 - PERCEPÇÃO SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DOMICILIARES 

5.3.1 – Avaliação por meio da aplicação do instrumento WHOQOL – bref  

5.3.1.1 – Aplicação do instrumento WHOQOL-bref 

O instrumento foi aplicado a 33 cuidadores em domicílio, sendo que destes, 25 

reponderam o instrumento sozinhos, de forma autoadministrada, 5 foram assistidos pelo 

entrevistador ao responder e outros 3 tiveram o apoio direto do entrevistador, cabendo a este a 

administração do questionário. Esta situação pode ser visualizada na figura 5. 

 

 

Figura 5- Forma de aplicação do instrumento de avaliação da qualidade de vida da 

Organização Mundial da Saúde (OMS) - WHOQOL-bref aos cuidadores domiciliares (n.33) 

 

 

5.3.1.2 – Descrição do instrumento 

O instrumento WHOQOL-bref divide-se em facetas e domínios para a avaliação das 

dimensões da qualidade de vida. A tabela 7 apresenta os valores da média dos escores dos 

domínios, calculada em uma escala de 0 a 100, de acordo com as orientações do WHOQOL-
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group. O domínio ‘Relações Sociais’ apresentou o maior escore (55,30) e o domínio ‘Meio 

Ambiente’ apresentou o menor (46,12). 

Tabela 7 – Média dos escores obtidos nos Domínios e no Índice Geral de Qualidade de Vida 

da aplicação do WHOQOL-bref em cuidadores (n=33). 

DOMÍNIOS MÉDIA (dp) Min-Max Mediana 

IGQV  51,19 (11,51) 31,74 – 68,27 50,96 

D1 – Físico 53,79 (11,84) 25,00 – 78,57 53,57 

D2 – Psicológico 52,27 (13,46) 29,17 – 75,00 50,00 

D3 – Relações Sociais 55,30 (18,84) 25,00 – 100,00 50,00 

D4 – Meio Ambiente 46,12 (16,67) 15,63 – 84,38 43,75 

 

5.3.1.3 – Índice Geral de Qualidade de Vida (IGQV) 

Os cuidadores, quando questionados sobre o que achavam da sua qualidade de vida e 

da sua saúde, apresentaram-se entre os que consideram sua qualidade de vida como ‘nem 

ruim, nem boa’ (45,5%) e sua saúde como ‘insatisfeitos’ (42,4%). A tabela 8 apresenta os 

dados sobre a percepção da qualidade de vida e da saúde de forma descritiva. 

 

Tabela 8 – Tabela descritiva, em número e porcentagem de cuidadores, segundo as questões 

sobre percepção da qualidade de vida geral e satisfação com a saúde (n=33). 

Questões 

Muito ruim 

n 

% 

Ruim 

n 

% 

Nem ruim 

nem boa 

n 

% 

Boa 

n 

% 

Muito 

boa 

n 

% 

Total 

n 

% 

Q1 “Como você 

avaliaria sua 

qualidade de vida?” 

0 

0,0 

5 

15,1 

15 

45,5 

12 

36,4 

 

1 

3,0 

 

 

33 

100 

 

 
Muito 

insatisfeito 

n 

% 

Insatisfeito 

n 

% 

Nem 

satisfeito nem 

insatisfeito 

n 

% 

Satisfeito 

n 

% 

Muito 

satisfeito 

n 

% 

Total 

N 

% 

Q2“Quão 

satisfeito(a) você está 

com a sua saúde?” 

0 

0,0 

14 

42,4 

8 

24,2 

9 

27,3 

2 

6,1 

33 

100 
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5.3.1.4 – Domínios e facetas do WHOQOL-bref 

Nas figuras de n. 6 a 9 podem-se observar as médias obtidas nas avaliações das facetas 

de cada domínio do WHOQOL-bref. O instrumento indica como melhor resposta o número 5 

e como pior, o número 1. As facetas relacionadas à ‘dor e desconforto’ e à ‘dependência de 

tratamentos ou medicamentos’ referentes ao domínio físico e a ‘sentimentos negativos’ 

referente ao domínio psicológico tiveram os valores invertidos de acordo com as orientações 

da OMS para fins de comparação. 

Quanto ao domínio físico (figura 6), os entrevistados relataram satisfação com a sua 

capacidade para o trabalho (39,4%) e consideraram ser capazes de se locomoverem (66,7%). 

Porém, apresentaram insatisfação quanto ao sono (42,4%) e relataram que a dor física impede 

bastante ou extremamente de fazer o que precisam (45,5%).  

 

Figura 6 – Média das avaliações dos cuidadores nas facetas do domínio físico do WHOQOL-

bref  

 

Com relação ao domínio psicológico (figura 7), as facetas referentes à satisfação 

consigo mesmo, relacionada à autoestima (39,4%), a aceitação da aparência física (45,4%) e 

às crenças pessoais (45,4%) foram as que obtiveram maior avaliação positiva pelos 

entrevistados. Em contrapartida, a faceta de avaliação sobre o aproveitamento da vida teve o 

menor rendimento (18,2%). 
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Figura 7- Média das avaliações dos cuidadores nas facetas do domínio psicológico do 

WHOQOL-bref 

 

No domínio de relações sociais (figura 8), a faceta que mais apresentou satisfação 

entre os entrevistados foi a de relações pessoais (54,5%) o que reflete a convivência com 

amigos e parentes. Em contrapartida, apenas 30,3% dos cuidadores relataram estar satisfeitos 

com a sua vida sexual. 

Figura 8- Média das avaliações dos cuidadores nas facetas de relações sociais do WHOQOL-

bref. 

 

O domínio referente ao meio ambiente (figura 9) foi o que obteve menor avaliação 

entre os entrevistados, sendo que a faceta ‘oportunidade de lazer’ foi a que representou menor 

satisfação (21,2%), seguida de condições financeiras (27,3%). Por outro lado, 48,5% dos 

cuidadores avaliaram se sentir seguros em sua vida diária e 51,5% se relataram satisfeitos com 

as condições de moradia. 

 



69 
 

 

Figura 9- Média das avaliações dos cuidadores nas facetas meio-ambiente do WHOQOL-

bref. 

 

5.3.2 – Avaliação por meio da aplicação do instrumento WHOQOL – old  

5.3.2.1 – Aplicação do questionário  WHOQOL-old 

O instrumento foi aplicado a 10 cuidadores em domicílio, sendo que 4 dos 

entrevistados respondeu o questionário de forma autoadministrada, 4 foram assistidos pelo 

entrevistador ao responder e outros 2 tiveram o apoio direto do entrevistador, cabendo a este a 

administração do questionário. Esta situação pode ser visualizada na figura 10. 

Figura 10- Forma de aplicação do instrumento de avaliação da qualidade de vida da 

Organização Mundial da Saúde (OMS) - WHOQOL-old aos cuidadores domiciliares. 
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O instrumento WHOQOL-old divide-se em 24 facetas e 6 domínios para a avaliação 

das dimensões da qualidade de vida do idoso. A tabela 9 apresenta os valores da média dos 

escores dos domínios, calculada em uma escala de 0 a 100, de acordo com as orientações do 

WHOQOL-group. O domínio ‘Intimidade’ apresentou o maior escore (52,50) e o dominio 

‘Morte e morrer’ apresentou o menor escore (38,13) entre os cuidadores idosos deste estudo.  

Tabela 9 – Média dos escores obtidos nos Domínios e no Índice Geral de Qualidade de Vida 

do Idoso referente à aplicação do WHOQOL-old. 

 

DOMÍNIOS MÉDIA (dp) Min-Max Mediana 

Qualidade de Vida do idoso - IGQVI 45,52 (5,38) 37,50-53,13 44,30 

D1/old – Funcionamento do sensório (FS) 46,88 (14,80) 31,25-75,00 37,50 

D2/old – Autonomia (AUT) 45,63 (15,04) 31,25-75,00 40,60 

D3/old – Atividades passadas, presentes e 

futuras (PPF) 

44,38 (10,40) 31,25-62,50 43,30 

D4/old – Participação social (PSO) 45,63 (10,23) 31,25-62,50 43,80 

D5/old – Morte e morrer (MEM) 38,13 (12,31) 25,00-62,50 37,50 

D6/old – Intimidade (INT) 52,50 (15,37) 37,50-93,75 50,00 

 

5.3.2.2 – Dominios e facetas do WHOQOL-old 

Nas figuras de n. 11 a 16 podem-se observar as médias obtidas nas avaliações das 

facetas de cada domínio do WHOQOL-old. O instrumento indica como melhor resposta o 

número 5 e como pior, o número 1. As facetas relacionadas à ‘perda nos sentidos que afetam a 

vida diária’, ‘avaliação do funcionamento dos sentidos’, referentes ao domínio do 

‘funcionamento dos sentidos’ e ‘preocupado com a maneira pela qual irá morrer’, ‘medo de 

poder controlar a sua morte’, ‘medo de morrer’, ‘teme sofrer dor antes de morrer’, referentes 

ao domínio ‘morte e morrer’ e ainda a faceta ‘problemas com o funcionamento dos sentidos 

interferindo na habilidade de interagir’, referente ao domínio ‘intimidade’ tiveram os valores 

invertidos de acordo com as orientações da OMS para fins de comparação. 

Quanto ao funcionamento dos sentidos, a faceta que apresentou maior insatisfação 

(30%) foi a que diz que a perda nos sentidos afeta a sua vida diária.  

Figura 11 – Média das avaliações dos cuidadores nas facetas do domínio funcionamento dos 

sentidos do WHOQOL-old 
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Com relação ao domínio Autonomia, a faceta que apresentou maior insatisfação é a 

em que o cuidador refere como sente que controla o seu futuro. Nesse caso, 4 participantes 

relataram que percebem não controlar nada do seu futuro. 

 

 

 

Figura 12 – Média das avaliações dos cuidadores nas facetas do domínio Autonomia - AUT 

do WHOQOL-old 

 

 

 

No domínio relacionado às atividades passada, presentes e futuras, 5 cuidadores 

relataram estar satisfeito ou muito satisfeito com o que alcançou na vida. 
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Figura 13 – Média das avaliações dos cuidadores nas facetas do domínio Atividades 

passadas, presentes e futuras - PPF do WHOQOL-old 

 

 

 

Com relação à participação social, 5 participantes relataram estar insatisfeitos com a 

maneira com a qual usam seu tempo.  

Figura 14 – Média das avaliações dos cuidadores nas facetas do domínio Participação social - 

PSO do WHOQOL-old 

 

 

 

Já no domínio sobre a morte e o morrer, 9 indicaram que tem bastante ou extremo 

medo de não poder controlar a sua própria morte.  
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Figura 15 – Média das avaliações dos cuidadores nas facetas do domínio Morte e Morrer - 

MEM do WHOQOL-old 

 

 

 

E, por fim, com relação ao domínio Intimidade, 7 indicaram que sentem amor em suas 

vidas, mas, por outro lado, 6 relataram não sentir que tenham oportunidade para ser amado. 

Figura 16 – Média das avaliações dos cuidadores nas facetas do domínio Intimidade - INT do 

WHOQOL-old 

 

 

5.3.3 – Comparação das médias do escore de qualidade de vida do cuidador segundo as 

variáveis sociodemográficas 

Os escores médios obtidos no IGQV e nos diferentes domínios foram comparados de 

acordo com as variáveis qualitativas do cuidador: sexo, idade, situação conjugal, grau de 
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parentesco, grau de instrução, religião, apoio percebido, presença de dor, presença de doença, 

uso de medicamentos, qualidade do sono e atividade sexual.  

Os dados obtidos pela comparação das médias dos escores para cada uma das 

variáveis são apresentados nas tabelas 10 a 22, a seguir. 

Tabela 10 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo o sexo do 

cuidador.  

Domínios do WHOQOL-bref Sexo do cuidador P# 

 Feminino Masculino  

 Média dp Média dp  

IGQV 50,96 11,15 48,32 11,49 0,080 

Físico 52,71 12,60 52,68 14,69 0,468 

Psicológico 51,58 12,60 48,96 8,59 0,369 

Relações Sociais 55,17 19,09 47,92 26,68 0,457 

Meio Ambiente 46,88 14,35 42,19 12,10 0,369 

P# - Teste T 

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05) 

 

 

Tabela 11 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo a idade do 

cuidador.  

Domínios do 

WHOQOL-bref 
Idade do cuidador 

 20 a 29 anos 30 a 39 anos 40 a 59 anos 60 anos ou mais 

 Média dp Média dp Média dp Média dp 

IGQV 47,39 10,38 54,93 10,65 45,55 9,15 55,38 10,64 

Físico 52,04 11,27 55,80 13,63 52,68 11,48 54,29 12,69 

Psicológico 51,79 13,36 49,48 13,44 46,88 4,81 59,17 15,06 

Relações Sociais 53,57 26,73 61,46 17,22 43,75 4,81 60,83 17,59 

Meio Ambiente 36,61 10,47 54,69 21,13 39,84 12,50 50,94 14,13 
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Tabela 12 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo a situação 

conjugal do cuidador.  

Domínios do WHOQOL-bref Situação conjugal P# 

 Com companheiro Sem companheiro  

 Média dp Média dp  

IGQV 51,10 11,15 50,68 9,58 0,154 

Físico 53,74 12,10 54,62 12,15 0,252 

Psicológico 52,58  10,89 51,47 9,87 0,320 

Relações Sociais 54,76  12,05 53,43 11,89 0,254 

Meio Ambiente 45,39  9,87 44,85 10,85 0,207 

P# - Teste T 

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 

   

 

Tabela 13 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo o grau de 

parentesco do cuidador para com o paciente.  

Domínios do WHOQOL-bref Grau de parentesco P# 

 Sem parentesco 

Familiar: 

Esposo(a)/filho(a)/mãe-

pai/neto(a)/irmão(ã) 

 

 Média dp Média dp  

IGQV 55,13 11,40 50,32 9,27 0,442 

Físico 53,57 12,75 53,84 7,14 0,871 

Psicológico 59,03 13,86 50,77 9,65 0,249 

Relações Sociais 66,67 16,66 52,78 25,27 0,516 

Meio Ambiente 50,00 17,32 45,25 13,97 0,440 

P# - Teste T  

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 
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Tabela 14 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo o grau de 

instrução do cuidador. 

Domínios do 

WHOQOL-bref 
Grau de Instrução do cuidador 

 
Sem instrução 

formal 

Fundamental 

incompleto 

Fundamental 

completo 

Ensino médio 

incompleto 

Ensino médio 

completo ou 

mais 

 Média dp Média  dp Média  dp Média  dp Média dp 

IGQV 50,00 8,52 51,32 9,23 56,25 7,89 48,56 9,85 51,40 12,16 

Físico 44,64 7,89 52,23 10,12 62,50 12,25 50,00 7,89 56,17 11,89 

Psicológico 60,42 12,10 54,17 12,10 46,88 13,20 48,96 8,58 53,79 10,12 

Relações Sociais 54,17 7,56 53,13 11,89 62,50 11,56 52,08 12,10 56,82 9,86 

Meio Ambiente 39,06 17,85 48,05 12,15 57,81 11,89 44,14 11,56 43,18 12,56 

  

 

 

Tabela 15 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo a religião do 

cuidador. 

 (continua) 

Domínios do 

WHOQOL-bref 
Religião P# 

 Católica Evangélica/Espírita  

 Média dp Média dp  

IGQV 47,77 11,25 55,71 10,65 0,179 

Físico 50,19 10,53 59,05 12,10 0,442 

Psicológico 47,37 9,85 57,22 12,30 0,192 

Relações Sociais 50,00 8,52 62,22 13,20 0,137 

Meio Ambiente 43,42 7,56 50,42 11,89 0,000* 

P# - Teste T  

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 
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Tabela 16 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo a percepção do 

cuidador do apoio social recebido.  

Domínios do 

WHOQOL-bref 
Apoio recebido P# 

 
Relata ter recebido de alguém (familiar, 

amigos, igreja, profissional de saúde) 
Relata não ter recebido  

 Média dp Média dp  

IGQV 52,69 17,85 48,40 9,85 0,442 

Físico 55,18 13,95 51,49 12,32 0,197 

Psicológico 53,54 12,89 50,00 14,52 0,062 

Relações Sociais 54,58 9,84 55,56 13,56 0,045* 

Meio Ambiente 48,91 20,20 40,89 12,89 0,037* 

 P# - Teste T  

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 

 

 

  

Tabela 17 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo a presença de 

doença relatada pelo cuidador.  

Domínios do WHOQOL-bref Presença de doença diagnosticada P# 

 Sim Não  

 Média dp Média dp  

IGQV 54,10 11,75 47,25 9,82 0,233 

Físico 56,58 13,27 50,00 8,63 0,307 

Psicológico 53,73 13,95 50,30 13,02 0,360 

Relações Sociais 57,89 17,89 51,79 20,20 0,353 

Meio Ambiente 50,66 17,32 39,96 14,04 0,184 

P# - Teste T  

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 
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Tabela 18 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo a presença de dor 

relatada pelo cuidador.  

Domínios do WHOQOL-bref Presença de dor P# 

 Sim Não  

 Média dp Média dp  

IGQV 50,79 11,95 52,12 10,66 0,014* 

Físico 53,88 12,74 53,57 11,71 0,263 

Psicológico 54,35 14,62 47,50 13,25 0,294 

Relações Sociais 53,62 19,11 59,17 19,63 0,349 

Meio Ambiente 44,43 16,32 50,00 16,51 0,328 

P# - Teste T  

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 

 

 

 

Tabela 19 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo o uso de 

medicamentos de forma contínua pelo cuidador.  

Domínios do WHOQOL-bref Uso de medicamentos psicoterápicos P# 

 Sim Não  

 Média dp Média dp  

IGQV 45,19 11,76 52,53 10,9 0,048 

Físico 47,62 13,11 55,16 11,35 0,050 

Psicológico 50,69 10,35 52,62 14,21 0,473 

Relações Sociais 45,83 21,57 57,41 17,95 0,265 

Meio Ambiente 39,06 17,76 47,69 16,34 0,334 

P# - Teste T  

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 
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Tabela 20 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo a qualidade do 

sono referida pelo cuidador.  

(continua) 

Domínios do WHOQOL-bref Qualidade do sono P# 

 Boa/sono contínuo Ruim/sono interrompido  

 Média dp Média dp  

IGQV 52,60 12,48 47,44 11,03 0,266 

Físico 53,72 14,68 53,97 11,22 0,476 

Psicológico 55,03 14,37 44,91 13,14 0,335 

Relações Sociais 59,72 19,50 43,52 19,03 0,420 

Meio Ambiente 47,14 25,54 43,40 14,08 0,482 

P# - Teste T  

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 

  

 

 

Tabela 21 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo a atividade 

sexual do cuidador.  

Domínios do WHOQOL-bref Atividade sexual P# 

 Sim Não  

 Média dp Média dp  

IGQV 51,44 9,01 50,78 11,83 0,171 

Físico 50,71 10,75 54,76 12,69 0,331 

Psicológico 52,50 9,46 51,39 15,21 0,455 

Relações Sociais 60,83 23,91 52,78 14,27 0,338 

Meio Ambiente 47,19 15,48 45,39 17,13 0,396 

P# - Teste T  

*Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 
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Tabela 22 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo o tempo de 

exercício da função de cuidador. 

Domínios do 

WHOQOL-bref 
Tempo como cuidador 

 < de 2 anos 2 a 2,5 anos 3 a 4,5 anos 5 a 10 anos 
> de 10 

anos 

 Média Média Média Média Média 

IGQV 42,63 58,97 52,19 55,63 46,79 

Físico 42,86 51,19 58,44 57,14 50,00 

Psicológico 48,61 55,56 48,11 60,71 51,39 

Relações Sociais 38,89 80,56 58,33 55,95 48,15 

Meio Ambiente 35,42 60,42 47,44 51,34 38,19 

       P# - Teste T  

      *Diferença estatisticamente significativa (p < 0,05). 

 

  

 

5.3.4 – Comparação das médias do escore de qualidade de vida do cuidador segundo a 

escala de sobrecarga do cuidador 

 

Tabela 23 – Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL-bref segundo o resultado da 

escala de sobrecarga do cuidador.  

Domínios do WHOQOL-bref Escala de Sobrecarga do Cuidador 

 Sem sobrecarga Sobrecarga ligeira Sobrecarga intensa 

 Média dp Média dp Média dp 

IGQV 52,06 10,59 51,44 11,85 49,57 11,70 

Físico 58,16 11,72 51,98  13,46 49,29 9,75 

Psicológico 50,89 13,01 53,75 11,86 52,78 15,69 

Relações Sociais 57,41 20,18 56,67 18,63 52,98, 17,17 

Meio Ambiente 47,99 14,67 47,19 16,22 42,01 15,96 

 

5.3.5 – Correlação entre as médias do escore de qualidade de vida do cuidador e 

variáveis quantitativas 

A percepção da qualidade de vida e da sobrecarga dos cuidadores está relacionada a 

vários fatores quantitativos e qualitativos. A tabela 24 apresenta as correlações entre as 
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médias do escore dos domínios e facetas do WHOQOL-bref, a idade e o tempo de exercício 

como cuidador. 

Tabela 24 – Médias dos escores dos domínios e a correlação com a idade do cuidador e com 

o tempo de exercício da função. 

Domínios WHOQOL-bref Idade cuidador 
Tempo como 

cuidador 

Escala de Sobrecarga do 

Cuidador - ESC 

IGQV 0,15 0,08 0,01* 

Domínio físico 0,06 0,25 0,15 

Domínio psicológico 0,18 0,01* -0,09 

Domínio Relações sociais 0,04* -0,01 -0,13 

Domínio Meio ambiente 0,15 -0,01 0,06 

* correlação significativa 

 

5.3.6 – Qualidade de vida de cuidadores domiciliares na oferta de cuidados paliativos 

 Ao correlacionar dados do perfil com a percepção de qualidade de vida de cuidadores 

foi elaborado e submetido o artigo intitulado de ‘Qualidade de vida de cuidadores 

domiciliares na oferta de cuidados paliativos’ ao periódico: Revista Brasileira de Enfermagem 

(REBEN) - apêndice 5. 

 

5.4. PERCEPÇÃO DO SIGNIFICADO DA DOENÇA E DA FINITUDE HUMANA 

FRENTE À QUALIDADE DE VIDA 

 

A situação do doente e a proximidade com o fim da vida suscitam sentimentos 

diversos que podem refletir diretamente no significado da vida para os cuidadores 

entrevistados. A influência na qualidade de vida do cuidador depende do significado 

particular que ele tem sobre a doença. O quadro 3 apresenta verbalizações que exemplificam 

estes relatos. 

 

Quadro 3 – Relatos das verbalizações de cuidadores entrevistados sobre o significado da 

doença do doente internado em domicilio. 

(continua) 

  “A doença no lado espiritual é pra gente purificar nossa alma. Mas a 
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Significado 

da doença 

 

 

 

 

 

 

Vista de forma 

positiva/necessária/

salutar 

doença para a vida da gente... Adoeceu parou tudo. Por isso tem que 

cuidar primeiro da saúde. A gente não sabe quando se a gente vai 

morrer ou não. Então está doente, procura um médico.” (E16) 

“Ah, depende... Às vezes a doença é um mal necessário. Só não é para o 

bem quando a pessoa fica com sequelas grandes, fica dependente. 

Porque a gente sabe que a pessoa sofre, né.” (E17) 

“A doença é tipo um resgate. Um resgate assim, suponhamos que você 

não usa bem o seu organismo, exagera em alguma coisa, aí chega um 

tempo que né, o organismo tem que resgatar aquele tipo de coisa.” 

(E18) 

“Doença é um sinal de que você precisa mudar alguma coisa em você... 

Às vezes é pra mostrar que não estamos nos cuidando direito.” (E15) 

“Nem todo mundo fica doente antes de morrer. Eu acho que é bom, 

sabe? Quem fica doente tem tempo pra pedir perdão, pra se preparar 

pra ir pro Céu. Eu quero ficar doente, mas não precisa ser por muito 

tempo, (risos).”(E13) 

 

 

 

 

 

 

Vista de forma 

negativa/castigo/ 

sofrimento 

“Doença é um passo pra morrer... geralmente a gente pensa isso.” 

(E15) 

“A doença significa um sofrimento...” (E1) 

“Eu acho um terror... a doença.” (E13) 

“Adoecer é perder...” (E2) 

“Ah, é coisa ruim. Ficar doente é muito ruim. Deus me livre!” (E19) 

“Quando estamos doentes deixamos de ter a nossa vida por completo. 

Como no caso do meu pai, ele não vive mais direito... E eu também, não 

tenho mais a mesma vida de antes. Agora, se quero fazer alguma coisa, 

preciso ver primeiro quem vai ficar no meu lugar aqui cuidando dele. 

Ele depende 100% de mim.”(E16) 

“Todo mundo ficou um pouco doente aqui em casa.”(E14) 

“Eu acho que a doença é um castigo. Pra mim e pra ela. Ela fica presa 

aqui e eu também.”(E11) 

“‘Estar doente’ não é ‘ser doente’, dizem. Mas no caso da minha mãe é 

‘ser doente’. Não tem volta, né?”(E19) 

 

Nesse mesmo sentido, o significado que o cuidador dá para a morte reflete na sua 

qualidade de vida. O quadro 4  apresenta verbalizações que exemplifiquem essas significações 

que podem se positivas ou negativas.  
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Quadro 4 - Relatos das verbalizações de cuidadores entrevistados sobre o significado da 

morte no contexto pessoal.  

(continua) 

 

Significado da 

morte 

 

 

Vista de forma 

positiva/alívio/d

escanso/process

o natural 

“A morte pra ele, no caso, eu acho que seria um alívio. Pra mim também 

(a morte dele). Um alívio em relação de saber que ele não estaria sofrendo 

mais.” (E7) 

“Morte pra mim seria que a gente não espera, mas que vai acontecer. Ou 

seja, o fim.” (E15) 

“É a passagem dessa vida pra outra. A gente morre pra essa vida e 

ressuscita pra Deus.” (E16) 

“A morte é o final da vida. No caso da minha avó seria o final do 

sofrimento, porque ela é totalmente lúcida. Então ela sofre muito por não 

poder responder, não poder interagir. Então em alguns casos a morte é 

deixar o sofrimento.” (E17) 

  

 

 

 

 

 

 

“A morte talvez seja o fim do sofrimento aqui e começo de um novo 

aprendizado do outro lado. Se é que existe o outro lado... eu tenho um 

pouquinho de duvida, mas...” (E18) 

“A morte em um certo ponto dependendo da pessoa se Deus levar mesmo 

é a paz. Quando ela estava mesmo a gente pedia era pra Deus ter piedade 

dela e levar. Agora tá melhorando...” (E19) 

“‘Morrer’ pode ser ‘descansar’, né?”(E6) 

 “Morrer não é ruim. É uma forma de começar de novo. Em outro mundo, 

né? Tem gente que diz que o morto volta. Prefiro não pensar assim, acho 

que quem morre, morre... vai embora.”(E4) 

 “Eu não tenho medo da morte, nem acho que vou ficar muito triste 

quando ele morrer, porque ele vai para de sofrer.”(E3) 

 

 

 

Vista de forma 

negativa/fim/se

m volta 

“O ruim, que eu acho da morte é que ninguém sabe como é 

morrer.”(E21) 

“A morte existe e temos que passar por ela e pronto. Acho que a morte 

não é nada de bom, não.” (E13) 

“Morte é o fim... só o fim.”(E27) 

“Pra mim, a morte é ruim. Eu não tô preparada pra morrer ainda. Acho 

que nunca vou estar. E ela também não tá. Tinha que viver muito 

mais...”(E6) 

“Morrer, todo mundo vai, mas não é bom, né?(E28) 

“Acho que Deus tem um propósito pra levar todo mundo embora daqui, 

mas eu não acho graça nenhuma. A gente viver sempre pensando que 

pode morrer. Pra que viver então? (E25) 
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5.5. PERCEPÇÃO DOS SENTIMENTOS VIVENCIADOS NO CUIDADO E FRENTE AO 

SOFRIMENTO DO DOENTE 

 

O sofrimento vivenciado pelos doentes reflete diretamente na qualidade de vida dos 

cuidadores, pois suscita sentimentos de ansiedade podem desencadear o estresse. Os 

cuidadores entrevistados responderam ao questionamento de forma livre e vários sentimentos 

foram relatados. O quadro 5 apresenta a categorização das respostas nas formas positivas e 

negativas dos entrevistados à pergunta: ‘Quais são os seus sentimentos frente ao sofrimento 

do paciente?’. 

Quadro 5 – Relatos das verbalizações sobre sentimentos vivenciados pelos cuidadores. 

(continua) 

 

 

 

Sentimentos 

positivos 

 

 

Esperança 

“Olha... no inicio eu sofria muito, mas agora com o passar do tempo e o que 

eu entendi em oração.” (E16) 

“Olho pra ela e vejo que ainda não está no fim. Tenho esperança de ela ter 

uma vida melhor... Ela conversa, é mais tranquila agora do que era antes. 

Acho que ela é uma pessoa melhor agora.” (E9) 

“Eu tenho esperança que ela vai melhorar e eu digo pra ela: tu vai andar, vai 

sair dessa cama, acredita em mim. Ela sorri com o olhar quando digo isso” 

(E32) 

“Deus nunca abandona os seus. Ela é muito nova ainda e ELE não vai levar... 

agora não. Por isso, faço de tudo pra cuidar bem dela.”(E7) 

Orgulho/admir

ação 

“Eu tenho maior orgulho dela. Ela é famosa, importante. Ficou conhecida na 

televisão.” (E33) 

“Admiro muito ela por ser tão forte, determinada. Ela faz muita coisa e diz 

que vai ficar boa.”(E21) 

“Me sinto muito orgulhosa de ter uma mãe assim, guerreira. Ela nunca 

desiste!” (E14) 

“Eu entendo que ela é um exemplo. O sentimento que eu sinto é de respeito 

pela perseverança que ela tem.”(E19) 

 

 

Sentimentos 

negativos 

 

 

Angústia 

 

 

“A minha angústia é tentar interpretar o que ele está sentindo naquele 

momento.” (E12) 

“Olha, eu sinto muita angustia né? Eu quero aliviar a dor, fazer o que eu 

puder pra aliviar a dor, ou pra aliviar o problema ou pra tirar. Entendeu?” 

(E3) 

“Então eu não aguento vê o sofrimento da pessoa.” (E18) 

“Eu me sinto mal demais, muito mal.” (E19) 

“Será que eu estou cuidando bem dele? Será que ele tem tudo o que 
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merece?(E7)”   

“Tudo passa, mas isso parece que não tem fim. Ela geme quando a gente 

pega nela. Quando vai dar banho, ela chora... Às vezes eu penso: pra que dar 

banho?... cansa demais e dói na gente ver ela chorar...?(E2)” 

 

 

Pena/Dó 

 

“Muita pena, eu fico, entendeu?” (E3) 

“É porque é sofrimento demais, a gente morre de dó.” (E5) 

“Tenho muita pena, muita dó dele. Dele ficar numa situação dessa. Ninguém 

merece ficar numa situação dessa.” (E13) 

 

 

 

Quadro 5 – Relatos das verbalizações sobre sentimentos vivenciados pelos cuidadores. 

(conclusão) 

  

 

 

 

Tristeza 

 “Sentimento de tristeza de... de... porque ela tá em sofrimento eu também tô 

sofrendo, é sofrimento também, ela sofre um tipo de sofrimento e eu sin... 

tenho outro tipo de sofrimento.” (E1) 

“Tem hora que eu fico muito triste, sabe?” (E2) 

“Fico triste... muita tristeza!” (E4) 

“Sofrimento pra mim... muito sofrimento. Você tá entendendo?” (E6)  

“Não sei bem... eu sinto muita coisa... é tristeza, dor, medo”(E 32) 

“Eu faço tudo pra ele ter uma vida melhor. Só que os outros (familiares) ainda 

acham que é pouco. Reclamam, falam que ele tá magro, que parece que não tá 

bem... O que querem que eu faça? Ele tá doente, não tá bem mesmo. Isso 

cansa mais do que cuidar dele, sabia?(E11)” 

 

 

Impotência 

“Às vezes, assim, eu me sinto impotente em frente ao problema do meu filho.” 

(E7)  

“Eu me sinto incapacitada, porque eu não posso fazer nada.” (E14) 

“A gente se sente de mãos atadas, porque a gente sabe que ela sofre. A  gente 

muitas vezes vê, mas não tem como fazer nada.” (E17) 

 

Sofrimento 

“Eu não tenho motivo pra sofrer pelo sofrimento dela... mas que é ruim vê ela 

doente é... muito ruim.” (E15) 

“Eu sofro demais de ver ele assim. Mas acho que ele sofre ainda mais....” (E 

9) 

“Então são coisas assim muito, eu sofro junto com ela, me acabo junto com 

ela...” (E8) 

“Sofrimento... só sofrimento!”(E5) 

“…Ultimamente para mim está sendo um sofrimento terrível (…) cada vez que 

eu vou trocar ela (mãe), ela começa a gemer. é sofrimento para ela e para mim 

também. Pra mim mais ainda, entendeu?(E6)” 
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5.6  PERCEPÇÃO DAS MUDANÇAS OCORRIDAS APÓS O INÍCIO DA FUNÇÃO DE 

CUIDADOR E DA INFLUÊNCIA DAS MESMAS NA SUA QUALIDADE DE VIDA  

 

Muitas mudanças foram relatadas pelos cuidadores entrevistados com relação às suas 

vidas. Estas mudanças estão relacionadas diretamente à situação enfrentada na condição de 

cuidador de paciente internado em domicílio.  Para melhor visualização, o quadro 6 apresenta 

a categorização das mudanças de ordem social descritas nas respostas dos entrevistados. 

 

Quadro 6 – Relatos das verbalizações sobre mudanças de ordem social ocorridas após o 

inicio do cuidar. 

 (continua) 

Social 

Dedicação/tempo 

“Eu mudei totalmente minha vida, vivo em função dela. Nunca mais tive 

que trabalhar nem nada.” (E15) 

“É assim que a gente vive aqui em casa: de manhã é ela, à tarde ela, à 

noite ela.” (E15) 

“Passo 24 horas com ela. A minha vida é ela. Tenho muito carinho por 

ela... Acho que é retribuição!”(E21) 

“Eu parei de trabalhar, mas até achei bom. Tenho mais tempo pra cuidar 

não só dela, mas de todos aqui em casa.”(E31) 

“Hoje a minha vida é ela.”(E33) 

“Eu abri mão da faculdade, né? Eu me privei de muita coisa para cuidar 

do meu filho. Só eu cuido dele, não tem outra pessoa.(E2)”. 

“Tô muito feliz por poder cuidar dela o tempo todo.” (E9) 

Afastamento 

social 

 

 

 

“Minha vida mudou mais a parte social, porque como eu fico aqui o tempo 

inteiro então eu não tenho assim... Vida social eu tenho, saio, tenho amigos, 

mas drasticamente foi a questão social. Eu fico muito presa, porque como 

eu cuido dela o dia inteiro, de segunda a sexta então eu não posso ir ao 

banco, não posso ir ao mercado porque ela é totalmente dependente. Eu 

não posso deixar ela sozinha. O que mais mudou foi a falta dela”. (E17) 

“No inicio tinha muitas visitas, a casa ficava cheia, até de pessoas que ele 

não via de muito tempo... parentes vinham ver como ele tava. Depois de uns 

seis meses, mais ou menos, quase não vem ninguém, nem ligam pra saber 

como ele tá. Acho que foi como uma despedida. Só no começo, depois 

esqueceram. Muito triste... E ele pede...”(E18) 

“Pôxa vida! Tenho 30 anos e a minha vida tá parada... minha vida é tão 

programada que eu tenho que pensar antes de sair... Parei de estudar, de 

trabalhar... acho que até parei de viver... namorar... quando?(E5)” 
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Ixi, mudou... se existir 1000% mudou 1000%, porque eu não tenho mais 

projeto de vida. Mudou tudo. Eu não posso mais sair pra trabalhar, eu não 

posso mais ganhar meu dinheiro, não posso mais planejar de ir numa festa, 

suponhamos uma promoção... porque a partir do momento que você não 

trabalha você não pode planejar seu futuro, porque não tem dinheiro pra 

planejar o futuro.(E18) 

“Ficou muito difícil de ir passear, ver amigos, ir nas festas da família. As 

pessoas nem convidam mais de tantas vezes que disse não.”(E32) 

“Acho que as pessoas tem preconceito com gente doente. Aí mistura tudo, 

ninguém nem liga mais pra saber como a gente tá. Uma vez, uma mulher lá 

da igreja me disse: - Quando ele morrer, você volta para igreja... você faz  

Quadro 6 – Relatos das verbalizações sobre mudanças de ordem social ocorridas após o 

inicio do cuidar. 

 (conclusão) 

  

 

 

 

 

falta lá. Quase que eu disse que nunca mais ia voltar lá. Que isso era cruel, 

mas não disse nada. Só fiquei olhando pra ela. Parecia que o meu marido 

era um estorvo pra igreja. Em vez de ela dizer que ia me visitar e ver como 

eu estava ela disse pra eu voltar só depois... Que esquizito isso!”(E33) 

“A minha vida hoje é bem mais parada. Eu lembro que acordava cedo, 

corria pro ônibus, trabalhava o dia inteiro e depois voltava pra casa muito 

cansada. Hoje não tem mais isso... nem canso mais tanto, mas também não 

vejo mais pessoas diferentes. Fico muito presa aqui.”(E14) 

 

Autonomia 

 

 “Na minha vida não mudou nada não, a mesma coisa. Assim, eu saia 

muito. Agora tá difícil, eu não posso sair mais. Só isso mesmo”. (E19) 

 “Mudou tudo na minha vida. A participação na comunidade, que era bem 

frequente. Caminhada, nós dois fazíamos caminhada. Ginástica juntos.” 

(E14)  

“Queria poder escolher o que fazer e como. Mas não dá, não tem quem 

ajuda. Os que podem já ajudam, mas é pouco. Cada um tem a sua vida, né? 

E eu tenho essa vida agora (pausa e suspiro).”(E14) 

“Se eu tivesse dinheiro eu pagava águem para cuidar dela.”(E7) 

“A gente não tem mais a liberdade de ir e vir. Eu to presa aqui em casa. 

Não quero reclamar, parecer chata, mas é isso aí mesmo.”(E10) 

“Às vezes eu penso: Como será que seria se fosse eu no lugar dele?” (E8) 

“Mudou muita coisa, parei de trabalhar. Não gostava de ficar dentro de 

casa. Só ficava a noite, de tardinha. Criva duas netas e agora não posso 

mais. Tive que entregar pra mãe, não tenho mais condições de ficar com 

elas. Mudou toda a rotina minha. Gostava de sair, agora nunca dá. É 

difícil, né... Precisa de ajuda pra sair...” (E13) 
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“A minha vida mudou em tudo quando eu tive a (*). Eu coloco (*) em 

primeiro lugar sempre. Eu amadureci rapidamente. Fiquei madura, 

preocupada com as coisas. Tudo aqui em casa é pela (*).” (E15) 

 “Antes de cuidar dela eu trabalha, ganhava meu dinheiro, planejar minha 

vida, um tratamento, qualquer coisa. Hoje em dia já não tem mais.” (E18) 

“Antes eu ia pra onde eu queria, agora ficou muito mais difícil.”(E8) 

“Nem as férias da família não dá mais pra planejar. Tudo mudou” (E29) 

“Não foi uma profissão que eu escolhi. Na verdade eu nunca ia escolher 

isso pra mim. Eu queria ser secretária... Por isso acho que não sou a 

melhor pessoa pra cuidar dela.” (E8) 

 

Mudanças presentes nos relatos dos cuidadores domiciliares no âmbito espiritual 

podem ser visualizadas no quadro 7. 

Quadro 7 – Relatos das verbalizações sobre mudanças no âmbito espiritual percebidas pelos 

cuidadores domiciliares. 

(continua) 

 

 

Espiritual 

Superação 

 

 

“Com a doença dele eu vi que eu posso superar muitas e muitas coisas... 

que não tem obstáculo pra gente não vencer não. Dá pra superar. E antes 

eu não tinha essa segurança.” (E14)  

“Tive uma doença muito grave, na época que ela tinha 10 anos. Um 

câncer de ovário, mas Deus me curou par eu cuidar dela. E estou aqui 

contando a história.” (E15) 

“Vi que a vida tem um sentido muito estranho e que todos nós temos a 

nossa missão. A minha é essa agora.” (E12) 

“Eu acho que é uma chance que eu tenho pro meu crescimento. Pra ser 

sempre melhor... uma pessoa melhor.” (E18) 

 “Então muitos obstáculos eu consegui enfrentar. E eu pensava que eu não 

era capaz. E agora eu vejo que eu tenho essa capacidade.” (E14) 

“Eu achava que era fraco, mas agora sei que sou muito forte!”(E9) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Relacionamentos 

“Meu sentimento em relação ao amor ao próximo mudou muito. Eu não 

sentia vontade de ficar no hospital, cuidar de alguém. E hoje se disser que 

eu vou ficar um dia todo no hospital, eu fico.” (E14) 

“Eu consigo ver agora que todos nós somos iguais mesmo. E que cada um 

pode estar no lugar do meu pai e precisar de alguém pra cuidar dele. Por 

isso, eu estou mais amiga, escuto mais os outros e penso. E se for 

comigo... quem vai me cuidar?” (E5)  

“Muita gente que vinha aqui no inicio não vem mais ajudar, mas liga pra 

dizer o que eu devo fazer. Eu fico quieta, mas às vezes eu acho que a 

minha paciência se acabou...” (E9) 
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 “Muitas coisas que eu era mais agressiva, alguma parte que eu nunca 

tinha parado assim pra refletir hoje eu já fico mais... assim, de ajudar o 

próximo. Toda vida nós fomos de ajudar.” (E14) 

“Eu não tenho muita paciência com essas pessoas que dizem que só 

querem ajudar. Eles criticam o tempo todo...” (E16) 

“Muitas vezes me pego pensando... Quem é meu amigo? Ainda tenho 

amigos? Parece que a vida dá um nó. (E3)” 

“Hoje eu tenho mais amigos do que antes... não em quantidade, mas 

amigos de verdade. Eu sei quem eu quero do meu lado. Consigo ser mais 

verdadeira também com eles. Eu digo quando quero ficar sozinha. Antes 

eu não conseguia ser muito sincera com os outros. Eu sempre achava que  

 

Quadro 7 – Relatos das verbalizações sobre mudanças no âmbito espiritual percebidas pelos 

cuidadores domiciliares. 

(conclusão) 

  

 

 

 

 

era chato dizer as coisas, mas hoje, depois disso tudo, eu acho que se a 

pessoa não entender, ela não merece ser minha ‘amiga’.” (E33) 

“Eu me tornei mais humana! Você só passa a ver a vida com outra 

perspectiva quando é dentro da sua casa. Mais humana... você sabe olhar 

mais para o próximo.” (E12) 

Religião 

 

“Deus é muito bom pra nós e tem me ajudado a cuidar da minha filha.” 

(E15)  

“Mas se Deus me curou de um câncer ele pode me curar de qualquer 

outra doença. Então hoje em dia eu não me importo muito com doença 

não, ela vem e ela vai. E tudo tá na mão de Deus... quem sou eu pra ficar 

me mortificando? Preocupada?” (E15) 

“Deus colocou muito amor no coração.”(E13) 

“ELE me consolou. E eu sempre estou buscando, tentando e lutando pra 

que eu faça a vontade de Deus nela.” (E16) 

“Antes eu não acreditava que tinha um DEUS, mas agora eu sei que tem. 

Muita coisa já aconteceu e não tem outra explicação... só DEUS” (E12) 

“Eu comecei a ir num culto religioso que me deu força pra entender o que 

DEUS quer de nós. Por que estamos neste mudo. Não é pra sofrer por 

nada, isso eu sei agora ...hoje eu sou mais cristã. E, por isso, ajudo os 

outros também, não fico só com pena de mim ou da minha mãe.”(E8) 

 

5.7 ASPECTOS BIOÉTICOS DA RELAÇÃO INTRAFAMILIAR NO CONTEXTO DOS 

CUIDADOS PALIATIVOS NA ATENÇÃO DOMICILIAR 
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Artigo elaborado para submissão ao periódico - Acta Bioethica (apêndice 7) 

Dos 33 cuidadores entrevistados, 6 não tem parentesco algum com o paciente que 

cuidam. Para fins de avaliação dos aspectos bioéticos envolvidos na relação intrafamiliar, 

estes foram excluídos nesta análise. 

Com base nos relatos dos cuidadores sobre o processo do cuidar, foi possível elencar 

alguns aspectos bioéticos relacionados, que foram categorizados da seguinte forma: 

‘Autonomia nas escolhas da sua vida’; ‘Vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga’ e 

Vulnerabilidade a problemas de saúde físicos e psicológicos, conforme quadro abaixo. 

Transformar-se em cuidador principal envolve questões de ordem pessoal, social e 

psicológica. O fato de ter de assumir a função sem preparo prévio e, muitas vezes sem 

esperar, influencia diretamente na autonomia de suas vidas. O quadro 8 apresenta relatos 

associados à autonomia do cuidador. 

 

Quadro 8 – Relatos das verbalizações dos cuidadores principais familiares associadas à 

autonomia e relacionadas ao cuidar. 

 

 

Autonomia nas 

escolhas da 

vida 

Perdendo o controle do 

tempo 

 

“Pôxa vida! Tenho 30 anos e a minha vida tá parada... minha 

vida é tão programada que eu tenho que pensar antes de sair... eu 

não posso... Parei de estudar, de trabalhar... acho que até parei 

de viver...namorar...quando?”(E5) 

As incertezas do 

amanhã e o 

desencontro com os 

projetos pessoais 

“Eu abri mão da faculdade, né? Eu me privei de muita coisa para 

cuidar do meu filho. Só eu cuido dele, não tem outra pessoa.” 

(E2) 

Empatia/alteridade 

“Às vezes eu penso: Como será que seria se fosse eu no lugar 

dele?” (E8) 

Cobrança 

interna/expectativa de 

si como cuidadores 

“Será que eu estou cuidando bem dele? Será que ele tem tudo o 

que merece?” (E7) 

“Não foi uma profissão que eu escolhi. Na verdade eu nunca ia 

escolher isso pra mim. Eu queria ser secretária...Por isso acho 

que não sou a melhor pessoa pra cuidar dela.”(E6) 

Desencontro com o 

reconhecimento 

esperado e o recebido 

“Eu faço tudo pra ele ter uma vida melhor. Só que os outros 

(familiares) ainda acham que é pouco. Reclamam, falam que ele 

tá magro, que parece que não tá bem... O que querem que eu 

faça? Ele tá doente, não tá bem mesmo. Isso cansa mais do que 
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cuidar dele, sabia?” (E11) 

Liberdade de escolha 

“A gente não tem mais a liberdade de ir e vir. Eu to presa aqui 

em casa. Não quero reclamar, parecer chata, mas é isso aí 

mesmo.” (E9) 

“Queria poder escolher o que fazer e como. Mas não dá, não tem 

quem ajuda. Os que podem já ajudam, mas é pouco. Cada um tem 

a sua vida, né? E eu tenho essa vida agora (pausa e suspiro).” 

(E14) 

“Se eu tivesse dinheiro eu pagava águem para cuidar dela.” (E7) 

 

A convivência com o sofrimento alheio de outra pessoa pode resultar em sobrecarga, 

sendo, em muitas vezes, necessário disfarçar os próprios sentimentos para preservar o outro. 

O cuidado pode resultar em pressão e estresse e, consequentemente em uma sobrecarga física 

e emocional do cuidador. O quadro 9 apresenta relatos que exemplificam a situação de 

vulnerabilidade do cuidador. 

Quadro 9 – Relatos das verbalizações dos cuidadores principais familiares associadas à 

vulnerabilidade ao estresse e à sobrecarga. 

 

 

Vulnerabilidade ao 

estresse e 

sobrecarga  

Estresse, fadiga e 

sobrecarga 

 

“Eu tô muito cansada. De verdade...” (E13) 

 “Tem horas que eu penso: Pra quê tudo isso?”(E10) 

“A gente fica tão cansada que até esquece se já comeu. Que 

hora foi a última vez que comeu...”(E9) 

“Tudo passa, mas isso parece que não tem fim. Ela geme 

quando a gente pega nela. Quando vai dar banho, ela chora... 

Às vezes eu penso: pra que dar banho? Será que não pode 

pular, mas daí vem a equipe do NRAD e diz que o banho é 

importante, que ele precisa ficar bem limpo pra não dar 

ferida, mas cansa demais e dói na gente ver ele chorar...”(E2) 

 “…ultimamente para mim está sendo um sofrimento terrível 

(…) cada vez que eu vou trocar ela (mãe), ela começa a 

gemer. é sofrimento para ela e para mim também. Pra mim 

mais ainda, entendeu?” (E6) 

 

 

“Eu me sinto (pausa)…eu me sinto impotente por não 
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Estresse decorrente da 

impotência frente ao 

sofrimento 

 

conseguir ajudar ele (filho) mais.”(E7) 

“Tem hora, dia que só choro. Nem tem explicação.” (E15) 

“Minha mãe fala para eu descansar, que eu tenho que estar 

preparada para muitos anos. Aí dá uma vontade de chorar. 

Nós estávamos tão bem como casal, saía pra dançar, namorar 

e agora não dá mais… Eu sei que ele vê que eu tô triste. A 

gente tenta disfarçar, mas dá para ver… claro que dá para 

ver”(E8) 

 

O trabalho contínuo, sem intervalos de descanso regulares, carregar o paciente para a 

cadeira de rodas ou para mudar de decúbito no leito são situações que causam dores e lesões, 

podendo acarretar em desgaste físico e emocional. O quadro 10 apresenta relatos que 

evidenciam a vulnerabilidade do cuidador frente ao estresse e à sobrecarga. 

Quadro 10 – Relatos das verbalizações dos cuidadores principais familiares associadas à 

vulnerabilidade ao estresse e à sobrecarga.  

Vulnerabilidade 

frente aos problemas 

de saúde físicos e 

psicológicos 

Desgaste físico 

“Eu acho que perdi o meu equilibrio, mental e físico… 

Tem dias que fico bem tontinha!”(E10) 

“Ele (pai) é pesado e a gente precisa mudar de lado toda 

hora pra não dar ferida. Muitas vezes eu fazia sozinha... 

Agora não consigo fazer mais. Machuquei as costas.”(E3) 

 

 

Desgaste 

emocional/psicológico 

“Ele me xinga toda hora. Fala pra eu sair, fazer festa. 

Que era tudo o que eu queria, que ele ficasse numa cama 

pra eu poder ficar solteira novamente.” (E10)  

“Isso dói. Diz que ele tá assim porque a culpa é minha... 

E ninguém mais quer cuidar dele. Então só tem eu, ele é 

meu marido e eu tenho que aceitar...”(E31) 

“Ele (pai) é muito teimoso mesmo... Toda hora ele 

arranca o curativo, a gente coloca e ele tira. É 

difícil...”(E7) 
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6. DISCUSSÃO 
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6. DISCUSSÃO 

 

Neste capítulo são discutidos os resultados do estudo com base na literatura utilizando 

a percepção sobre a qualidade de vida e a sobrecarga do cuidador como variáveis dependentes 

e as demais como variáveis independentes. 

Os resultados encontrados viabilizaram a correlação entre dados sociodemográficos 

dos cuidadores com a percepção da qualidade de vida em todos os domínios e da sobrecarga, 

além da influência da doença, da proximidade da morte e do cuidar frente aos sentimentos 

vivenciados, à qualidade de vida e às mudanças percebidas em suas vidas. Além disso, foi 

possível associar os aspectos bioéticos envolvidos no processo do cuidar em domicílio. 

 

6.1. PERFIL SOCIODEMOGRÁFICO E CLÍNICO DOS DOENTES CUIDADOS 

 

Ao analisar o perfil dos doentes foi possível comparar os resultados encontrados com 

outros estudos
 
realizados com cuidadores e com pacientes atendidos em domicílio de forma 

geral, sendo que a predominância é de enfermos do sexo feminino e idosos, apesar do 

programa atender a pacientes de todas as idades, sem distinção, pois a idade não interfere no 

processo de adesão ao programa, por esse não ser um critério de seleção. 
12, 113-115

 

Este dado reflete a aproximação do envelhecimento com as doenças crônico-

degenerativas mais comumente associadas ao perfil do acompanhamento domiciliar. As 

patologias recorrentes neste estudo são: acidente vascular cerebral (AVC), neoplasias e 

doença de Alzheimer (DA), o que corrobora com diversos estudos sobre internação domiciliar 

no Brasil e no mundo.
 113-118

 

 

6.2. PERFIL SOCIODEMOGRÁFICO E CLÍNICO DOS CUIDADORES DOMICILIARES 

FRENTE À PERCEPÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA  

 

A qualidade de vida, entendida neste estudo como o construto baseado na percepção 

do cuidador sobre aspectos subjetivos e objetivos, incluindo questões imensuráveis como 

felicidade, prazer e angústia, é tema discutido por vários pesquisadores.
 119-123

 

Os dados revelam que há variância nos resultados entre os cuidadores, sendo que a 

autopercepção da qualidade de vida sofre influência de diversas variáveis como idade, sexo, 

relação de parentesco com o paciente, apoio social recebido e outros. 
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Quatro condições são avaliadas comumente pelas famílias dos pacientes para a escolha 

do cuidador principal: o grau de parentesco, o gênero, a proximidade física e a proximidade 

afetiva. 
124-125

 

Neste estudo, os cuidadores têm, em média, 46 anos variando entre 20 e 73 anos. O 

IGQV teve um escore maior em 7,99 pontos em cuidadores com mais de 60 anos de idade 

quando comparado com cuidadores com menos de 30 anos. No domínio psicológico há 

correlação positiva entre a idade do cuidador e a percepção de qualidade de vida, que pode ser 

explicado devido à atividade de cuidador gerar estresse e sobrecarga emocional, além da 

privação do convívio social e atividades diversas e, inversamente, quanto mais idade tiver o 

cuidador, mais experiência de vida e capacidade de resiliência e de aceitação dos fatos ele 

terá, além do idoso apresentar, em sua maioria, uma agenda social diminuída.
 113, 115-116, 124-125 

Foi encontrada uma fraca correlação positiva entre a idade do cuidador e a percepção 

da sua sobrecarga.   

Como aguardado, houve predomínio de mulheres, sendo a maioria dos cuidadores 

composta por familiares, principalmente filhas ou esposas. Essas características são 

frequentemente encontradas em estudos, seja no âmbito nacional ou internacional. 
123-128

 

Está culturalmente implícito na sociedade que cabe aos filhos e aos cônjuges cuidar 

dos adoentados que necessitam de cuidados especiais e contínuos. Esses achados reforçam o 

papel social da mulher, historicamente determinado, de cuidadora principal e da mesma forma 

que o cuidado a pessoas dependentes fique na responsabilidade de parente próximo, 

pertencente ao núcleo familiar, como encontrado em outros estudos. 
62, 124-128

 

Em algumas famílias, o cuidado é desenvolvido e aceito em forma de retribuição, 

principalmente quando se trata de filhas(os) cuidando de genitores. Estudo aponta que as 

filhas, em geral, sentem necessidade de demonstrar a gratidão pelo cuidado recebido e, desta 

forma, desenvolvem maior aceitação pelo papel que lhes cabe.
 125

 

É importante destacar que o modelo familiar baseado na divisão sexual do trabalho, 

onde o homem é o responsável pelo sustento, ou seja, é o provedor e a mulher é a responsável 

pelas tarefas diárias e assistenciais da casa ainda prevalece não só na sociedade brasileira, mas 

em todo o mundo, visto a similaridade nas características sociodemográficas de diversos 

estudos internacionais. Este perfil tende a mudar, pois a mulher está cada vez mais presente 

no mercado de trabalho e representa mudanças na estrutura e na organização familiar. 
128-130

 

Nesse caso, cabe avaliar quais competências são exigidas para a função de cuidador. 

Segundo Le Boterf 
129

, competência se refere à disposição para uma ação pertinente frente a 
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uma situação específica. Outros autores definem competência humana como um conjunto que 

envolve conhecimento, habilidade e atitude.
 130-131

 

O cuidador social que pode ser o familiar ou pessoa próxima que aceita cuidar, 

necessita de preparo específico para desenvolver a função. Este preparo envolve além das 

competências, o acompanhamento do cuidador por profissional de saúde para o suporte 

emocional, pois cuidar de alguém de forma contínua requer, por parte de quem oferece o 

cuidado, condições físicas e emocionais, além de motivação e disponibilidade. 
132-133

 

O modelo de cuidado informal aos pacientes providenciado pelo núcleo familiar afeta 

diretamente as mulheres de maneira perversa, pois compromete negativamente o seu bem 

estar e o desenvolvimento profissional, resultando em sobrecarga. 
116

 Essa sobrecarga, mesmo 

que percebida pelo cuidador, raramente é discutida, aceita e entendida pela família que 

entende o cuidado como uma questão naturalmente imposta e não sujeita à escolha.
 134-137

 

Não há diferenças significativas na percepção da qualidade de vida entre cuidadores 

que referiram situação conjugal estável e os que referiram não possuir companheiro(a) no 

momento da entrevista. Porém, no tocante ao grau de parentesco com o paciente os dados 

diferem significativamente, sendo que os cuidadores que relataram não ter grau de parentesco 

apresentaram escores mais positivos, como 13,89 pontos a mais no domínio relações sociais e 

8,26 pontos a mais no domínio psicológico. 

Todos os cuidadores entrevistados referiram ter alguma religião, mesmo alguns terem 

relatado não serem praticantes assíduos devido à falta de tempo e de oportunidade para 

frequentar os espaços destinados às orações coletivas. O fato de assumirem ter religião e 

seguir os preceitos fundamentais revela a existência da espiritualidade e da crença em algo 

transcendente.
 137

 Este dado corrobora com outro estudo que observou correlação negativa 

entre a percepção individual de bem estar e a sobrecarga do cuidador, sendo que cuidadores 

que utilizavam a religião e a crença espiritual como estratégias de enfrentamento possuíam 

melhor relação com a pessoa cuidada e menor grau de depressão. Em outro estudo, realizado 

com cuidadoras familiares de pacientes com demência o resultado foi de maior sobrecarga 

entre as que relataram ter religião. 
138

 

Neste estudo, foi possível identificar diferença no IGQV entre evangélicos ou espíritas 

e católicos na avaliação da qualidade de vida, sendo que o índice foi percebido no primeiro 

grupo com 7,94 pontos a mais do que no segundo e esta diferença se acentua no domínio 

‘relações sociais’, com 12,22 pontos de diferença. 

 O grau de instrução formal referido pelos entrevistados com predominância do ensino 

fundamental completo corresponde à média encontrada em outros estudos semelhantes, 
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porém, cabe ressaltar que 18% dos cuidadores iniciaram ou concluíram algum curso superior, 

sendo esta amostra composta por filhas dos doentes.
 119, 128, 135, 139

 

Os dados revelam que os cuidadores que possuem o ensino fundamental completo 

apresentaram IGQV mais elevado e, no domínio psicológico, os cuidadores sem instrução 

formal tiveram o escore maior. Este resultado reforça a questão da oportunidade de trabalho 

que a escolaridade proporciona, pois sem instrução, as chances de desenvolver outra função 

diminuem, reduzindo desta forma, a frustração que a situação poderia propiciar. No mesmo 

sentido, estudos
 
apontam que o grau de instrução influencia na escolha do cuidador familiar 

por estar relacionado ao fato da inserção no mercado de trabalho formal ser mais difícil 

quanto menor o grau e, por isso, a pessoa tem mais facilidade para abrir mão de outra função 

desempenhada até o momento. 
140-142

 

As condições econômicas dos cuidadores estão diretamente relacionadas ao escore de 

qualidade de vida nos domínios relações sociais e do meio ambiente, pois quanto maior a 

renda, maiores as médias obtidas. Neste estudo, os cuidadores que apresentaram renda 

familiar superior a 3 salários mínimos obtiveram média de escore  de 62,50 e  55,47 nos dois 

domínios, respectivamente.  

Importante ressaltar que muitas vezes, ocorre a necessidade do cuidador parar de 

trabalhar ou se ausentar do emprego formal, o que gera a diminuição da renda familiar. Neste 

estudo, 57,6% dos entrevistados se afastaram do trabalho formal e, consequentemente, não 

estão resguardados os seus direitos trabalhistas como a aposentadoria por tempo de serviço.
 

143-144
 

Outro dado importante a ser analisado diz respeito à percepção do apoio social 

recebido pelo cuidador, pois 36,4% referiram não receber nenhum tipo de ajuda. Dos que 

referiram de forma positiva, 85,7% informaram que o receberam de familiares próximos. O 

apoio pode ser recebido de forma indireta de amigos como em momentos de distração ou de 

lazer e não só dividindo tarefas diretamente ligadas ao cuidado para com o paciente. 
143-147

 

Estudo indica que pessoas que possuem um alto nível de apoio social apresentam 

adequada autoestima, autoconfiança e apresentam maior capacidade para enfrentar situações 

adversas. Da mesma forma, estudos confirmam a correlação positiva entre a percepção 

positiva da sua saúde e bem estar e a presença de apoio social das pessoas.
 146, 148-149

 

Cuidar de outra pessoa, principalmente quando em tempo integral, como é o caso de 

75,7% dos entrevistados, expõe o cuidador principal de forma prolongada aos diversos 

estressores presentes na situação, pois exige dedicação, disponibilidade de tempo e, em 

muitos casos, desprendimento de força física, devido à necessidade de movimentar o paciente 
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acamado. Esse cuidador, quando não recebe o apoio da família ou de amigos, pode, em 

consequência do desgaste, adoecer física ou mentalmente. 
137, 140-141, 145-148

 

Neste contexto, 63,6% dos entrevistados relataram apresentar um ou mais problemas 

de saúde e o uso de medicamentos de forma contínua. As patologias mais referidas estão 

relacionadas ao sistema cardiovascular e endócrino e às doenças autoimunes ou psiquiátricas. 

Estudos distintos trazem resultados similares sobre o adoecimento do cuidador. Vários fatores 

estão associados a este resultado: a idade média do cuidador, o tempo de dedicação diário, a 

percepção do apoio recebido, a necessidade de alteração da rotina, dentre outros.
 150, 151-154

 

Os dados possibilitaram observar a correlação fraca negativa entre a presença de 

morbidades e a percepção da QV, sendo que os cuidadores que referiram não possuir 

morbidades e se declararam saudáveis apresentaram 6,85 pontos a mais na média do índice de 

qualidade de vida geral do que os demais. Essa diferença se acentuou no domínio meio 

ambiente, chegando a 10,7 pontos a mais. 
155

 

A presença de dor foi autorreferida por 75,7% dos cuidadores entrevistados e a 

correlação entre a percepção da QV e de dor como moderada ou grave se apresenta de forma 

negativa, sendo que, quanto mais acentuada a dor referida, menor é o escore de qualidade de 

vida nos domínios físico e psicológico.  As dores nas costas/coluna e na cabeça foram as mais 

citadas e estão diretamente relacionadas ao desgaste físico e mental devido ao 

desenvolvimento das tarefas do cuidado ao paciente e à preocupação com a doença e o bem 

estar do familiar. Esses dados corroboram com outros estudos realizados. 
156-157

 

É importante que o cuidador seja visto pela equipe de atenção domiciliar como um 

aliado para a expansão do cuidado na residência do paciente e que seja ofertado apoio ao 

mesmo para o desenvolvimento das atividades, além de suporte emocional, quando 

necessário. 
158-159 

Pois o cuidado de forma integral somente se desenvolve quando a outra 

pessoa é considerada como alguém importante para o cuidador, para que esse se disponha a 

participar do seu destino, do sofrimento, dos sucessos e, por que não dizer, da sua vida. Essa 

dedicação e envolvimento pessoal com o paciente podem gerar inquietações, preocupações e 

responsabilidades por parte do cuidador. 
157

 

O cuidado pode ser visto como uma forma de expressão que envolve postura ética e 

compromisso de contribuição ao bem estar e preservação da dignidade humana. Para tal, os 

cuidadores devem estar intencionados espiritualmente ao ato de cuidar, para que possam 

contribuir com a história e com a vida. 
156

 

O autocuidado negligenciado, identificado nas falas dos cuidadores entrevistados está 

de acordo com outros estudos que mostram que, muitas vezes, o familiar encarregado de 
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cuidar de outro dedica boa parte do tempo diário aos cuidados que acaba abrindo mão da sua 

própria vida social, inclusive de momentos de lazer. Porém, McCoughlan 
157

 ressalta que para 

que o cuidador possa usufruir das questões positivas do ato de cuidar, deve cuidar de si 

mesmo, tanto de forma física quanto emocional.    

 Não obstante pesquisadores terem aumentado os estudos sobre o sono nos últimas 

décadas, ainda não há uma definição clara sobre a função deste fenômeno. Porém, pode-se 

definir o sono como um estado neurológico complexo e restaurador, necessário ao 

funcionamento do organismo. 
158 

Neste estudo, 54,5% dos cuidadores relataram ter seis ou 

mais horas de sono por dia. A variável do sono interfere diretamente na qualidade de vida do 

cuidador, sendo que os dados deste estudo indicam que quanto maior o número de horas de 

sono, maior o escore de qualidade de vida no domínio psicológico. O sono é necessário para o 

descanso e o preparo da nova jornada de trabalho diário e está relacionado também à presença 

de morbidades e ao uso de analgésicos e de medicamentos ansiolíticos. 
119, 158-162

 

O uso de medicamentos de forma contínua, principalmente de analgésicos e 

psicoterápicos apresenta uma correlação positiva no escore de qualidade de vida, ou seja, o 

uso destas substâncias traz resultado satisfatório para o controle da dor e da ansiedade, 

acarretando em melhor percepção da qualidade de vida, principalmente nos domínios físico e 

psicológico. Dado contrário foi encontrado em estudo realizado com cuidadores de idosos, em 

2008, em que, quanto maior o número de medicamentos utilizados, menor a percepção de 

qualidade de vida no domínio físico.
 161

 

Os cuidadores que relataram prática da atividade sexual ativa (45,4%) apresentam 

escore mais elevado no domínio ‘relações sociais’. Destes, 46,6% são filhas(os), 26,6% são 

mães, 6,06% são irmãs(aos) e 20% são cuidadores contratados formalmente pela família do 

doente. Este dado revela que os(as) cuidadores(as) que são esposas(os) dos pacientes 

relataram não ter vida sexual ativa. Isso reforça o dado encontrado na literatura de que o 

impacto negativo do convívio com doença crônica se expressa mais na esposa. 
137

 

Cabe ressaltar que o cuidador familiar, em geral, apresenta um envolvimento próximo 

com o paciente, que faz com que sejam aflorados sentimentos frente ao sofrimento pela 

doença e/ou pela aproximação da finitude humana. Neste estudo, os cuidadores familiares 

apresentaram média de escore de IGQV com 4,81 pontos a mais do que os cuidadores que não 

possuem grau de parentesco com o paciente. No dominio relações sociais a diferença foi ainda 

maior, de 13,89 pontos.   

Neste estudo, tempo de exercício da função de cuidador foi bastante diferenciado entre 

os cuidadores, sendo desde 3 meses a 40 anos, com média de 7,2 anos. Houve, no entanto, 
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fraca correlação positiva entre o tempo de exercício da função de cuidador e a sua percepção 

de qualidade de vida geral. A correlação é fortalecida na percepção sobre o domínio físico da 

qualidade de vida.
 118, 162

 

O tempo, em anos, em que uma pessoa se dedica a cuidar de outra influencia a sua 

percepção sobre QV geral, sendo que os cuidadores que estão desempenhando a função há 

menos de 2 ou há mais de 10 anos  apresentam índice inferior aos que cuidam entre 2 e 10 

anos. Ou seja, logo no início do processo de cuidar há um desgaste acentuado, principalmente 

no domínio relações sociais, em virtude do afastamento social e das perdas sofridas. Ao longo 

dos anos nesta função, o desgaste se acentua no dominio físico, devido à necessidade de apoio 

à mobilidade do paciente acamado.
 162

 

 

6.3 PERCEPÇÃO DA SOBRECARGA DOS CUIDADORES DOMICILIARES 

Os dados gerais indicam que 52% dos cuidadores deste estudo apresentaram 

sobrecarga intensa e 33% sobrecarga ligeira, sendo que apenas 15% não apresentaram 

sobrecarga. Ao analisar o perfil dos cuidadores com sobrecarga intensa, percebe-se que se 

tratam de cuidadores familiares que residem na mesma casa, junto ao doente (85,7%), tem 

menos de 8 horas de sono por dia (78,6%) e 57,1% referem não receber apoio social. 

Outro dado, relacionado diretamente à sobrecarga do cuidador, diz respeito ao grau de 

dependência do doente, sendo que 75% dos entrevistados relataram sentir sempre ou 

frequentemente ser a única pessoa com o qual o paciente pode contar e todos eles 

apresentaram sobrecarga ligeira ou intensa. Este sentimento sobrecarrega o cuidador devido à 

sensação de obrigação de atender todas as necessidades do doente e em não se afastar do 

mesmo por períodos prolongados, afetando, portanto, seus momentos de lazer e de descanso. 

Estudos realizados para avaliar a relação entre a dependência dos pacientes e a sobrecarga dos 

cuidadores também concluíram que estes dados estão diretamente relacionados. 
165-166

 

Não obstante 93% dos cuidadores entrevistados terem sinalizado não se sentir 

envergonhados diante do comportamento do doente e 87% terem informado não ficar irritados 

com a presença do mesmo, 39% responderam que sentem frequentemente ou sempre que 

perderam o controle sobre a sua vida desde que começaram a cuidar do paciente. Este dado 

representa que a dependência do paciente sobrecarrega o cuidador e corrobora com estudos
 

que indicam que os cuidadores, em muitos casos, são podados de sua privacidade e da 

possibilidade de viver a própria vida. 
140, 165
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Essa privação tem destaque no inicio do processo, no período de adaptação entre o 

doente, o cuidador e a família. Porém, nesse período a maioria dos cuidadores relatou receber 

visitas de familiares e de amigos, sendo que o isolamento social é mais percebido após os dois 

primeiros anos. Neste estudo, a sobrecarga intensa foi percebida por 42,4% cuidadores, sendo 

que, destes, 71,4% exercem a função entre 2 e 10 anos. Estudo identificou correlação positiva 

entre o tempo de exercício da função e a sobrecarga do cuidador, ou seja, quanto maior o 

tempo, maior a sobrecarga. 
164 

No entanto, esta correlação é muito controversa, pois envolve 

diversas questões subjetivas e objetivas.
 
 

 

6.4 PERCEPÇÃO DO SIGNIFICADO DA DOENÇA E DA FINITUDE HUMANA 

FRENTE À QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES DOMICILIARES 

A convivência diária com a doença e com o sofrimento do outro, além do sentimento 

de responsabilidade pelo cuidado prestado e pelo bem estar do doente, pode resultar em um 

processo reflexivo sobre o sentido da vida. 

Compreender a doença e aceitar as limitações que ela impõe, incluindo o fim da vida, 

muitas vezes, é o caminho para poder oferecer o cuidado com abrandamento do pesar e 

sofrimento por parte do cuidador. E, desta forma, (re) construir um sentido ao interpretar a 

situação vivenciada, que pode ser entendida como uma oportunidade (ressignificação) ou 

como um infortúnio (não ressignificação). Reconhecer sua própria limitação fortalece o 

cuidador para o desenvolvimento da sua função com menor sofrimento.
 15, 167

 

Ao definir doença como um caminho que não precisa ser necessariamente avaliado 

como positivo ou negativo, mas, simplesmente, percorrido, estudo suscita a discussão sobre a 

transformação do paciente e da família nesse processo que, em muitos casos, pode ser longo. 

168
 

A consciência da mortalidade ou da finitude humana é intensificada entre os doentes 

ou familiares que enfrentam a possibilidade da morte iminente frente à doença instalada 

resultando numa consequente ressignificação para a vida.
 94

 

A doença, quando vista pelos cuidadores de forma positiva, como um processo 

naturalmente aceito como parte do envelhecimento ou como consequência da própria vida, 

traz conforto e resiliência quanto ao tratamento e às mudanças impostas em suas vidas.  

O “enfrentamento”, também definido como “coping”, “adaptação”, “lidar com” é 

entendido como um termo complexo que se refere a uma série de ideias abstratas, 

compreendendo um conjunto de estratégias empregadas pelas pessoas para lidar com 
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situações adversas em forma de adaptação. Pesquisadores afirmam que a influência da 

religião e da espiritualidade na vida das pessoas é considerada como importante fonte de 

fortalecimento para o enfrentamento de doenças e no cuidado a saúde. 
139, 165

 

Estudos
 
demonstram o caráter disruptivo da doença crônica na dinâmica familiar, 

principalmente no caso de crianças. Neste estudo, também foi possível perceber que a 

percepção sobre os efeitos da doença na dinâmica familiar foram mais evidenciados nos 

cuidadores familiares de crianças doentes ou que desenvolveram as doenças ainda na infância.
 

50, 66, 90 

No contexto deste estudo, alguns cuidadores se referiram à doença como um processo 

necessário de reflexão, como um “tempo para pedir perdão” (E13), para “um resgate” (E18), 

ou ainda, “para gente purificar nossa alma” (E16). Com base nestes relatos é possível 

perceber a utilização do enfrentamento com espiritualidade e/ou religiosidade. Os modos de 

enfrentamento refletem comportamentos utilizados para lidar com um estressor e classificam 

de acordo com a estratégia utilizada, como confronto, autocontrole, afastamento, aceitação 

das responsabilidades, fuga ou com a função, que pode ser focado no problema ou focado na 

emoção.
 169

 

Para alguns cuidadores, porém, a doença é vista como “um castigo” (E11), “um 

sofrimento” (E1), “um terror” (E13). Nestes casos, o cuidador entende a doença como algo 

ruim, que não tem um propósito, dificultando a aceitação da doença e do processo, pelo qual 

passam juntos: o doente, o cuidador e a familia. O cuidado propiciado em domicilio com fins 

paliativos proporciona, além do alivio da dor, apoio psicológico e espiritual para o doente e 

para a família frente ao sofrimento decorrente da doença.
 103

 

A morte ou a iminência da morte em virtude do processo do adoecer, traz sentimentos 

distintos entre os cuidadores entrevistados.  Alguns veem a morte simplesmente como algo 

inevitável, porém negativo: “só o fim” (E27), “não é bom” (E28), “é ruim” (E6). 

Principalmente por desconhecer o que há após a mesma. Como no relato da cuidadora: “O 

ruim que eu acho da morte é que ninguém sabe como é morrer” (E21).  

Outros veem a morte como uma possibilidade de descanso do paciente que sofre com 

a doença: “... É a paz” (E19), “... A morte é deixar o sofrimento” (E17), “Morrer pode ser 

descansar, né?” (E6) “... Nem vou ficar muito triste quando ele morrer, porque ele vai deixar 

de sofrer” (E3). E ainda é vista como uma oportunidade de recomeçar: “A morte talvez seja o 

fim do sofrimento aqui e começo de um novo aprendizado do outro lado” (E18). 

Morrer em casa, ainda que muitas pessoas assim o desejem, é tarefa difícil de ser 

cumprida, pois muitos familiares ainda escolhem levar o paciente até o hospital quando o fim 
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da vida se aproxima.  Atitude essa entendida como de proteção, por medo de enfrentar o 

momento sozinho, ou ainda pelo sentimento de impotência frente à situação, considerada 

estressante por gerar ansiedade.
 103

 

 

6.5 PERCEPÇÃO DOS SENTIMENTOS VIVENCIADOS NO CUIDADO E FRENTE AO 

SOFRIMENTO DO DOENTE 

Entre os sentimentos referidos pelos cuidadores como os vivenciados durante o 

processo de cuidar, alguns se destacam por estarem diretamente associados às estratégias de 

enfrentamento utilizadas como a ‘esperança’ de que o paciente tenha um revigoramento, 

principalmente no sentido espiritual: “Tenho esperança de ela ter uma vida melhor... Ela 

conversa, é mais tranquila agora do que era antes. Acho que ela é uma pessoa melhor 

agora” (E9). É preocupante, porém, em alguns casos, quando o cuidador não aceita a 

condição de terminalidade do paciente e usa a esperança de cura como o único desfecho 

possível. 
103

 

Neste estudo, fica claro esta condição no relato de um cuidador:  “Eu tenho esperança 

que ela vai melhorar e eu digo pra ela: tu vai andar, vai sair dessa cama, acredita em mim. 

Ela sorri com o olhar quando digo isso”(E32).  Essa paciente tem um diagnóstico de doença 

degenerativa e em fase terminal. Pelos relatos do cuidador ele está ciente desta condição, 

porém, não a aceita e diz que tem fé na cura. Outro relato deixa clara a esperança de cura: 

“Deus nunca abandona os seus. Ela é muito nova ainda e ELE não vai levar... agora não. 

Por isso, faço de tudo pra cuidar bem dela” (E7). Como no estudo de Euzébio e 

Rabinovich
126

, alguns cuidadores acreditavam na condição de cura e atribuíam-na a Deus e ao 

esforço do paciente.  

Da mesma forma, sentimentos aflorados, principalmente quando se trata de cuidador 

familiar, são de admiração e orgulho com relação ao paciente, que remetem ao autocontrole e 

a aceitação: “Admiro muito ela por ser tão forte, determinada” (E21) e “Me sinto muito 

orgulhosa de ter uma mãe assim, guerreira. Ela nunca desiste!”(E14). 

 Outros sentimentos vivenciados pelos cuidadores remetem à angústia pelo sofrimento 

do paciente sob sua responsabilidade sem conseguir entender o que ele está sentindo: “A 

minha angústia é tentar interpretar o que ele está sentindo naquele momento” (E12) ou por 

dificuldades em sanar necessidades como alívio da dor: “Olha, eu sinto muita angustia né? 

Eu quero aliviar a dor, fazer o que eu puder pra aliviar a dor, ou pra aliviar o problema ou 

pra tirar. Entendeu?” (E3). 
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Diante da situação, a impotência foi um dos sentimentos relatados por alguns dos 

cuidadores, em função da dificuldade em resolver problemas. Se sentem “de mãos atadas” 

(E17).  Além da tristeza por presenciar e vivenciar o sofrimento do paciente: “Então são 

coisas assim muito, eu sofro junto com ela, me acabo junto com ela” (E5). Essa tristeza, em 

alguns casos, é coletiva e vivenciada por toda a família que acompanha o doente no domicilio, 

geralmente associada ao passado e às características do doente como uma pessoa ativa e 

alegre, mas que agora sofre com a doença e alterando significativamente a dinâmica familiar. 

Este sofrimento pode ser acentuado quando o paciente se trata de criança. 
164, 170

 

Os sentimentos experienciados pelos cuidadores neste estudo são ambíguos, pois 

revelam a satisfação por propiciar o cuidado e o bem estar do paciente como um dever 

cumprido até o desgaste físico e mental pela quantidade de ações exclusivas que dependem de 

tempo e dedicação. 
171 

A compreensão dos inúmeros sentimentos contraditórios que podem 

aparecer juntos e que permeiam o cuidar é fundamental para o processo de ressignificação da 

vida do cuidador
. 95 

Não obstante vários cuidadores neste estudo terem relatado desgaste devido às 

mudanças na vida em torno do cuidado, os sentimentos positivos associados permitem aos 

mesmos o controle da situação ou a ausência da sobrecarga intensa. 

 

6.6 PERCEPÇÃO DAS MUDANÇAS OCORRIDAS APÓS O INÍCIO DA FUNÇÃO DE 

CUIDADOR E DA INFLUÊNCIA DAS MESMAS NA SUA QUALIDADE DE VIDA 

Os cuidadores relataram mudanças ocorridas em suas vidas, que foram categorizadas 

neste estudo como de ordem social e espiritual.  

De ordem social, as mudanças mais encontradas estão relacionadas à dedicação ao 

doente, que, muitas vezes, exige tempo integral, sem espaço para a vida privada do cuidador. 

Um dos relatos explicita bem essa questão: “É assim que a gente vive aqui em casa: de 

manhã é ela, à tarde ela, à noite ela” (E15).  Neste caso, não só o cuidador alterou a sua vida, 

mas o restante da familia também. Outro relato exemplifica a mesma questão: “Passo 24 

horas com ela. A minha vida é ela” (E21). Estudo desenvolvido por Pontes-Fernandes e 

Petean
171

 com mães de crianças com erros inatos do metabolismo revelou que um dos 

principais motivos que levam à sobrecarga da mãe é a falta de tempo para si. 

Outra mudança de ordem social vivenciada está relacionada ao afastamento social. Um 

dos cuidadores desabafou: “Ixi, mudou... se existir 1000% mudou 1000%, porque eu não 

tenho mais projeto de vida. Mudou tudo. Eu não posso mais sair pra trabalhar, eu não posso 
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mais ganhar meu dinheiro, não posso mais planejar de ir numa festa...” (E18).  Neste caso, 

fica evidente o desgaste devido ao isolamento e às mudanças sofridas.  

O cuidador principal permanece a maior parte do tempo só com o doente, que, em 

muitos casos, não deambula e não se comunica verbalmente. Uma das cuidadoras contou um 

episódio ocorrido há poucos dias com uma pessoa conhecida na igreja que ela frequentava: 

“Acho que as pessoas têm preconceito com gente doente. Aí mistura tudo, ninguém nem liga 

mais pra saber como a gente tá. Uma vez, uma mulher lá da igreja me disse: ( - Quando ele 

morrer, você volta para igreja... você faz falta lá). Quase que eu disse que nunca mais ia 

voltar lá. Que isso era cruel, mas não disse nada. Só fiquei olhando pra ela. Parecia que o 

meu marido era um estorvo pra igreja. Em vez de ela dizer que ia me visitar e ver como eu 

estava ela disse pra eu voltar só depois... Que esquisito isso!”(E33). Este relato exemplifica o 

quanto pode ser sofrível para a pessoa perder os contatos externos e vai de encontro com um 

dos principais propósitos da internação domiciliar que é o de propiciar o convívio social com 

amigos e familiares no processo de internação e a plena interação entre profissionais de saúde, 

paciente, sua família e o cuidador.
 11, 171-172

 

O processo que é considerado contínuo apresenta alterações importantes com relação 

ao tempo, sendo que, no inicio, há um número maior de visitas, tanto da equipe de saúde 

como de familiares, vizinhos e amigos. Com o passar do tempo, as dificuldades vivenciadas 

no período de adaptação diminuem e as visitas ficam mais escassas.  É nesta fase que o 

cuidador se percebe mais sozinho, como no caso desta cuidadora: “No inicio tinha muitas 

visitas, a casa ficava cheia, até de pessoas que ele não via de muito tempo... parentes vinham 

ver como ele tava. Depois de uns seis meses, mais ou menos, quase não vem ninguém, nem 

ligam pra saber como ele tá. Acho que foi como uma despedida. Só no começo, depois 

esqueceram. Muito triste... E ele pede...” (E18). A pressão e o estresse ficam mais evidentes. 

As mudanças relacionadas ao lazer ficam evidentes em outros estudos realizados com 

cuidadores.  
66, 116, 124, 139

 

Ainda na ordem social, a alteração na sua autonomia implica diretamente na tomada 

de decisões refrentes à sua vida pessoal e profissional. No lado pessoal, vale ressaltar que a 

maior parte dos cuidadores familiares são filhas, mães ou esposas. No caso de mãe de criança 

doente o processo se inicia em idade precoce e envolve os sonhos e as ambições futuras, como 

desta cuidadora:“A minha vida mudou em tudo quando eu tive a (*). Eu coloco (*) em 

primeiro lugar sempre. Eu amadureci rapidamente. Fiquei madura, preocupada com as 

coisas. Tudo aqui em casa é pela (*)”(E15). Este relato demonstra sentimentos ambíguos com 

relação ao cuidar. Em contrapartida, estudos apontam que quando a cuidadora é mãe do 
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paciente, a sobrecarga tende a ser diminuída, pois pode envolver sentimentos de gratificação 

no cuidar, suplantando os prejuízos advindos desta função. 
139, 174

 

Cuidar de uma pessoa dependente interfere no estilo de vida do cuidador, que 

geralmente é alterado devido às necessidades do outro. Essas modificações podem causar a 

sensação de perda da autonomia para conduzir sua própria vida e de ter de viver em função do 

outro, pois muitas vezes, atividades em convívio social ou de lazer são dificultadas ou nulas. 

Atividades essas que são essenciais para que o cuidador possa refazer suas forças e assegurar 

o autocontrole.
 66, 90, 116, 172

 

No caso de esposa cuidadora, o desempenho da função também trouxe alterações 

importantes, principalmente devido à necessidade de parar de trabalhar como descrito nos 

relatos a seguir: “Mudou muita coisa, parei de trabalhar. Não gostava de ficar dentro de 

casa. Só ficava a noite, de tardinha. Criava duas netas e agora não posso mais. Tive que 

entregar pra mãe, não tenho mais condições de ficar com elas. Mudou toda a rotina minha. 

Gostava de sair, agora nunca dá. É difícil, né? ... Precisa de ajuda pra sair” (E13). E Antes 

de cuidar dela eu trabalha, ganhava meu dinheiro, planejava minha vida, um tratamento, 

qualquer coisa. Hoje em dia já não tem mais” (E18) .  Nestes casos, houve diminuição da 

renda que impactou diretamente no bem-estar das famílias. A autonomia de assumir um 

emprego fora de casa ou de sair mais para encontros sociais também está relacionada aos 

objetivos da internação domiciliar como o de propiciar maior autonomia do paciente e da 

família para as decisões do dia a dia no cuidar.
 125, 133

 

Quanto às mudanças que envolvem questões espirituais, foi possível perceber neste 

estudo que as mesmas envolvem a aceitação da religião, as modificações no relacionamento 

social e na capacidade de superação dos cuidadores. 

A religião foi citada por alguns cuidadores como fonte de apoio ao enfrentamento das 

necessidades do dia a dia, como no relato: “Eu comecei a ir num culto religioso que me deu 

força pra entender o que DEUS quer de nós. Por que estamos neste mudo. Não é pra sofrer 

por nada, isso eu sei agora e hoje eu sou mais cristã. E, por isso, ajudo os outros também, 

não fico só com pena de mim ou da minha mãe” (E8). A crença em Deus também foi citada 

por outra cuidadora, como segue: “Mas se Deus me curou de um câncer ele pode me curar de 

qualquer outra doença. Então hoje em dia eu não me importo muito com doença não, ela vem 

e ela vai. E tudo tá na mão de Deus... quem sou eu pra ficar me mortificando? Preocupada?” 

(E15). No mesmo sentido, a crença em Deus e a espiritualidade frente à situação fortalecem o 

cuidador e a familia para enfrentar a situação no contexto da doença terminal e, como 

discutido anteriormente, aceitar a morte como uma saída para finalizar o sofrimento.
 13, 175
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Os relacionamentos pessoais do cuidador foram modificados durante o processo de 

cuidar. Os relatos neste sentido dizem respeito às alterações de comportamento, associadas às 

mudanças pessoais percebidas como a agressividade nas discussões com outras pessoas, a 

paciência desenvolvida ou ainda, a alteridade ao olhar a situação do paciente. Os 

relacionamentos são afetados de forma direta, muitas vezes, por interferência dos outros no 

seu modo de cuidar: “Eu não tenho muita paciência com essas pessoas que dizem que só 

querem ajudar. Eles criticam o tempo todo...” (E16) ou por sentir que há pouca ajuda e muita 

cobrança: “Muita gente que vinha aqui no inicio não vem mais ajudar, mas liga pra dizer o 

que eu devo fazer. Eu fico quieta, mas às vezes eu acho que a minha paciência se acabou...” 

(E9). Paciência é um dos atributos entendidos como essenciais para o cuidador domiciliar.
 61, 

174
 

 

6.7 ASPECTOS BIOÉTICOS DA RELAÇÃO INTRAFAMILIAR NO CONTEXTO DOS 

CUIDADOS PALIATIVOS NA ATENÇÃO DOMICILIAR 

Atender aos anseios do doente em fase terminal pode ser um período bastante 

desgastante para os familiares, pois causa impacto emocional em todos os envolvidos. A 

busca pela qualidade neste período delicado do que ainda resta da vida é tarefa árdua.  Cabe à 

equipe de saúde oferecer alento aos familiares e ao doente nesse processo que pode ser longo 

e desgastante.
 176

 

Paliativo é todo cuidado realizado aos portadores de doenças que não responderam ao 

tratamento convencional curativo e que necessitam de alivio da dor e de outros sintomas, que 

podem ter origem psicológica, social ou espiritual, com enfoque na qualidade de vida.
 177-178

 

Na década de 60, o termo ‘cuidados paliativos’ foi enfatizado pelo fortalecimento da 

filosofia ‘hospice’ originada na idade média com o propósito de oferecer um lugar para 

acolher o enfermo, cuidá-lo e dar-lhe dignidade, como uma casa de hóspedes. Neste ambiente 

deve ser ofertado o cuidado, com compaixão e empatia, ao doente que está em fase terminal e 

à sua família.
 178

 

Cuidados paliativos podem ser entendidos como sendo um conjunto de ações que 

objetivam controlar os sintomas integrais do doente, envolvendo o corpo, a mente, o espírito e 

o social que afligem o homem em sua finitude. Ainda pode ser entendido como um processo 

de acompanhamento dos doentes e da família, desde o inicio dos sintomas até o fim do 

processo de forma interdisciplinar, respeitando a integralidade das ações.
 13, 180 
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A prática dos cuidados paliativos segue alguns princípios fundamentais para a garantia 

dos direitos do cidadão doente como o de manter controle sobre as ocorrências, garantir sua 

dignidade e privacidade, ter dominio sobre com quem pretende partilhar este momento, ter 

tempo para se despedir e ainda, partir quando for o momento sem utilizar de práticas que 

causem ou prolonguem sofrimento. 
34, 92, 191

 

As doenças crônicas não transmissíveis (DCNT) são amplamente discutidas no 

ambiente da gestão de saúde no Brasil e no mundo e são consideradas as principais demandas 

para os cuidados paliativos. Decorrentes, muitas vezes, de falha na promoção da saúde e na 

prevenção de agravos. A cronicidade das doenças não transmissíveis afeta o bem estar e a 

qualidade de vida de pessoas pertencentes a uma maior faixa etária. 
10, 13, 19

 

A concepção do que seja a doença crônica passa por reformulações nos últimos anos, 

compreendendo algumas características como: previsão de necessidade de por um longo 

tempo de supervisão e cuidados, alteração patológica não reversível no sistema corporal, 

dentre outra. 
33, 182

 

Porém, o termo condição crônica surgiu com o propósito de descrever a situação 

vivida pelo doente e sua família, pois esse termo abarca tanto as doenças crônicas 

transmissíveis, como AIDS e não transmissíveis, como as doenças cardiovasculares, quanto às 

incapacidades estruturais como amputações e cegueira. O principal ponto em comum é o fato 

de serem persistentes e de necessitarem de cuidado permanente.
 181-183

 

Neste estudo, 31% da amostra de doentes, alvo de cuidados oferecidos pelos 

entrevistados, possuem 80 anos ou mais de idade e todos possuem doença crônica não 

transmissível, tendo como destaques a doença de Alzheimer e a sequela de acidente vascular 

cerebral (AVC).  

Cuidar do doente na própria casa é tarefa que pode parece simples, mas que tem 

caráter complexo, pois envolve questões de decisão como a escolha do cuidador principal, a 

definição de por quantas horas diárias esse cuidado será dispensado e qual o espaço que será 

destinado para oferecer conforto ao doente. A decisão, em geral, cabe à família do doente com 

o apoio da EMAD e é fundamentada em dados importantes e em variáveis como a patologia 

envolvida e o estágio da mesma, o perfil do doente, o grau de autonomia e independência do 

mesmo, dentre outros. 

O apoio da equipe de saúde que acompanha o processo de internação no domicilio é 

fundamental, pois compreende a orientação e a capacitação para o desenvolvimento dos 

cuidados. O preparo do cuidador escolhido, que, muitas vezes, é alguém da família nuclear, 
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precisa ser abrangente e envolve o conhecimento de técnicas e procedimentos necessários, 

além de humanização para o cuidado ofertado.
 178

 

O cuidado domiciliar entrelaça o doente, a família, o cuidador e a equipe de 

profissionais de saúde com suas características individuais e específicas. Neste complexo, a 

família assume a responsabilidade do cuidar e percebe a necessidade própria de receber 

atenção, principalmente para manter a sensatez e o equilíbrio frente ao estresse. A equipe 

multidisciplinar de atenção domiciliar (EMAD) deve oferecer apoio a fim de amenizar o 

sofrimento e as dificuldades encontradas pelos envolvidos no processo: doente, cuidador e 

família.
 14, 46, 64, 80, 117

 

Aspectos bioéticos foram encontrados no desenvolver deste estudo, como a alteridade 

do cuidador de familiar doente, o cuidar paliativo frente à terminalidade da vida, a dignidade 

humana e o respeito pelas pessoas, a autonomia do cuidador e do doente, a vulnerabilidade ao 

estresse e à sobrecarga e a vulnerabilidade aos problemas de saúde de ordem física e 

psicológica. A família é importante em todas as fases da vida humana, mas tem destaque no 

inicio e no fim, pois nesses dois estágios, a fragilidade e a vulnerabilidade são intensificadas. 

176
 

 São identificadas várias fases decorrentes do cuidar no domicilio entre as 

verbalizações dos cuidadores. Fases do processo que compreendem desde a ‘inicial’ com o 

surgimento da doença que pode ser abrupto ou incipiente, com a escolha do cuidador, com a 

modificação do ambiente doméstico e com a definição das ações a serem desempenhadas, a 

intermediária com a adaptação de todos os envolvidos na nova situação e a final com o 

término da internação domiciliar que pode ser pela melhora do doente ou pela sua ausência. 

Na fase inicial, alguns sentimentos comuns são referidos pelos cuidadores como o 

medo, a apreensão sobre a responsabilidade e a incerteza da sua própria capacidade de 

enfrentar a situação imposta. Este sentimento inquietante pode ser comparado como uma 

sensação de perigo iminente, como a necessidade de aprender a nadar para não se afogar. A 

alteridade e o respeito à pessoa são identificados nas verbalizações de cuidadores familiares 

que estão neste período inicial com menos de dois anos de exercício da função.
 155, 163, 176, 184

 

Com o decorrer do cuidado, outros sentimentos são identificados, como o cansaço e o 

desânimo relacionados ao futuro, tanto do doente como dele próprio. Surge, após a adaptação, 

a sensação de solidão, pois as visitas diminuem e o tempo de dedicação ao doente influencia 

na sua liberdade de escolha e na sua autonomia. 
155, 176

 

Durante esse período, a vulnerabilidade do cuidador se acentua, pois a continuidade do 

cuidar, o deixar pra trás ambições e desejos devido às circunstâncias faz com que ele se 
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perceba estagnado perante a sua própria vida. Este sentimento fica mais acentuado entre os 

jovens e com escolaridade maior, pois são os que abrem mão de oportunidades de trabalho e 

sociais. Muitas vezes, os sentimentos ambíguos, decorrentes desse processo, são velados, pois 

o cuidador familiar teme não ser compreendido.
 178, 183

 

Entendendo que o processo é contínuo e complexo, o cuidador de doente que recebe 

os cuidados paliativos necessita do apoio da equipe de saúde responsável em todos os 

aspectos: físico, emocional, psicológico e espiritual. A equipe deve estar preparada para 

oferecer este apoio, afinal ela também vivencia o processo do cuidar. 

Portanto, os cuidados paliativos estão inteiramente implantados no âmbito da reflexão 

bioética, sobretudo no que se diz respeito aos seus princípios, que devem ser considerados no 

paciente na finitude da vida.
 92
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7. CONCLUSÕES  

 

Com relação aos objetivos propostos, o presente estudo realizado com 33 cuidadores 

domiciliares, permitiu chegar às conclusões apresentadas a seguir: 

Quanto às características dos doentes: 

 54,5% do sexo feminino; 

 Média de 60,9 anos de idade; 

 Morbidades mais frequentes: AVC, neoplasias, DA e paralisia cerebral. 

Quanto às características dos cuidadores: 

 87,6% eram do sexo feminino; 

 81,8% eram familiares dos doentes; 

 Média de 46 anos de idade; 

 61% possuíam entre 3 e 5 anos de estudo formal; 

 Morbidades mais frequentes: HAS, DM, AR e artrose; 

 45% relataram sentir dores na coluna; 

 60% relataram dormir até 6 horas por dia; 

 78% relataram ter a qualidade do sono ruim; 

 Média de 10 anos de exercício da função de cuidador. 

Quanto à sobrecarga referida: 

 41% apresentaram sobrecarga intensa; 

 31% apresentaram sobrecarga ligeira; 

 28% não apresentaram sobrecarga; 

 75% relataram possuir frequentemente ou sempre o sentimento de que o 

paciente o via como a única pessoa com quem podia contar; 

 51% relataram nunca sentir que poderiam deixar outra pessoa cuidando do 

paciente; 

 36% relataram sentir frequentemente ou sempre estar sobrecarregado por 

cuidar do paciente. 

Quanto à percepção da qualidade de vida: 

 Com avaliação do WHOQOL-bref aos 33 cuidadores: 

 Média de IGQV de 51,19; 

 Domínio com maior escore: relações sociais com 55,30; 

 Domínio com menor escore: meio ambiente com 46,12; 
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 45,5% referiram percepção sobre a qualidade de vida geral como nem boa nem 

ruim; 

 42,4% referiram estar insatisfeitos com a própria saúde. 

 Com avaliação do WHOQOL-old aos 10 cuidadores com mais de 60 anos de 

idade: 

 Média de IQVI de 45,52; 

 Domínio com maior escore: intimidade com 52,50; 

 Domínio com menor escore: morte e morrer com 38,13. 

O estudo indicou que os cuidadores domiciliares de pacientes acompanhados por 

equipes de um Núcleo Regional de Atenção Domiciliar do Distrito Federal cuidavam de 

pessoas predominantemente idosas que apresentavam doenças crônico-degenerativas.  

A maioria dos cuidadores principais apresentou sobrecarga ligeira ou intensa. A 

presença de doença e de dor física, associada à sobrecarga influencia na percepção de 

qualidade de vida e torna o cuidador mais vulnerável a ele próprio necessitar de cuidados 

domiciliares no futuro. 

A percepção de qualidade de vida foi melhor em cuidadores idosos, que pode estar 

relacionado à maior capacidade de resiliência e de aceitação dos fatos pela maior experiência 

de vida, e com menor tempo de estudo, que pode estar relacionado ao menor número de 

oportunidades de trabalho formal e a justificativa pela escolha da função. 

Participar do cuidado e vivenciar o sofrimento do outro pode causar inquietação e 

angustia ao cuidador principal. O apoio social recebido da família, de amigos ou da equipe de 

saúde é fundamental para amenizar o desgaste físico ou psicológico do cuidador nessa 

situação. 

Outro fator considerado importante para a qualidade de vida é o reconhecimento por 

parte do cuidador da sua própria limitação frente ao cuidado e ao sofrimento alheio. Entender 

e aceitar a doença como oportunidade de aprendizado espiritual e a morte como a 

terminalidade de vida de forma natural compreende melhor aceitação e menor desgaste 

associado ao ato de cuidar. 

 A relação próxima do cuidador principal e do paciente, principalmente quando se trata 

de parentesco direto, demonstrou maior envolvimento com o objetivo de amenizar o 

sofrimento e de preparar o momento da despedida. 
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A ressignificação da vida foi relatada por vários cuidadores no sentido de reelaboração 

do seu papel no contexto social desencadeada pela situação vivenciada, que, para a maioria, 

ocorreu de forma inesperada e não programada. 

Dentre as mudanças mais percebidas pelos cuidadores domiciliares principais, 

participantes deste estudo, estão as relacionadas aos aspectos sociais, como o afastamento 

social e espirituais, como a superação. 

Foi possível identificar aspectos bioéticos relacionados ao cuidado domiciliar como a 

vulnerabilidade ao estresse e à sobrecarga, bem como aos problemas físicos e psicológicos, 

além da diminuição da autonomia nas escolhas da sua vida. O medo e a incerteza do futuro 

afetaram diretamente os cuidadores principais que estavam no inicio do processo e o cansaço 

e o desânimo estiveram mais presentes em cuidadores com mais de dez anos de exercício da 

função de forma continua. 

Como limitação deste estudo, pode-se citar o número reduzido de participantes, apesar 

de representar 100% dos cuidadores de pacientes internados em domicílio no NRAD avaliado. 

Além da questão emocional que perpassa todo o estudo, por envolver questões pessoais, 

familiares e sociais que também influenciam na vida do pesquisador. 

Pode-se concluir neste estudo que o cuidador principal precisa ser acompanhado e 

reconhecido como aliado para a expansão do cuidado no domicilio por parte da equipe de 

saúde, da família e da sociedade, recebendo apoio e suporte emocional para o enfrentamento 

da situação. 

Entende-se também que a discussão ampliada sobre os aspectos bioéticos e de 

sobrecarga presentes no cuidar é fundamental para a qualidade de vida dos cuidadores e para a 

qualidade da assistência domiciliar. 
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Termo de consentimento livre e esclarecido – TCLE 

 

O(a) Sr(a) está sendo convidado a participar do projeto de pesquisa: PERCEPÇÃO 

SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES  DE  PACIENTES  EM  UM 

PROGRAMA DE ATENÇÃO DOMICILIAR - RELAÇÃO ENTRE QUALIDADE DE 

VIDA, FINITUDE HUMANA E SOBRECARGA DO CUIDADOR. 

O objetivo desta pesquisa é analisar a relação entre a percepção da qualidade de vida e 

da sobrecarga de trabalho com a percepção da finitude humana e as implicações psicossociais 

do cuidar de pacientes internados em domicílio.  

O(a) senhor(a) receberá todos os esclarecimentos necessários antes e no decorrer da 

pesquisa e lhe asseguramos que seu nome não aparecerá,  sendo mantido o mais rigoroso 

sigilo através da omissão total de quaisquer informações que permitam identificá-lo(a).  

A sua participação será através de uma entrevista que o(a) senhor(a) deverá responder 

no domicílio do paciente que o(a) senhor(a) cuida na data combinada. Não existe 

obrigatoriamente um tempo pré-determinado para responder a entrevista. Será respeitado o 

tempo de cada um para responder. Informamos que o senhor(a) pode se recusar a responder 

qualquer questão que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa 

em qualquer momento sem nenhum prejuízo para o(a) senhor(a).  

Informamos ainda que a entrevista será gravada em áudio e depois transcrita para que 

as informações sejam aproveitadas na íntegra para análise. Os resultados da pesquisa serão 

divulgados em reunião com os participantes que será previamente agendada, podendo os 

mesmos ser publicados posteriormente. Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficarão 

sob a guarda da pesquisadora principal. 

Os riscos decorrentes da sua participação na pesquisa se referem aos psicossociais, 

pois serão discutidos temas que envolvem os sentimentos individuais e podem gerar 

ansiedade e sofrimento psicológico. Como benefícios o(a) senhor(a) será convidado a 

participar de um grupo de discussão que ocorrerá quinzenalmente com equipe psicossocial 

nas dependências do NRAD e terá atendimento individual, se necessário. Nesses momentos 

o(a) senhor(a) terá a oportunidade de discutir suas angústias e ansiedades e refletir sobre as 

questões envolvidas na pesquisa como qualidade de vida e finitude humana, além de trocar 

informações com demais cuidadores participantes da pesquisa. Os grupos e o atendimento 

individual serão disponibilizados até seis meses após a sua participação na pesquisa. 

Se o(a) senhor(a) tiver qualquer dúvida  em relação a esta  pesquisa, por favor entre 

em contato com a pesquisadora responsável,  Profª Diane Maria Scherer Kuhn Lago, pelos 
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telefones: 61-8138 0348 ou 61- 3107 8419 e e-mail: diane@unb.br ou ainda, com o comitê de 

Ética em Pesquisa - CEP da Secretaria de Estado de Saúde do Distrito Federal – SES-DF no 

endereço SMHN – Q.03 – Conjunto A Bloco 1 – Edifício FEPECS – Brasília-DF Telefone: 

(061) 3325-4955 e email: cepsesdf@saude.df.gov.br.  

Este documento foi elaborado em duas vias, sendo que uma ficará com o pesquisador 

responsável e outra com o(a) senhor(a). 

 

Nome completo do participante:_____________________________________________ 

Documento CPF ou RG:___________________________________________________ 

Telefone de contato: ______________________________________________________ 

Assinatura:_________________________________________________________________ 

 

Nome completo da pesquisadora principal: Diane Maria Scherer Kuhn Lago 

CPF: 575.859.200-59 

Telefone: (61) 8138 0348 e (61) 9262 4848 

Assinatura:_______ ______________________________________________________ 
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APÊNDICE 2  

Questionário de dados sociodemográficos e clínicos 
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Questionário de dados sociodemográficos e clínicos 

 

1. Dados sociodemográficos:  

1.1. Identificação: 

1.2. Iniciais do nome: 

1.3. Idade: 

1.4. DN: 

1.5. Sexo (   ) F     (   )  M 

2. Escolaridade 

(   ) Analfabeto 

(   ) Sabe ler e escrever 

(   ) Ensino fundamental 1 (4º série ou 5º ano) completo  

(   ) Ensino fundamental 1 (4º série ou 5º ano) incompleto 

(   ) Ensino fundamental 2 (8º série ou 9º ano) completo 

(   ) Ensino fundamental 1 (8º série ou 9º ano) incompleto 

(   ) Ensino médio completo 

(   ) Ensino médio incompleto 

(   ) Ensino superior completo 

(  ) Ensino superior incompleto 

(   ) Outro. Especificar ________________________________________ 

3. Estado civil    

(    ) Solteiro (a) 

(    ) Casado (a) 

(    ) Separado/divorciado (a) 

(    ) Viúvo 

(    ) Outro. Especificar ___________________________________________ 

4. Religião:____________________________       Praticante (   ) sim     (   ) não 
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5. Endereço: ______________________________________________________ 

6. Qual o grau de parentesco com o paciente?  

(  ) filho(a)  

(   ) esposo(a)  

(  ) irmão(a)  

(  ) tio(a)    

(  ) neto(a)   

(   ) sobrinho(a) 

(   ) outro. Especificar ________________________________________   

(   ) nenhum 

6. Ocupação: 

6.4. Principal ocupação atual: _______________________________________________ 

6.5. Em que ocupação você trabalhou a maior parte da vida? ______________________ 

6.6. Exerce trabalho remunerado atualmente? 

(   ) sim, exercendo atividade – Qual? _________________________________ 

(   ) sim, mas afastado – Quanto tempo? _______________________________ 

(   ) não, desempregado  

(   ) não, dona de casa 

(   ) não, estudante 

(   ) não, outro  

7. Renda aproximada em salário mínimo no último mês: 

(   ) até 1  

(   ) 2 a 3 

(   ) 4 a 5  

(   ) 5 a 10   

(   ) mais de 10 

8. Condições de moradia: 
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8.4. Quantas pessoas no total moram neste domicílio?____________________________ 

8.5. Você mora neste mesmo domicílio?_______________________________________  

8.6. Se não, onde mora?____________________________________________________ 

8.7. Quantas pessoas moram na sua casa? _____________________________________ 

8.8. A residência em que você vive é  

(  ) alugada   

(   ) própria quitada  

(   ) própria financiada  

(  ) cedida  

(  ) outro  

8.6 Energia elétrica   

(  ) sim   

(  ) não 

8.7 Abastecimento de água  

(  ) pública   

(  ) poço ou nascente  

(  ) outros 

8.8 Tratamento de água no domicílio  

(  ) filtração 

(  ) fervura  

(  ) cloração  

(  ) sem tratamento  

8.9 Tipo de residência 

(   ) apartamento     

(   ) casa   

   (  ) tijolo   

  (   ) madeira  
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(   ) material aproveitado   

(   ) outro 

Destino do lixo   

(  ) coleta pública   

(  ) enterrado/queimado  

(  ) céu aberto 

Destino do esgoto  

(   ) rede de esgoto  

(   ) fossa    

(   ) céu aberto 

23. Há quanto tempo é cuidador?____________________________________________ 

23.1. Você sente dor? Se sim, onde?___________________________________________    

24. Qual a intensidade da dor? 

(  ) fraca   

(   ) moderada  

(  ) intensa   

(  ) insuportável   

(  ) não se aplica 

25. Você faz algum tratamento de saúde?   

(   ) sim   

(  ) não 

26. É portador de alguma doença? Qual(is)?___________________________________ 

27. Quando foi percebida e diagnosticada a doença?_____________________________ 

28. Faz tratamento na rede pública de saúde? Há quanto tempo?___________________ 

29. Esteve internado em hospital?  

(    ) não    

(    ) sim. Por quanto tempo? _____________________________________________ 
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185. Você toma algum remédio para depressão ou 

calmante?__________________________ 

Se sim, qual (is)?____________________________________________________________ 

32. Quantas horas, em média, você dorme por dia?______________________________ 

33. O seu sono é: 

(   ) contínuo   

(   ) interrompido – Com que frequência?_____________________________________ 

34. Você tem atividade sexual  

(   ) sim    

(   ) não 

35. De quem você recebe ajuda? 

(   ) amigos   

(   ) parentes  

(  ) vizinho   

(   ) profissional de saúde  

(  ) outros    

(  ) ninguém 

Alguma observação que queira acrescentar: 

___________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________ 

Observação do entrevistador: 

___________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________ 
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Roteiro norteador para entrevista 
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Roteiro norteador para entrevista 

 

Parte A – Faça um relato livre da sua história de cuidado com o paciente desde o diagnóstico 

até a internação domiciliar. 

 

Parte B – O que a doença significa para o(a) Sr(a)? 

 

Parte C – O que a morte significa para o(a) Sr(a)? 

 

Parte D – Quais são os seus sentimentos frente ao sofrimento do paciente? 

 

Parte E – O que mudou na sua vida após o(a) Sr(a) ter se tornado cuidador(a)? 
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APÊNDICE 4 

Nota prévia publicada no periódico - Online Brazilian Journal of Nursing – OBJN com o 

título: qualidade de vida, finitude humana e sobrecarga de cuidadores: um estudo 

exploratório 
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Artigo publicado na Revista de Enfermagem da Universidade Federal de Pernambuco – 
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Qualidade de vida de cuidadores domiciliares na oferta de cuidados paliativos 
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Qualidade de vida de cuidadores domiciliares na oferta de cuidados paliativos 

Quality of life of home caregivers on the delivery of palliative care 

Calidad de vida de cuidadores domiciliarios en la oferta de cuidados paliativos. 

Diane Maria Scherer Kuhn Lago 

Dirce Guilhem 

 

Resumo 

Objetivo: conhecer a percepção sobre qualidade de vida de cuidadores de doentes em 

cuidados paliativos inseridos em um programa de atenção domiciliar do Distrito Federal. 

Médodo: estudo descritivo, transversal com abordagem quantitativa. Utilizaram-se três 

instrumentos: questionário sociodemográfico e clínico, WHOQOL-bref e WHOQOL-old. 

Foram incluídos 33 cuidadores principais, representando a totalidade dos doentes internados 

em domicílio. Resultados: grupo composto predominantemente por mulheres (87,9%), 

familiares dos doentes (82,8%), média de 46 anos de idade e oferta de cuidados em tempo 

integral (75,7%). O IGQV obteve a média de 51,19. Os domínios avaliados com maior e 

menor escore do WHOQOL-bref foram: relações social e meio ambiente; do WHOQOL-old 

foram: intimidade e morte e morrer. Conclusão: Conhecimento importante porque contribui 

para o desenvolvimento de estratégias que priorizem o cuidado humanizado e a qualidade de 

vida de cuidadores e doentes. Os cuidadores domiciliares proporcionam cuidados contínuos 

e necessitam atenção especialmente direcionada para suas demandas. 

Palavras-chave: Qualidade de Vida, Cuidados Paliativos, Assistência Domiciliar.  

 

Abstract 

Objective: to comprehend quality of life’s perception from caregivers of sick people in 

palliative care provided by a domiciliary attention program, Federal District-Brazil. Method: 

cross-sectional study, with quantitative approach. Data collection used tree instruments: a 

Sociodemographic and Clinical Questionnaire, WHOQOL-bref and WHOQOL-old. Were 

included 33 caregivers, representing the totality of in-patients in the domicile. Results: 

Caregivers were predominantly women (87,9%), patients relatives (82,8%), medium age of 

46 years old, with full time attention (75,7%). The QOL average was 51.19. The domains 

evaluated with higher and lower score of WHOQOL-bref were: social relations and 

environment; of the WHOQOL-old were intimacy and death and dying. Conclusion: 

Important knowledge, it can contribute for new strategies’ development directed to 

personalized care and the quality of life of all actors involved in the process of care. The 
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domiciliary caregivers deliver continuum care for sick people and they need special attention 

to support their own needs.    

 

Keywords: Quality of Life, Caregivers, Palliative Care, Home Nursing. 

 

Resumen 

Objetivo: conocer la percepción sobre calidad de vida de cuidadores de enfermos en 

cuidados paliativos en un programa de atención domiciliaria del Distrito Federal-Brasil. 

Método: estudio descriptivo, transversal, con abordaje cuantitativo. La recolección de datos 

utilizó tres instrumentos: cuestionario sociodemografico y clínico, WHOQOL-bref e 

WHOQOL-old. Participaram 33 cuidadores principales, la totalidad de enfermos internados 

en domicilio. Resultados: grupo compuesto por mujeres (87,9%), familiares de los enfermos 

(82,8%), media de edad  46 años, ofrecían cuidados en tempo integral (75,7%). El IGCV 

obtuvo media de 51,19. Los dominios evaluados con mayor y menor escores del WHOQOL-

bref fueran relaciones sociales  y medio ambiente; del WHOQOL-old fueran intimidad y 

muerte y morir. Conclusión: conocimiento importante, puede embasar nuevas estrategias 

para promoción del cuidado humanizado y la calidad de vida de los actores involucrados en 

el proceso de cuidar y ser cuidado. Cuidadores domiciliarios proporcionan cuidados 

continuos y necesitan atención especialmente direccionada para sus demandas.  

 

Palabras clave: Calidad de Vida, Cuidadores, Cuidados Paliativos, Atención Domiciliaria 

de Salud. 

 

 

Introdução 

  Estimativa recente do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE) prevê que 

no ano de 2050, 25% da população brasileira será composta por pessoas idosas. Esse 

fenômeno da longevidade é explicado principalmente pela diminuição da mortalidade e pela 

introdução de práticas assistivas que contribuem para a promoção da saúde
(1-3)

.  Esse 

fenômeno colaborou para a existência de transição epidemiológica, considerando-se que o 

processo do envelhecimento abrange mudanças relacionadas à força física, surgimento de 

condições crônicas que resultam em perdas funcionais importantes, e diminuição da 

autonomia por um período de tempo mais prolongado. Nesses casos ocorre a demanda por 

cuidado permanente
(3-5)

. 
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Condições crônicas é o termo utilizado para definir as dimensões do agravo, 

incluindo-se as alterações causadas na vida do doente, de sua família e na sociedade em 

geral.  Doente é a pessoa que se encontra em estado patológico com diminuição da sua 

normalidade e vitalidade, estabelecida pela doença
(6)

. Essa situação de saúde exige a adoção 

de cuidado permanente por períodos de tempo prolongados em função das sequelas e das 

consequências decorrentes de doenças crônicas não transmissíveis (DCNT)
(7-8)

. 

A oferta de cuidado permanente ao portador de DCNT, principalmente para aqueles 

que se encontram no sistema de cuidados paliativos possui algumas características 

específicas. Entre elas a busca pela qualidade de vida da pessoa enferma e o convívio com 

seus familiares e amigos, incluindo-se suporte psicossocial no período de enfrentamento da 

doença e do luto, quando for necessário. Para se efetivar essa estratégia, a atenção domiciliar 

passa a ser uma opção de escolha
(5, 9-11)

.  

 Como forma de assistência substitutiva ou complementar àquelas oferecidas em 

instituições de saúde, a atenção domiciliar vem sendo adotada em vários países do mundo, 

sendo ofertada no ambiente familiar. Para que se desenvolva com eficiência e qualidade, 

depende do apoio da família ou de cuidadores contratados para este fim, além da equipe 

responsável pelo acompanhamento e orientações relacionadas a cuidados específicos que o 

doente necessita
(9-12)

.  

Muitas pessoas assistidas nessa modalidade de atenção se encontram em cuidados 

paliativos, ou seja, em acompanhamento com o propósito de melhorar sua qualidade de vida 

e de seus familiares no fim da vida. Isso permite enfrentar problemas associados às doenças 

por meio da prevenção e do alívio do sofrimento, com a identificação precoce, avaliação 

correta e tratamento da dor e de outros problemas de ordem física, psicossocial e espiritual
 

(9)
. O responsável principal pelo acompanhamento, denominado de cuidador, pode sofrer 

desgaste físico e psicológico ao desenvolver as tarefas do cuidado, principalmente em função 

da dedicação prolongada e extensiva
(10,13)

.  

A qualidade de vida, segundo a Organização Mundial da Saúde (OMS), pode ser 

entendida como um conceito amplo e complexo que inter-relaciona o ambiente e os aspectos 

físicos e psicológicos, o nível de independência, as relações sociais e as crenças pessoais. É 

utilizada de formas distintas e com abordagens diversas envolvendo parâmetros econômicos, 

sociais e de saúde, que contribuem para a elaboração de diferentes construtos, mas que 

possuem aspectos em comum, como a multidimensionalidade e a subjetividade em suas 

dimensões positivas e negativas.  Considera-se, em especial, a percepção que a pessoa possui 

sobre sua saúde e sobre aspectos gerais do contexto da sua vida
(11,13)

. 
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A avaliação da qualidade de vida permite conhecer a percepção da pessoa ou do grupo 

sobre aspectos objetivos e subjetivos, compreendendo o acesso a bens e serviços, ao seu 

bem-estar e incluindo a presença de sentimentos como angústia, tristeza, prazer e 

felicidade
(14)

. 

O objetivo deste estudo foi o de conhecer o perfil e a percepção sobre qualidade de 

vida de cuidadores de doentes em cuidados paliativos inseridos em um programa de atenção 

domiciliar do Distrito Federal. 

 

Método 

Trata-se de estudo observacional, descritivo, de corte transversal com a utilização de 

metodologia quantitativa com a finalidade de conhecer as características sociodemográficas 

e clínicas dos cuidadores que aceitaram participar do estudo, bem como sua percepção sobre 

qualidade de vida e da sobrecarga que a atividade imprime. A pesquisa quantitativa se centra 

na objetividade recorrendo à linguagem matemática para descrever as causas de um 

fenômeno e as relações entre variáveis 
(15-16)

.  

Foram utilizados os seguintes instrumentos de pesquisa: a) um questionário 

sociodemográfico e clínico criado especificamente para este estudo, contemplando variáveis 

sociais, demográficas e clínicas, como sexo, idade, grau de instrução, presença de doença e de 

dor, uso de medicamentos, percepção de apoio, dentre outras, que permitiu conhecer o perfil 

dos cuidadores entrevistados; b) o WHOQOL-bref (World Health Organization Quality of 

Life Instrument), instrumento desenvolvido pela OMS para se conhecer a percepção subjetiva 

sobre qualidade de vida das pessoas. Essa medida possibilita o cálculo de um indicador geral 

de qualidade de vida e é composto por 26 itens que integram quatro domínios: físico, 

psicológico, relações sociais e meio ambiente, sendo que cada um destes domínios são 

compostos por facetas de qualidade de vida
(11)

; c) o WHOQOL-old (World Health 

Organization Quality of Life Instrument-Older Adults Module), utilizado em 

complementação, composto por 24 itens atribuídos a 6 domínios: funcionamento dos sentidos, 

autonomia, morte e morrer, atividades passadas, presentes e futuras, participação social e 

intimidade e suas respectivas facetas 
(17)

. Neste estudo, optou-se por apresentar os dados em 

uma escala de 0 a 100 por ser mais facilmente interpretada e estar associada a percentuais, 

sendo que os escores mais altos significam melhor qualidade de vida. 

Os dados foram analisados utilizando-se o programa estatístico SPSS 18. Dos valores 

obtidos para cada uma das facetas que compõem os quatro domínios (físico, psicológico, 
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relações sociais e meio ambiente) do instrumento WHOQOL-bref e das facetas que 

compõem os seis domínios (funcionamento do sensório, autonomia, atividades passadas, 

presentes e futuras, participação social, morte e morrer e intimidade) do WHOQOL-old, 

foram obtidas as médias das respostas, o que possibilitou verificar quais facetas foram 

avaliadas como positivas quais foram avaliadas de forma negativa. 

A coleta de dados ocorreu nas residências dos doentes onde foram realizadas 

entrevistas com os cuidadores durante os meses de fevereiro a junho de 2013, com 

agendamento prévio. Antes do inicio da coleta foi verificado se a residência possuía um 

espaço que conferia privacidade ao participante para que as respostas pudessem ser dadas de 

forma tranquila, respeitando-se todas as paradas necessárias para a realização dos cuidados. 

Participaram deste estudo cuidadores principais de todos os doentes vinculados a um 

Serviço de Atenção Domiciliar no Distrito Federal, totalizando 33 entrevistados. Todos os 

participantes possuíam mais de 18 anos de idade e concordaram em participar do estudo por 

meio da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). Para a 

preservação do anonimato, os entrevistados foram identificados por letra C de cuidador 

acompanhada pelo número do entrevistado (C1 a C33).  

Em cumprimento à Resolução CNS n. 466/2012, que versa sobre Pesquisa 

Envolvendo Seres Humanos, este estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética da Secretaria de 

Estado de Saúde do Distrito Federal – CEP/FEPECS/SES/DF, sob o parecer n. 

187.211/2013. 

 

Resultados 

 Os dados revelaram que houve modificação nos resultados relacionados à auto 

percepção sobre qualidade de vida entre os cuidadores, que foi influenciada por diversas 

variáveis como idade, sexo, relação de parentesco com o doente, apoio social recebido, entre 

outros. 

Os participantes possuíam em média, 46 anos de idade com variação entre 20 e 73 

anos.  A maioria dos entrevistados foi constituída por mulheres (87,9%) e familiares 

(82,8%), principalmente filhas ou esposas. Quanto ao grau de instrução, 36,4% possuíam o 

ensino fundamental completo e 9,1% concluíram um curso de graduação. Com relação ao 

tempo de exercício da função, 31% dos cuidadores estavam envolvidos no processo entre 5 e 

10 anos. 
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O cuidado em tempo integral era exercido por 75,7% dos entrevistados e a percepção 

sobre o apoio social recebido para o exercício da função de cuidador foi referido por 63,6% 

dos entrevistados, sendo que, desses, 54,5% referiram receber apoio de familiares.  

Quanto aos aspectos de saúde dos entrevistados, 57,6% relataram problemas de 

saúde, sendo que destes 42,4% estavam relacionados aos sistemas endócrino e 

cardiovascular. A presença de dor foi relatada por 75,7% dos cuidadores e afetava 

principalmente as costas e os membros superiores. O uso de medicamentos de forma 

continuada foi referido por 57,6% dos respondentes, verificando-se que entre eles 42,1% 

relataram o uso de ansiolíticos e 31,6% o uso de antidepressivos. Outro fator relacionado à 

saúde diz respeito ao sono, sendo que 78% relataram ter sono ruim, 60% disseram ter o sono 

interrompido com menos de 6 horas diárias. O estudo revelou que 41,4% dos respondentes 

se consideravam insatisfeitos com relação à própria saúde. 

Ao aplicar o WHOQOL-bref foi possível identificar, como descrito na tabela 1 que o 

Índice Geral de Qualidade de Vida (IGQV) foi de 51,19. O domínio melhor avaliado em 

relação ao IGQV foi o de relações sociais (p=0,0289) e o de menor avaliação foi o do meio 

ambiente (p=0,0302).  

 

Tabela 1 – Média do Índice Geral de Qualidade de Vida e dos domínios do WHOQOL-bref.  

DOMÍNIOS MÉDIA (dp) MIN-MAX MEDIANA 

IGQV 51,19 (11,51) 31,74 – 68,27 50,96 

D1 – Físico 53,79 (11,84) 25,00 – 78,57 53,57 

D2 – Psicológico 52,27 (13,46) 29,17 – 75,00 50,00 

D3 – Relações Sociais 55,30 (18,84) 25,00 – 100,00 50,00 

D4 – Meio Ambiente 46,12 (16,67) 15,63 – 84,38 43,75 

 Fonte: Cuidadores domiciliares. N (33). Distrito Federal, 2015. 

 

Em cuidadores idosos, com a utilização do WHOQOL-old, os domínios que 

obtiveram maior significância estatística, quando comparados ao IGQVI foram: Atividades 

passadas, presentes e futuras (p=0,0041), Participação social (p=0,0131) e Autonomia 

(p=0,0474). 
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Tabela 2 – Média do Índice Geral de Qualidade de Vida dos Idosos e dos domínios do 

WHOQOL-old.  

DOMÍNIOS MÉDIA (DP) MIN-MAX MEDIANA 

Qualidade de Vida do Idoso - IGQVI 45,52 (5,38) 37,50-53,13 44,30 

D1/old – Funcionamento do sensório (FS) 46,88 (14,80) 31,25-75,00 37,50 

D2/old – Autonomia (AUT) 45,63 (15,04) 31,25-75,00 40,60 

D3/old – Atividades passadas, presentes e 

futuras (PPF) 

44,38 (10,40) 31,25-62,50 43,30 

D4/old – Participação social (PSO)  45,63 (10,23) 31,25-62,50 43,80 

D5/old – Morte e morrer (MEM) 38,13 (12,31) 25,00-62,50 37,50 

D6/old – Intimidade (INT) 52,50 (15,37) 37,50-93,75 50,00 

Fonte: Cuidadores domiciliares. N (10). Distrito Federal, 2015. 

 

Ao relacionar a média dos escores de qualidade de vida do cuidador e as varáveis 

sociodemográficas foi possível constatar que o IGQV foi avaliado em 7,17 pontos maior 

(p=0,0244) em cuidadores com mais de 60 anos de idade. 

 

Tabela 3 – Média do IGQV e dos domínios do WHOQOL-bref com relação à idade e 

existência de parentesco.  

DOMÍNIOS 
MÉDIA (dp) 

< de 60 anos 60 anos ou mais 

IGQV 48,21 (11,15) 55,38 (9,33) 

D1 – Físico 53,57 (11,84) 54,29 (12,29) 

D2 – Psicológico 49,27 (13,46) 59,17 (12,49) 

D3 – Relações Sociais 52,90 (18,84) 60,83 (18,48) 

D4 – Meio Ambiente 44,03 (16,66) 50,94 (14,36) 

Fonte: Cuidadores domiciliares. N (33). Distrito Federal, 2015. 



170 
 

 

Outro dado relevante neste estudo diz respeito à percepção sobre o apoio recebido 

para o exercício do cuidado, sendo que os cuidadores que disseram receber apoio de amigos 

ou familiares     apresentaram IGQV com 4,29 pontos (p=0,0302) a mais do que os demais. 

 

Discussão 

A avaliação do IGQV foi maior em cuidadores idosos, o que pode estar relacionado à 

capacidade de resiliência e de aceitação dos fatos devido maior experiência de vida e, em 

muitos casos, a uma agenda social diminuída 
(13,18). 

 

Em concordância com estudos anteriormente realizados houve predomínio de 

cuidadores familiares, do sexo feminino, representados principalmente por esposas e filhas 

(18-20)
.  Esse resultado reforça o papel histórico socialmente determinado às mulheres de 

cuidadoras principais e a responsabilidade de cuidar atribuída ao parente próximo, 

pertencente ao núcleo familiar.  Está culturalmente implícito para sociedade que cabe aos 

filhos e aos cônjuges cuidar dos adoentados que necessitam de cuidados especiais e 

contínuos 
(21-22)

. 
 

O grau de instrução formal referido pelos entrevistados correspondia à média 

encontrada em estudos semelhantes 
(18,22-23)

. Cabe ressaltar que todas as cuidadoras que 

relataram ter iniciado ou concluído um curso superior eram filhas dos doentes. O IGQV 

referido pelos cuidadores com menor grau de instrução foi mais elevado com relação aos 

demais, o que é apoiado por estudos que apontaram a influência da escolaridade na escolha 

do cuidador familiar. A inserção no mercado de trabalho formal é mais difícil quanto menor 

o grau de instrução, o que facilitaria abrir mão de outra função desempenhada até o momento 

para assumir a função do cuidador 
(13,24)

. 

A dedicação em tempo integral ao cuidado de outra pessoa expõe o cuidador 

principal a fatores estressantes como a pressão dos familiares, a imposição da 

disponibilidade de tempo e, em alguns casos, o desprendimento de força física para realizar a 

movimentação do doente. Para amenizar essa situação, que pode resultar em adoecimento 

por desgaste físico e psicológico do cuidador, o apoio social é fundamental 
(23)

.  

Esse apoio pode ser recebido por meio de momentos de distração, de lazer, ou ainda, 

da maneira tradicional, com o auxílio nas tarefas diárias ligadas ao cuidado direto dispensado 

ao doente ou a casa.  É importante que o planejamento dos cuidados seja feito em conjunto 

entre a equipe de saúde, o doente, sua família e o cuidador com o propósito principal de 

oferecer qualidade de vida, conforto e bem estar biopsicossocial e espiritual 
(25)

.  Estudos 

afirmam a existência de correlação entre a percepção positiva da saúde e bem estar e a 
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presença de apoio social de pessoas da rede social, inclusive com apresentação de autoestima 

e autoconfiança adequadas, além de maior capacidade para o enfrentamento das situações 

adversas 
(13, 23, 26)

.  

A presença de doença e de dor influencia diretamente a avaliação do IGQV, pois 

quanto mais acentuada a dor referida, menor é o escore de qualidade de vida nos domínios 

físico e psicológico. Estudos indicam que a dedicação do cuidador principal por período 

prolongado afeta sua vida social diminuindo os momentos de lazer e aumenta a possibilidade 

de negligência com o autocuidado 
(20-21)

. Por outro lado, para que o cuidador possa usufruir 

dos aspectos positivos  relacionados ao ato de cuidar, deve cuidar de si mesmo, tanto no que 

se refere à esfera física quanto emocional 
(26)

.    

Já o uso contínuo de medicamentos, principalmente de analgésicos e psicoterápicos 

apresenta correlação positiva no escore de qualidade de vida. Ou seja, o uso dessas 

substâncias traz resultado satisfatório para o controle da dor e da ansiedade, levando a 

melhor percepção da qualidade de vida, principalmente nos domínios físico e psicológico. 

Resultado contrastante foi encontrado em estudo realizado em 2008 com cuidadores de 

idosos onde se demonstrou que quanto maior o número de medicamentos utilizados, menor a 

percepção de qualidade de vida no domínio físico 
(13)

. 

A quantidade de horas de sono diárias interfere diretamente na avaliação do IGQV, 

sendo que o sono pode ser definido como um estado neurológico complexo e restaurador, 

necessário ao funcionamento do organismo 
(27)

. 

Os escores obtidos com a utilização do WHOQOL-bref indicaram, em conformidade 

com estudos efetuados anteriormente, que os cuidadores apresentaram avaliação do IGQV 

em nível mediano, sendo que, em três domínios, um pouco acima de 50 pontos e no domínio 

meio ambiente a média obtida foi inferior, com 46,12 pontos. Isso indica que questões 

sociais e de adaptação incidem diretamente a percepção sobre sua qualidade de vida 
(28-29)

.  

Entre os cuidadores idosos, utilizando-se instrumento complementar específico para 

esta categoria, o WHOQOL-old, a avaliação dos domínios ficou abaixo de 50 pontos em 

cinco dos seis domínios analisados, sendo que apenas o domínio intimidade apresentou 

escore levemente superior, com 52,50 pontos. Este dado revelou a proximidade do cuidador 

para com o doente. Quanto ao menor escore obtido, no domínio morte e morrer, cabe 

ressaltar que a morte representa a finitude humana e desempenha papel marcado pelo 

desenvolvimento do ciclo vital que na velhice se destaca 
(28-29)

. 
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Conclusões 

 

Conhecer a percepção sobre qualidade de vida do cuidador domiciliar principal é 

importante para a compreensão do desenvolvimento do cuidado integral, que ocorre quando 

há responsabilidade e envolvimento pessoal por parte do cuidador para com o doente.  

Participar diretamente do destino, do sofrimento, do sucesso no presente e no futuro 

da vida da pessoa cuidada pode causar inquietação, preocupação e angustia afetando 

diretamente na qualidade de vida do cuidador. 

Nesse sentido, é necessário que a equipe de atenção domiciliar acompanhe e ofereça 

apoio e suporte emocional ao cuidador para o enfrentamento da situação em que se encontra. 

Deve ser reconhecido como aliado para a expansão do cuidado na residência do doente por 

parte da equipe de saúde, da família e da sociedade. Apenas dessa forma será possível propor 

estratégias para o desenvolvimento do cuidado humanizado com a promoção da qualidade de 

vida dos diferentes atores envolvidos no processo de cuidar e ser cuidado, considerando-se 

suas demandas específicas. 
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Aspectos bioéticos da relação intrafamiliar no contexto dos cuidados paliativos na 

atenção domiciliar 

 

Diane Maria Scherer Kuhn Lago 

 Dirce Guilhem 

 Maria da Graça Camargo Neves  

Resumo 

O objetivo deste trabalho foi identificar aspectos bioéticos envolvidos no processo de atender 

continuamente o doente em cuidados paliativos no domicilio.  Estudo observacional, 

descritivo, de corte transversal com utilização de metodologia de abordagem qualitativa. Os 

dados foram coletados após a aprovação do projeto pelo Comitê de Ética em Pesquisa sob o 

parecer n. 187.211/2013, por meio de entrevistas realizadas entre os meses de fevereiro e 

julho de 2013 e incluiu 11 cuidadores familiares principais de doentes atendidos em 

domicilio. O perfil dos cuidadores revelou que 8 possuem mais de 40 anos de idade e 6 

exercem a função há menos de 5 anos. Após a análise dos relatos foram encontradas três 

categorias temáticas relacionadas aos aspectos bioéticos: autonomia nas escolhas da sua vida; 

vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga e vulnerabilidade a problemas de saúde físicos e 

psicológicos. Foi possível constatar que a prestação de cuidado informal a familiar doente, 

associada ao despreparo inicial e a imposição da situação, pode desencadear ansiedade e 

estresse, acarretando sobrecarga e desestruturação da vida do cuidador. A discussão dos 

aspectos bioéticos envolvidos nesse processo é essencial para a qualidade da assistência 

domiciliar e para a qualidade de vida dos cuidadores. 

Palavras-chave: Assistência domiciliar, Bioética, Cuidadores familiares, Cuidados paliativos.  

Introdução 

Bioética, definida como a ética da vida, é o termo utilizado para a disciplina que 

promove o exercício da tolerância junto a sociedades plurais (1). Surgiu na década de 1970 

como uma proposta inovadora e assumiu propósito de auxiliar na análise das questões éticas 

relacionadas tanto a problemas morais quanto normativos (2).  

Em defesa da melhoria das condições de vida e do estudo sobre a sobrevivência 

humana, a bioética utiliza bases filosóficas para analisar e discutir questões que envolvam 

conflitos éticos. O fim da vida humana passa por modificações importantes no tocante ao 
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avanço tecnológico decorrente de estudos científicos que resultam em maior longevidade, 

bem como em maior sobrevida de pessoas enfermas (3-4). 

  A fase terminal de doença progressiva e incurável tem como uma das características o 

sofrimento do doente, dos conviventes e de sua rede social. Acompanhar o doente e auxiliá-lo 

no processo da morte e do morrer é tarefa continua e que tem melhor resultado quando 

desenvolvida em conjunto pela família, cuidador e serviço de saúde (4-5). 

  O acompanhamento dispensado ao doente, ou seja, a pessoa que desenvolve um estado 

patológico, estabelecido pela doença que se caracteriza pela diminuição da sua vitalidade é 

definido como cuidados paliativos e adota como princípios, dentre outros, o alívio da dor e de 

outros sintomas; a preservação da dignidade e da privacidade; o oferecimento/recebimento do 

suporte emocional e espiritual; a possibilidade de ter tempo para dizer adeus e partir quando 

for o momento e, ainda, controlar quem participará desse momento (5-8). 

Respeito à pessoa em todos os momentos da sua vida representa uma das principais 

prerrogativas da bioética, sendo que os princípios dos cuidados paliativos contribuem para 

que  o respeito no fim da vida seja amplamente valorizado (8-10). 

A morte é considerada um tabu em muitas sociedades. O medo de sua proximidade 

divide espaço com a negação e são sentimentos vivenciados pela família e pelo doente. 

Muitas vezes, essas emoções são experimentadas também pelos profissionais de saúde que 

nem sempre estão preparados para oferecer apoio nesse processo. O preparo deve ser contínuo 

e extensivo  envolvendo questões espirituais e humanitárias (8,11-12). 

A vulnerabilidade intrínseca do ser humano se torna mais evidente no fim da vida, 

bem como em momentos de exposição a problemas de saúde. Socialmente, a vulnerabilidade 

pode ser considerada dinâmica por compreender eventos que causem danos advindos das 

relações sociais, culturais, políticas e econômicas. A capacidade de reação e de ajuste ao 

perigo é entendida como vulnerabilidade, sendo que qualquer alteração pode aumentá-la ou 

diminuí-la (13-14). 

Os doentes em cuidados paliativos costumam apresentar maior vulnerabilidade, 

principalmente no tocante ao processo de tomada de decisão sobre o tratamento e os cuidados 

dispensados. Nesse mesmo sentido, os cuidadores familiares enfrentam esta situação de 

fragilidade, pois a comunicação eficiente e adequada, fator essencial para o retorno do 

equilíbrio pessoal e familiar e minimização da condição pode estar comprometida nesta fase 

(15-16). 

Após exposição do contexto em que se insere o estudo, definimos  como objetivo 

apresentar os aspectos bioéticos envolvidos no processo do cuidar de doente com a oferta de 
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cuidados paliativos em domicilio. Este artigo foi extraído de um estudo mais amplo que teve a 

finalidade de analisar os aspectos bioéticos do cuidar e da relação entre a percepção sobre 

qualidade de vida e sobrecarga de trabalho de cuidadores domiciliares. 

 

Metodologia 

Trata-se de estudo observacional, descritivo, de corte transversal com a utilização de 

metodologia com abordagem qualitativa. A abordagem qualitativa permite conhecer a historia 

de cuidado envolvendo os sentimentos e as vivências individuais dos cuidadores com a 

valorização das angústias e ansiedades. Busca compreender e interpretar sentidos e 

significações que uma pessoa dá aos fenômenos em foco, via observação ampla e entrevistas 

em profundidade (17).  

Para a realização deste estudo foram entrevistados cuidadores principais de 11 doentes 

em cuidados paliativos vinculados a um Serviço de Atenção Domiciliar no Distrito Federal. 

Todos são familiares dos doentes, maiores de 18 anos de idade e que concordaram em 

participar da pesquisa por meio da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido 

(TCLE). Para a preservação do anonimato, os entrevistados foram identificados por letra C de 

cuidador seguido por números (C1 a C11).  

Com o objetivo de conhecer o perfil dos cuidadores foi aplicado um questionário 

contendo dados sociodemográficos. Em seguida, com o propósito de identificar os aspectos 

bioéticos que envolviam os sentimentos vivenciados e as mudanças sociais decorrentes da 

função do cuidar, foram realizadas entrevistas com os cuidadores nas residências dos doentes, 

entre os meses de fevereiro e julho de 2013, com agendamento prévio.  

Para a avaliação dos resultados, foi utilizado o método de análise de conteúdo 

proposto por Bardin (18). O processo analítico é composto por um conjunto de técnicas de 

análise das comunicações visando obter, por procedimentos sistemáticos e objetivos de 

descrição do conteúdo das mensagens, indicadores que permitam a inferência de 

conhecimentos relativos às condições de produção destas mensagens. 

Em cumprimento a Resolução CNS n. 466/12, que versa sobre Pesquisa Envolvendo 

Seres Humanos, este estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética da Secretaria de Estado de 

Saúde do Distrito Federal – CEP/FEPECS/SES/DF, sob o parecer n. 187.211/2013. 

 

 

Resultados  
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Com relação ao perfil dos cuidadores participantes do estudo, cabe ressaltar que todos 

são familiares dos doentes internados em domicilio e respondem por maior parte dos cuidados 

prestados ao mesmo. A tabela 1 apresenta as principais características demográficas e clínicas 

dos mesmos. 

 

Tabela 1- Características sociodemográficas e clínicas dos cuidadores familiares principais de 

doentes cuidados em domicilio. 

CARACTERÍSTICAS SOCIODEMOGRÁFICAS (N= 11) 

Sexo  

Masculino 02 

Feminino  09 

Grupo etário  

18 a 39 anos 03 

40 a 59 anos 06 

60 anos ou mais 02 

Grau de parentesco  

Filha (o)  04 

Mãe 01 

Esposa (o) 05 

Outro 01 

Apresenta doença  

Sim 08 

Não 03 

Apresenta dor  

Sim 08 

Não 03 

Total 27 

 

Os participantes eram predominantemente do sexo feminino, 8 possuíam idade 

superior a 40 anos, 6 relataram estar  em união estável e 5 possuíam estudo até o Ensino 

Fundamental 1 Completo – EF1C o que representa menos de 5 anos de estudo formal. Quanto 

ao tempo como cuidador principal, 6 estavam há menos de 5 anos na função. O apoio social 

para o desenvolvimento dos cuidados foi percebido por 4 dos 11 cuidadores entrevistados. 



181 
 

 

Com relação aos dados relacionados à saúde dos cuidadores, 8 relataram possuir 

alguma doença em tratamento continuo, sendo que 6 desses agravos estavam  relacionadas 

aos sistema cardiovascular e endócrino, com predominância da hipertensão arterial sistêmica 

– HAS e diabetes mellitus – DM.  Entre os participantes, 5 relataram mais de uma patologia 

em tratamento. Quanto à intensidade da dor, 7 relataram sentir dor moderada ou intensa. 

Associado a este dado, a qualidade do sono foi definida como ruim por 6 cuidadores devido à 

sua interrupção, e por oito pela  quantidade inferior a 6 horas por noite, 

 Com base nos relatos dos cuidadores sobre o processo do cuidar e sua função como 

cuidador, emergiram das verbalizações três categorias temáticas nas quais os aspectos 

bioéticos puderam ser claramente definidos: a. Autonomia nas escolhas da sua vida; b. 

Vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga e c. Vulnerabilidade a problemas de saúde físicos e 

psicológicos. Alguns fragmentos das falas foram incluídos na apresentação e análise dos 

resultados como forma de exemplificar e proporcionar melhor entendimento sobre as 

situações vivenciadas.  

 a. Autonomia nas escolhas da sua vida: Esta categoria inclui aspectos 

relacionados a controle do tempo, incerteza em relação ao futuro, solidão e perda das 

amizades. 

 Transformar-se em cuidador principal envolve questões de ordem pessoal, social e 

psicológica. O fato de ter de assumir a função sem preparo prévio e, muitas vezes sem 

esperar, influencia diretamente na autonomia de suas vidas.  

O relato a seguir evidencia este aspecto relacionado ao controle do tempo: “Tenho 30 

anos e a minha vida tá parada... minha vida é tão programada que eu tenho que pensar antes 

de sair... Parei de estudar, de trabalhar... acho que até parei de viver... namorar... 

quando?(C5)” Da mesma forma, a incerteza com relação ao futuro é descrita no relato: “Eu 

abri mão da faculdade, né? Eu me privei de muita coisa para cuidar do meu filho. Só eu 

cuido dele, não tem outra pessoa.(C2)”. 

A solidão é vivenciada pelos cuidadores devido ao tempo de dedicação ao doente 

dentro de casa, muitas vezes, sozinho. Alguns doentes não se comunicam mais verbalmente 

ou apresentam problemas de ordem neurológica quando a comunicação é perturbada. O relato 

de uma cuidadora deixa claro esta incerteza quanto ao apoio social e às amizades: “Muitas 

vezes me pego pensando... Quem é meu amigo? Ainda tenho amigos? Parece que a vida dá 

um nó. (C3)” 

Outro relato importante apresenta a empatia e alteridade dos cuidadores para com o 

seu familiar adoentado: “Às vezes eu penso: Como será que seria se fosse eu no lugar 
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dele?(C8)” E essa empatia pode trazer uma sobrecarga evidenciada pela cobrança interna do 

seu desempenho na função, como descrito no relato: “Será que eu estou cuidando bem dele? 

Será que ele tem tudo o que merece?(C7)”. A cobrança é acentuada quando associada ao 

reconhecimento do seu trabalho pelos demais familiares, como evidenciado pelo depoimento 

de uma cuidadora que é esposa do doente: “Eu faço tudo pra ele ter uma vida melhor. Só que 

os outros (familiares) ainda acham que é pouco. Reclamam, falam que ele tá magro, que 

parece que não tá bem... O que querem que eu faça? Ele tá doente, não tá bem mesmo. Isso 

cansa mais do que cuidar dele, sabia?(C11)”  

 b. Vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga: Estão incluídos nesta categoria 

aspectos relacionados a convivência com o sofrimento do outro, relacionamento com o doente 

e sobrecarga devido a função desempenhada. 

 A convivência com o sofrimento alheio de outra pessoa, principalmente quando esta é 

próxima sentimentalmente, pode resultar em sobrecarga, sendo, em muitas vezes, necessário 

disfarçar os próprios sentimentos para preservar o outro. O cuidado pode resultar em pressão e 

estresse e, consequentemente em uma sobrecarga física e emocional do cuidador. 

Um cuidador descreveu a angústia sentida ao perceber o sofrimento da doente: “Tudo 

passa, mas isso parece que não tem fim. Ela geme quando a gente pega nela. Quando vai dar 

banho, ela chora... Às vezes eu penso: pra que dar banho? ... cansa demais e dói na gente ver 

ela chorar...?(C2)” Da mesma forma, outra cuidadora relatou sofrer ao cuidar da mãe devido 

a dor percebida ao realizar os cuidados de higiene: “…ultimamente para mim está sendo um 

sofrimento terrível (…) cada vez que eu vou trocar ela (mãe), ela começa a gemer. é 

sofrimento para ela e para mim também. Pra mim mais ainda, entendeu?(C6)” 

 

 c.Vulnerabilidade a problemas de saúde físicos e psicológicos: Nesta categoria 

estão inclusos aspectos relacionados às questões físicas e psicológicas associadas à dedicação 

ao cuidado. 

O trabalho contínuo, sem intervalos de descanso regulares, carregar o paciente para a 

cadeira de rodas ou para mudar de decúbito no leito são situações que causam dores e lesões, 

podendo acarretar em desgaste físico: 

O cansaço físico por parte do cuidador é descrito nos relatos a seguir: “Ele (pai) é 

pesado e a gente precisa mudar de lado toda hora pra não dar ferida. Muitas vezes eu fazia 

sozinha... Agora não consigo fazer mais. Machuquei as costas. (C3)” Esta situação pode se 

agravar quando o cuidador deixa de cuidar de si próprio para se dedicar exclusivamente ao 
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outro, como neste depoimento: “A gente fica tão cansada que até esquece se já comeu. Que 

hora foi a última vez que comeu... (C9)”  

A aceitação por parte do doente com relação a sua condição de saúde interfere, 

principalmente no desgaste emocional do cuidador como descrito no relato: “Ele (pai) é muito 

teimoso mesmo... Toda hora ele arranca o curativo, a gente coloca e ele tira. É difícil...(C7)”. 

Outra situação desgastante diz respeito ao relacionamento conjugal entre doente e cuidador, 

quando esse entende que é obrigado a cuidar do doente por ser seu marido ou sua 

esposa:“Ninguém mais quer cuidar dele. Então só tem eu, ele é meu marido e eu tenho que 

aceitar...(C4)”ou ainda quando o doente culpa o cuidador cônjuge sobre a sua situação, 

muitas vezes, relacionado à demência sofrida: “Ele me xinga toda hora. Fala pra eu sair, 

fazer festa. Que era tudo o que eu queria, que ele ficasse numa cama pra eu poder ficar 

solteira novamente.(C10)” 

  

Discussão 

Oferecer cuidado contínuo a outra pessoa, principalmente quando esta faz parte do seu 

círculo familiar é tarefa complexa, pois envolve dedicação e conhecimento. Em muitos casos, 

a escolha para o desenvolvimento do cuidado não é voluntária, o que pode acarretar em 

desgaste físico e emocional por parte do cuidador principal (19-21). 

O preparo do cuidador escolhido para assumir a função tem que ser abrangente e deve 

envolver conhecimento sobre técnicas e procedimentos necessários para a realização do 

cuidado, que deverá ser dispensado de forma humanizada, com o propósito de amenizar o 

sofrimento e as dificuldades encontradas pelos atores envolvidos no processo (22). 

O cuidado desenvolvido em casa é complexo, possui características específicas e 

entrelaça a família, o cuidador, o doente e a equipe de profissionais de saúde. A família 

assume a responsabilidade de cuidar e necessita receber atenção para manter o equilíbrio 

frente ao estresse vivenciado. A família é importante em todas as fases da vida humana, mas 

tem destaque especial no inicio e no fim da vida, pois nesses dois estágios, a fragilidade e a 

vulnerabilidade são intensificadas (22-23). 

Diversos sentimentos vivenciados pelos cuidadores familiares principais foram 

percebidos neste estudo. Estão presentes em todas as etapas do cuidado. No inicio do 

processo, os cuidadores relataram estresse relacionado à necessidade de adaptação do 

ambiente e da vida pessoal. Nesse momento, várias emoções estão presentes, como medo e 
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incerteza sobre o futuro. Esses sentimentos inquietantes podem ser comparados à sensação de 

perigo iminente (24-26).  

Foi identificada nas verbalizações, a alteridade, vista como uma relação entre pessoas 

que se voltam um para o outro representando disponibilidade, respeito, entrega e aceitação 

(27). 

Após alguns anos de acompanhamento, o cansaço e o desânimo se acentuam e surge o 

sentimento de abandono e de solidão expresso em vários relatos, além da sobrecarga 

evidenciada pela culpa e pela obrigação em atender aos anseios do doente a da família. Essa 

pretensão evidencia a cobrança interna e externa com relação ao cuidado e a dedicação 

contínua ao doente influencia na liberdade de escolha e na autonomia do cuidador (24-26).  

A sensação de estagnação da própria vida é evidenciada, principalmente em 

cuidadores mais jovens e com maior escolaridade, pois são os que mais abrem mão de 

oportunidades sociais e de trabalho. O temor de não ser compreendido pelo doente, pelo 

restante da família e até mesmo pela sociedade torna impeditivo para muitos cuidadores a 

exposição desses sentimentos ambíguos de forma clara (25). 

A vulnerabilidade do cuidador frente ao processo contínuo do cuidar fica demonstrada 

pelo desgaste físico e emocional. É fundamental que o cuidador esteja ciente da sua própria 

fragilidade e precariedade como ser humano, além de entender que o outro também é 

vulnerável, pois só dessa forma se tornará possível cultivar forças para ajudar a si próprio e 

para cuidar do outro (22,28).  

Conclusão 

Considerando-se os aspectos aqui elencados é possível constatar que a vivência e o 

acompanhamento contínuos, com a oferta de cuidados paliativos a um familiar, associados 

aos sentimentos de impotência, ansiedade e despreparo, além da percepção sobre a 

terminalidade da vida resulta em desgaste físico e emocional podendo acarretar sobrecarga 

para o cuidador ocasionando a desestruturação de sua vida pessoal. 

Conclui-se, portanto, que a discussão acerca dos aspectos bioéticos presentes na 

atenção domiciliar, principalmente no tocante ao cuidador, é essencial para a qualidade da 

assistência nesta área e para a qualidade de vida do cuidador. 
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ANEXO 1 

Escala de Sobrecarga do Cuidador 
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Escala de Sobrecarga do Cuidador 

(Zarit & Zarit, 1987; tradução para o português: Márcia Scazufca) 

 

Instruções:  

A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes sentem-se 

quando cuidam de outra pessoa. 

Depois de cada afirmativa, indique com que frequência o(a) Sr/Sra se sente daquela maneira. Não 

existem respostas certas ou erradas. 

Nunca = 1      Quase nunca = 2        Às vezes = 3       Muitas vezes = 4        Quase sempre = 5 

1. O(a) Sr/Sra sente que o S* pede mais ajuda do que ele necessita?  

2. O(a) Sr/Sra sente que por causa do tempo que o(a) Sr/Sra gasta com o(a) S*, o(a) (a) Sr/Sra não 

tem tempo suficiente para si mesmo? 

3. O(a) Sr/Sra se sente estressado entre cuidar do(a) S* e suas outras responsabilidades com a família 

e o trabalho? 

4. O(a) Sr/Sra se sente envergonhado com o comportamento do(a) S*? 

5. O(a) Sr/Sra se sente irritado quando o(a) S* está por perto? 

6. O(a) Sr/Sra sente que o(a) S* afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da 

família ou amigos? 

7. O(a) Sr/Sra sente receio pelo futuro de S* está? 

8. O(a) Sr/Sra sente que S* depende do Sr/Sra? 

9. O(a) Sr/Sra se sente tenso quando S* está por perto? 

10. O(a) Sr/Sra sente que a sua saúde foi afetada por causa do seu envolvimento com S*? 

11. O(a) Sr/Sra sente o o(a) Sr/Sra não tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S*? 

12. O(a) Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o(a) Sr/Sra está cuidando de 

S*? 

13. O(a) Sr/Sra se sente à vontade de ter visita em casa, por causa de S*? 

14. O(a) Sr/Sra sente que S* espera que o(a) Sr/Sra cuide dele/dela como se o(a) Sr/Sra fosse a única 

pessoa de quem ele/ela pode depender? 

15. O(a) Sr/Sra sente que não tem dinheiro suficiente para cuidar de S*, somando-se as suas outras 

despesas? 

16. O(a) Sr/Sra sente que será incapaz de cuidar de S* por muito mais tempo? 



192 
 

 

17. O(a) Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doença de S*? 

18. O(a) Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S*? 

19. O(a) Sr/Sra se sente em dúvida sobre o que fazer por S*? 

20. O(a) Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S*? 

21. O(a) Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S*? 

22. O(a) Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S*? 

23. De uma maneira geral, quando o(a) Sr/Sra se sente sobrecarregado(a) por cuidar de S*? 
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ANEXO 2  

Instrumento de avaliação da qualidade de vida abreviado – WHOQOL-bref 
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Instrumento de avaliação da qualidade de vida abreviado – WHOQOL-bref 

 

Instruções  

 

Este questionário é sobre como você se sente a respeito de sua qualidade de vida, saúde e 

outras áreas de sua vida. Por favor, responda a todas as questões. Se você não tem certeza 

sobre que resposta dar em uma questão, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe 

parece mais apropriada. 

  

Esta, muitas vezes, poderá ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus valores, 

aspirações, prazeres e preocupações. Nós estamos perguntando o que você acha de sua vida, 

tomando como referência as duas últimas semanas. Por exemplo, pensando nas últimas duas 

semanas, uma questão poderia ser: 

 

 Nada muito 

pouco 

médio muito completamente 

Você recebe dos outros o apoio de que 

necessita? 
1 2 3 4 5 

 

Você deve circular o número que melhor corresponde ao quanto você recebe dos outros o 

apoio de que necessita nestas últimas duas semanas. Portanto, você deve circular o número 4 

se você recebeu "muito" apoio como abaixo. 

 

 Nada muito 

pouco 

médio muito completamente 

Você recebe dos outros o apoio de que 

necessita? 
1 2 3 4 5 

 

Você deve circular o número 1 se você não recebeu "nada" de apoio. 

 

 

Versão em Português.  Coordenação do GRUPO WHOQOL no Brasil - Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck- Professor Adjunto -Departamento 

de Psiquiatria e Medicina Legal - Universidade Federal do Rio Grande do Sul - Porto Alegre – RS - Brasil 

Por favor, leia cada questão, veja o que você acha e circule no número e lhe parece a melhor 

resposta. 
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As questões seguintes são sobre o quanto você tem sentido algumas coisas nas últimas duas 

semanas. 

  nada muito 

pouco 

médio muito completa

mente 

3 Em que medida você acha que sua dor 

(física) impede você de fazer o que você 

precisa? 

1 2 3 4 5 

4 O quanto você precisa de algum tratamento 

médico para levar sua vida diária? 
     

5 O quanto você aproveita a vida?      

6 Em que medida você acha que a sua vida 

tem sentido? 
     

7 O quanto você consegue se concentrar?      

8 Quão seguro(a) você se sente em sua vida 

diária? 
     

9 Quão saudável é o seu ambiente físico 

(clima, barulho, poluição, atrativos)? 
     

 

As questões seguintes perguntam sobre quão completamente você tem sentido ou é capaz de 

fazer certas coisas nestas últimas duas semanas. 

  nada muito 

pouco 

médio muito completa

mente 

10 Você tem energia suficiente para seu dia-a-

dia? 
1 2 3 4 5 

11 Você é capaz de aceitar sua aparência física?      

12 Você tem dinheiro suficiente para satisfazer 

suas necessidades? 
     

  muito 

ruim 

ruim nem ruim 

nem boa 

boa Muito 

boa 

1 Como você avaliaria sua qualidade de vida? 1 2 3 4 5 

  muito 

insatisfeito 

insatisfeito nem satisfeito 

nem 

insatisfeito 

satisfeito Muito 

satisfeit

o 

2 Quão satisfeito(a) você está com a 

sua saúde? 
1 2 3 4 5 
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13 Quão disponíveis para você estão as 

informações que precisa no seu dia-a-dia? 
     

14 Em que medida você tem oportunidades de 

atividade de lazer? 
     

 

As questões seguintes perguntam sobre quão bem ou satisfeito você se sentiu a respeito de 

vários aspectos de sua vida nas últimas duas semanas 

  muito 

ruim 

ruim nem ruim 

nem boa 

boa Muito 

boa 

15 Quão bem você é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5 

 

  muito 

insatisfeito 

insatisfei

to 

nem 

satisfeito 

nem 

insatisfeito 

satisfeito Muito 

satisfeito 

16 Quão satisfeito(a) você está com o seu 

sono? 
1 2 3 4 5 

17 Quão satisfeito(a) você está com sua 

capacidade de desempenhar as 

atividades do seu dia-a-dia? 

     

18 Quão satisfeito(a) você está com sua 

capacidade para o trabalho? 
     

19 Quão satisfeito(a) você está consigo 

mesmo? 
     

20 Quão satisfeito(a) você está com suas 

relações pessoais (amigos, parentes, 

conhecidos, colegas)? 

     

21 Quão satisfeito(a) você está com sua 

vida sexual? 
     

22 Quão satisfeito(a) você está com o 

apoio que você recebe de seus amigos? 
     

23 Quão satisfeito(a) você está com as 

condições do local onde mora? 
     

24 Quão satisfeito(a) você está com o seu 

acesso aos serviços de saúde? 
     

25 Quão satisfeito(a) você está com o seu 

meio de transporte? 
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As questões seguintes referem-se a com que frequência você sentiu ou experimentou certas 

coisas nas últimas duas semanas. 

  nada Algumas 

vezes 

frequen

temente 

Muito 

frequente

mente 

sempre 

26 Com que frequência você tem sentimentos 

negativos tais como mau humor, desespero, 

ansiedade, depressão? 

1 2 3 4 5 

 

 

Alguém lhe ajudou a preencher este questionário?..................................................................  

 

Quanto tempo você levou para preencher este questionário?..................................................  

 

Você tem algum comentário sobre o questionário? 

 

OBRIGADO PELA SUA COLABORAÇÃO 
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ANEXO 3 

Instrumento de avaliação da qualidade de vida em idosos – WHOQOL-old 
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Instrumento de avaliação da qualidade de vida em idosos – WHOQOL-old 

 

Instruções:  

 

ESTE INSTRUMENTO NAO DEVE SER APLICADO INDIVIDUALMENTE, MAS SIM EM 

CONJUNTO COM O INSTRUMENTO WHOQOL-BREF. 

 

Este questionário pergunta a respeito dos seus pensamentos, sentimentos e sobre certos 

aspectos de sua qualidade de vida, e aborda questões que podem ser importantes para você 

como membro mais velho da sociedade.  

 

Por favor, responda todas as perguntas. Se você não está seguro a respeito de que resposta 

dar a uma pergunta, por favor, escolha a que lhe parece mais apropriada. Esta pode ser 

muitas vezes a sua primeira resposta.  

Por favor, tenha em mente os seus valores, esperanças, prazeres e preocupações. Pedimos 

que pense na sua vida nas duas últimas semanas. 

Por exemplo, pensando nas duas últimas semanas, uma pergunta poderia ser: 

O quanto você se preocupa com o que o futuro poderá trazer?  

Nada 

 

Muito pouco 

 

Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1 

 

2 3 4 5 

 

Você deve circular o número que melhor reflete o quanto você se preocupou com o seu 

futuro durante as duas últimas semanas. Então você circularia o número 4 se você se 

preocupou com o futuro “Bastante”, ou circularia o número 1 se não tivesse se preocupado 

“Nada” com o futuro. Por favor, leia cada questão, pense no que sente e circule o número 

na escala que seja a melhor resposta para você para cada questão. 

 

Muito obrigado(a) pela sua colaboração! 

 

As seguintes questões perguntam sobre o quanto você tem tido certos sentimentos nas últimas 

duas semanas.  
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old_01 Até que ponto as perdas nos seus sentidos (por exemplo, audição, visão, paladar, olfato, 

tato), afetam a sua vida diária? 

Nada Muito pouco Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_02 Até que ponto a perda de, por exemplo, audição, visão, paladar, olfato, tato, afeta a sua 

capacidade de participar em atividades? 

Nada Muito pouco Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_03 Quanta liberdade você tem de tomar as suas próprias decisões? 

Nada Muito pouco Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_04 Até que ponto você sente que controla o seu futuro? 

Nada Muito pouco Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_05 O quanto você sente que as pessoas ao seu redor respeitam a sua liberdade? 

Nada Muito pouco Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_06 Quão preocupado você está com a maneira pela qual irá morrer? 

Nada Muito pouco Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_07 O quanto você tem medo de não poder controlar a sua morte? 

Nada Muito pouco Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1  2 3 4 5 
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old_08 O quanto você tem medo de morrer? 

Nada Muito pouco Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_09 O quanto você teme sofrer dor antes de morrer? 

Nada Muito pouco Mais ou menos 

 

Bastante Extremamente 

 

1  2 3 4 5 

 

As seguintes questões perguntam sobre quão completamente você fez ou se sentiu apto 

a fazer algumas coisas nas duas últimas semanas.  

 

old_10 Até que ponto o funcionamento dos seus sentidos (por exemplo, audição, visão, 

paladar, olfato, tato) afeta a sua capacidade de interagir com outras pessoas? 

Nada Muito pouco Médio 

 

Muito Completamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_11 Até que ponto você consegue fazer as coisas que gostaria de fazer? 

Nada Muito pouco Médio 

 

Muito Completamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_12 Até que ponto você está satisfeito com as suas oportunidades para continuar alcançando 

outras realizações na sua vida? 

Nada Muito pouco Médio 

 

Muito Completamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_13 O quanto você sente que recebeu o reconhecimento que merece na sua vida? 

Nada Muito pouco Médio 

 

Muito Completamente 

 

1  2 3 4 5 
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old_14 Até que ponto você sente que tem o suficiente para fazer em cada dia? 

Nada Muito pouco Médio 

 

Muito Completamente 

 

1  2 3 4 5 

 

As seguintes questões pedem a você que diga o quanto você se sentiu satisfeito, feliz ou 

bem sobre vários aspectos de sua vida nas duas últimas semanas. 

old_15 Quão satisfeito você está com aquilo que alcançou na sua vida? 

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem 

insatisfeito 

Satisfeito Muito satisfeito 

1  2 3 4 5 

 

old_16 Quão satisfeito você está com a maneira com a qual você usa o seu tempo? 

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem 

insatisfeito 

Satisfeito Muito satisfeito 

1  2 3 4 5 

 

old_17 Quão satisfeito você está com o seu nível de atividade? 

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem 

insatisfeito 

Satisfeito Muito satisfeito 

1  2 3 4 5 

 

old_18 Quão satisfeito você está com as oportunidades que você tem para participar de 

atividades da comunidade? 

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem 

insatisfeito 

Satisfeito Muito satisfeito 

1  2 3 4 5 

 

old_19 Quão feliz você está com as coisas que você pode esperar daqui para frente? 

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem 

insatisfeito 

Satisfeito Muito satisfeito 

1  2 3 4 5 
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old_20 Como você avaliaria o funcionamento dos seus sentidos (por exemplo, audição, 

visão, paladar, olfato, tato)? 

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem 

insatisfeito 

Satisfeito Muito satisfeito 

1  2 3 4 5 

 

As seguintes questões se referem a qualquer relacionamento íntimo que você possa ter. 

Por favor, considere estas questões em relação a um companheiro ou uma pessoa próxima 

com a qual você pode compartilhar (dividir) sua intimidade mais do que com qualquer 

outra pessoa em sua vida. 

old_21 Até que ponto você tem um sentimento de companheirismo em sua vida? 

Nada Muito pouco Médio 

 

Muito Completamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_22 Até que ponto você sente amor em sua vida? 

Nada Muito pouco Médio 

 

Muito Completamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_23 Até que ponto você tem oportunidades para amar? 

Nada Muito pouco Médio 

 

Muito Completamente 

 

1  2 3 4 5 

 

old_24 Até que ponto você tem oportunidades para ser amado? 

Nada Muito pouco Médio 

 

Muito Completamente 

 

1  2 3 4 5 

 

VOCÊ TEM ALGUM COMENTÁRIO SOBRE O QUESTIONÁRIO? 

 

OBRIGADO(A) PELA SUA COLABORAÇÃO! 
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ANEXO 4 

Parecer consubstanciado do CEP 
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