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1 Introdução

A Organização Mundial da Saúde (OMS), no ano de 2019, expandiu a concepção de

cuidados  paliativos,  este  que  abrange  a  prevenção  do  sofrimento  físico,  psicossocial  e

espiritual (LLOP-MEDINA, et al, 2022). Para o cuidado paliativo, o adoecido e o familiar são

reconhecidos como unidade de cuidado, logo ambos devem ser foco de atenção à saúde (VON

BLANCKENBURG,  et  al,  2022).   Frequentemente,  é  o  próprio  membro  da  família  que

assume a gestão do cuidado de seu ente adoecido, e passa a assumir diversos papeis. Portanto,

fica claro a importância do cuidador familiar no adoecimento (VON BLANCKENBURG, et

al, 2022). Neste sentido, o adoecimento por câncer traz consigo riscos potenciais não somente

para o paciente, mas também para o cuidador (TAYLOR, et al, 2020).

Os  altos  níveis  de  estresse,  o  aumento  da  ansiedade  e  o  desenvolvimento  da

depressão expressada em cuidadores familiares de pessoas com câncer, são prejudiciais não só

para elas,  mas para o adoecido que recebe cuidados  (SEGRIN et  al.,  2018;  PETERSON;

CHUNG; BARRERA, 2020). Frente a isso, questiona-se: qual a experiência que cuidadores

familiares de pessoas em cuidados paliativos oncológicos, têm sobre o processo de cuidar?

2 Objetivos

Interpretar o sentido de cuidar segundo cuidadores familiares de pessoas com câncer

em cuidados paliativos.

3 Metodologia

Estudo de abordagem qualitativa com o referencial teórico o conceito de cultura. O

referencial a cultura reconhece como o ser humano como um ser consciente e pensante de
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seus atos  (SEGRIN, 2018). O relatório desta investigação foi estruturado de acordo com os

preceitos do  Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research  (COREQ) (TONG;

SAINSBURY; CRAIG, 2007).

O estudo foi realizado em um hospital  de referência no tratamento do câncer na

região Sul do Brasil. Os participantes foram entrevistados via  on-line  por videoconferência,

estratégia necessária devido a COVID-19 19 (Coronavirus disease 2019). Foram selecionados

10 participantes, com idade superior a 18 anos, além de ser familiar e cuidador de pessoas

com câncer em cuidados paliativos. Todos eles deveriam ter acesso a tecnologia digital para

as  entrevistas,  ocorrendo  uma  vez  por  semana.  Os  cuidadores  selecionados  foram

apresentados ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), sendo a anuência e

concordância registrada por suas assinaturas.

Os  dados  foram  coletados  com  auxílio  de  um  roteiro  de  investigação,  com  os

seguintes questionamentos: Cuidar do outro traz quais consequências para sua vida? Você já

se sentiu preocupado, estressado, angustiado e/ou aflito por cuidar de seu familiar? Qual sua

perspectiva  sobre  essa  experiência?  Outro  questionário  foi  elaborado  com  informações

socioculturais: sexo, idade, nível de escolaridade, estado civil, vínculo empregatício, grau de

parentesco com o doente e tempo de desempenho de cuidador. A coleta ocorreu no período de

01 de outubro a 24 de dezembro de 2021.

A  entrevista  era  feita  pela  pesquisadora  responsável,  e  supervisionada  por

pesquisadores com  expertise em estudos culturais.  Cada participante foi  entrevistado duas

vezes, com um período de 1 mês entre uma entrevista e outra,  cada entrevista durava 45

minutos. A coleta foi interrompida quando o corpus de dados produzido atendeu os objetivos

proposto.  A análise  e  a  coleta  dos  dados ocorreram simultaneamente.  Cada entrevista  foi

analisada  conforme  a  análise  temática  indutiva  (CLARKE;  BRAUN,  2019)  a  partir  da

transcrição  manual  e  familiarização  com  os  dados.  O  processo  de  análise  culminou  na

produção  de  dois  temas:  Incertezas  relacionadas  ao  diagnóstico;  e  Transformação  do

cotidiano.

Considerando o envolvimento de seres humanos, o cuidado ético dos pesquisadores e

em  observância  à  Resoluções  466/2012  e  506/2016,  do  Conselho  Nacional  de  Saúde,  a

pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da

Universidade Federal de Alfenas (UNIFAL), sob o Protocolo nº 3.695.977 e Certificado de

Apresentação de Apreciação Ética (CAAE) nº 21868719.2.1001.5142 de 11 de novembro de

2019. Nessa investigação os participantes foram identificados por nomes fictícios,  quando

citados no texto.



4 Resultados e Discussão

Incertezas relacionadas ao diagnóstico

Os participantes  relatam as  incertezas  vivenciadas  após diagnóstico de câncer  do

familiar.

Olha é difícil, bem difícil! Porque nossa, no começo é um susto, você não sabe nem
como agir, é tudo novo… Meu Deus, o que é isso!? Quanto tempo ela vai ter? É difícil
porque nos colocamos no lugar dela, temos medo e angústia. O familiar que tem um
paciente oncológico vai vivendo, se ela está feliz a gente fica feliz, se ela está com
alguma coisa nós ficamos mais estressados, mais preocupados, é difícil, eu não sei se
a psicologia explica isso, mas o teu coração não tem um sossego, a gente nunca está
preparado! Minhas tias dizem para rezarmos para ela não sofrer, tudo bem eu não
quero que minha mãe fique acamada, mas eu também não quero que ela vá logo,
então, nunca termos certeza do amanhã. (Lourdes, filha).

Transformações do cotidiano

Nesse  terceiro  e  último  momento,  os  participantes  expressam  como  cuidar  do

familiar com câncer mudou seu cotidiano.

Você percebe imediatamente que muda tudo o que você deu prioridade, muda o norte
da tua vida, muda tudo, a pessoa para não mudar ou pra não entender tem que ser
muito insensível, mas muito insensível mesmo! De uma escala de 1 a 10, 9 vai mudar,
vai ter um só que não vai ter sensibilidade, 9 vai mudar com certeza, porque “vira do
avesso”  (Nota  de  campo:  Virar  do  avesso  significa  mudar  completamente  uma
determinada situação) [...] A vida muda totalmente, ela “vira do avesso”, tudo o que
você tinha, o que estava programado, o norte, os objetivos que você tinha, tudo passa
a ser secundário, você não presta mais atenção nisso. (Neno, pai).

Na vivência dos participantes, foi observado a manifestação do distresse moral, este

que se estabelece quando o ambiente ou obstáculos institucionais impõem limites em uma

determinada ação, momento em que o indivíduo sabe o que fazer, mas possui restrições em

desenvolvê-la, e assim ele expressa emoções negativas  (DESCHENES et al., 2020).  Desta

forma, o distresse moral ocorre quando o cuidador tem incertezas morais, ou seja, não sabe se

suas  escolhas  e  ações  realmente  são  efetivas  para  o  cuidado,  promovendo  uma  resposta

negativa para si (MORLEY et al., 2019).

No que tange a transformação no cotidiano de suas vidas, uma vez que ao assumirem

esse  papel,  os  cuidadores  familiares  despem-se  de  si,  de  suas  demandas,  e  colocam em

primeiro plano as necessidades do ente adoecido. Em investigação realizada com cuidadores

familiares de homens com câncer de próstata, foram identificados diversos desafios que os

cuidadores são confrontados durante o adoecimento do seu familiar. Dentre eles, as mudanças

no cotidiano de vida do cuidador e potenciais causadores de distresse moral, há destaque para



a restrição financeira; falta de estrutura para sua hospedagem; vínculo ineficaz com a equipe

de  saúde e  comunicação ruim.  Dessa  forma,  os  autores  recomendam que  os  enfermeiros

proporcionem atenção as demandas do cuidador, a fim de suavizar sua experiência com o

adoecimento (OWOO et al., 2022).

5 Conclusão

Nesta  investigação,  entende-se que  após o  diagnóstico  da  doença,  os  participantes

assumem de forma integral o papel de cuidador, este que vai além dos papéis sociais que

exerciam previamente (pai, filho, filha, irmã e esposa), e como visto, pela obrigação moral de

estar presente. Suas vivências com o cuidado geram incertezas e transformam seu cotidiano.

Sendo  assim,  o  distresse  moral  é  o  produto  de  suas  vivências  com  os  dilemas  morais,

presentes em sua cultura, e que estão relacionados ao cuidar do outro.
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