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RESUMO

Introdugdo: Os Cuidados Paliativos, de acordo com a OMS (2022), objetivam
proporcionar conforto ao paciente diante do avango de uma doenga sem cura, aliviando 0s
sintomas associados. Os cuidadores informais ndo estdo preparados para oferecer cuidados
especificos, havendo a necessidade de orientagdo por profissionais de saude (FREITAS, 2019).
Materiais e métodos: Pesquisa qualitativa de revisao bibliografica, utilizando o método "Scoping
Study". A revisdo incluiu artigos, manuais e estudos cientificos relacionados ao tema. Resultados:
Elaboracdo de uma cartilha com 15 paginas contendo orientacdes sobre curativos em feridas
oncoldgicas, compressas, conforto ambiental, dor, mudanca de decubito, banho, planilha de
medicagdes e vias de administracdo, cuidados com sonda vesical e contatos de emergéncia.
Discussdo: A pesquisa explicitou a necessidade de elaborar uma cartilha para os cuidadores, que
desconhecem cuidados por serem leigos e devido & inexperiéncia com doengas complexas.
Conclusédo: A Cartilha possibilita aos cuidadores a melhoria no conhecimento e organizacao.
Assim, eles poderdo desempenhar seu papel de forma mais efetiva, em domicilio, oferecendo
maior conforto com reducédo da angustia relacionada aos avangos da neoplasia. Palavras-chaves:
Cuidados paliativos; Neoplasia; Luto; Enfermagem; Cuidados basicos.

ABSTRACT

Introduction: Palliative Care, according to the WHO (2022), aims to provide comfort to
the patient facing an incurable disease, alleviating associated symptoms. Informal caregivers are
often not prepared to provide specific care, highlighting the need for guidance from healthcare
professionals (FREITAS, 2019). Materials and Methods: This study consisted of a qualitative
literature review using the "Scoping Study" method. The review included articles, manuals, and
scientific studies related to the topic. Results: The outcome was the development of a 15-page
booklet containing guidance on wound care for oncological wounds, compresses, environmental
comfort, pain management, changing body position, bathing, a medication chart with
administration routes, urinary catheter care, and emergency contacts.Discussion: The research
highlighted the need to create a booklet for caregivers who lack knowledge due to their non-
professional status and lack of experience with complex diseases. Conclusion: The booklet
enables caregivers to improve their knowledge and organization, allowing them to fulfill their
role more effectively at home, providing greater comfort and reducing the distress associated with
the progression of neoplasia. Key words: Palliative care; Neoplasm; Mourning; Nursing; Basic
health care.
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1. INTRODUCAO

De acordo com a Organizagéo
Mundial de Saude (2022), Cuidados
Paliativos sdo os cuidados de salde que
buscam promover conforto ao paciente e
seus familiares, diminuindo o sofrimento
por meio da prevencdo e alivio dos
sintomas, devido a progresséo ou
impossibilidade de cura da doenca.

Segundo Monho et al. (2021) o
adjetivo e substantivo “Paliativo” advém
do latim, “Paliado”, e remete ao ato de
“cobrir com wuma capa; encobrir,
disfarcar”, simbolizando a protecdo no
processo de morrer. Assim, Monho
afirma que, segundo Twycross (2005),
0s Cuidados Paliativos s uma
abordagem adotada pela equipe
multidisciplinar no estagio onde a
doenca ndo responde mais aos
tratamentos curativos.

Na década de 1960, a inglesa
Cicely Saunders, enfermeira, médica e
assistente social, idealizou e criou o
movimento moderno ao implementar os
cuidados paliativos no St. Christopher
Hospice, na cidade de Londres, no Reino
Unido (HERMES e LAMARCA, 2013).
Desde entdo, os Cuidados com pacientes
com doencas consideradas ameacadoras
da vida contam com profissionais melhor
preparados para prestarem Cuidados
Paliativos. No inicio de 2020,
estimativas do Global Atlas of Palliative
Care apontam que 56,8 milhdes de
pessoas  precisavam de cuidados
paliativos, sendo grande parte pacientes
oncoldgicos (CONNOR, 2020). Deste
total, apenas 12% tinham acesso ao
cuidado, e 76% vivem em paises de
média e baixa renda, como o Brasil
(OLIVEIRA, 2021). Deste modo, Silva
et al. (2021), defendem a necessidade de
criagdo de taticas para um cuidado
seguro e eficaz em ambiente doméstico
pelos cuidadores e a The Lancet
Oncology Comissédo (2013), reforca a
necessidade de aumentar recursos,
pesquisa e educagdo destinados ao
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tratamento do cancer, uma vez que a
relacdo custo-beneficio nos cuidados
paliativos é boa e apenas uma fatia
irrisoria do produto interno Bruto (PIB)
desses paises é destinada a esse fim.

Os cuidados paliativos tém como
base a vida em sua esséncia, mas néo
cogitam acelerar e nem prolongar a
morte. O objetivo é acalmar e aliviar 0s
sintomas decorrentes da condicdo do
paciente, auxiliando familiares e
cuidadores no enfrentamento desse
momento dificil e que frequentemente
ndo estdo preparados para encarar e
aceitar a despedida que se aproxima.
(SANTOS et al., 2018; COSTA e DA
SILVA, 2021; NASCIMENTO et al.,
2021). Diante do individuo com uma
condicdo de satde debilitante, o familiar
cuidador e os profissionais precisam, em
equipe, oferecer uma assisténcia
integral, assegurando cuidados que
atendam adequadamente as necessidades
do individuo.

Ao final da vida, o enfermo e
familiares perante a situacdo que se
encontra, tem suas angustias e medos
maximizados diante da morte iminente,
0s quais o cuidador possui proximidade.
Estes sentimentos ocorrem devido a
perda de funcgdes, efeitos colaterais do
tratamento antineoplasico e sintomas de
incbmodo do paciente (SCHMIDT;
GABARRA; GONCALVES, 2011). As
familias de pacientes com neoplasia
maligna na maioria das vezes nao estao
preparadas para oferecer cuidados, sendo
necessario a orientacdo de um
profissional de salde quanto a execucdo
de procedimentos especificos,
proporcionando conforto, seguranca ao
paciente e suporte para os cuidadores-
familiares que convivem com um ente
querido com doenga oncoldgica
(FREITAS, 2019). Assim, os cuidadores
exercem funcgBes desconhecidas, a
maioria  deles, em relacdo a
medicamentos, realizagdo de curativos,
higiene, entre outras, além da
preocupacdo com 0 agravamento do
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quadro e com a proximidade da morte
desse familiar (OLIVEIRA et al., 2017).

Alguns cuidados que o cuidador
informal executa é auxiliar na
alimentagdo, ajudar a conduzir o
paciente na sua movimentacao, cuidar da
integridade da pele, realizar a higiene,
realizar cuidados com as eliminacgoes,
atuar na elaboracdo das refeicbes no
cuidado do preparo desses alimentos,
além de realizar atividades domésticas,
como lavar roupa e manter a casa limpa
e em ordem (MARCON, 2006). A
principal cuidadora a exercer essa funcéo
passa a ser a mulher mais cotada, onde
ela adquire a formacdo de cuidadora
através de experiéncias do cotidiano e
essas experiéncias passam a  ser
construidos nesse convivio e nas
interacbes com outros cuidadores
informais (COELHO, 2004).

Os cuidados primarios séo
aqueles cuidados que séo responsaveis e
delegados para que a maior parte das
tarefas sejam realizadas com o paciente
aos cuidados bésicos, nos cuidados
secundérios sdo realizados também os
cuidados como os primarios, porém ha
uma diferenca, porque eles ndo possuem
nenhuma responsabilidade e ndo tomam
nenhuma decisdo na atuacdo de cuidados
basicos. O tercidrio atua em tarefas
simples nas questdes financeiras,
realizando as compras e pagamentos,
sem ter um vinculo com a
responsabilidade nos cuidados, porém
em um pequeno periodo, pode substituir
0 cuidador priméario (ELIOPOULOQS,
2005).

O cuidado domiciliar favorece e
permite uma proximidade e aproximacao
com a familia, sendo nesse cenario que
nasce a funcdo do cuidador informal, que
realiza  cuidados sem  nenhuma
remuneragdio ou  sem  vinculos
registrados, classificados como
autonomos (ELIOPOULCQS, 2005).

Véarios autores apontam que
dentre os sintomas que 0 paciente
oncoldgico apresenta, a “dor” se destaca
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e impacta diretamente na qualidade de
vida do paciente com neoplasia
avancada, juntamente com a fadiga
(BARBOSA et al., 2020). E o sintoma
que aparece com mais repeticoes e por
um longo periodo, em cerca de 50% a
90% das situagOes, diminuindo e
impactando a qualidade de vida e que
dificulta o seu tratamento (PORTELA e
MODENA, 2018). Outro sintoma
comum encontrado com frequéncia é a
constipacdo, decorrente ao uso de
opidides para alivio da dor, descrita entre
23% a 84% dos casos
(KOLANKIEWICZ, 2017; MENDES,
2019).

Segundo a Politica Nacional de
Atencdo Basica da Portaria n® 2.436 de
21 de setembro de 2017, é dever que o
enfermeiro  devera realizar uma
estratégia na assisténcia ao cuidado,
promovendo uma acdo com a equipe
interdisciplinar para pacientes
oncoloégicos na atencdo  primaria
(BRASIL, 2017).

E necessaria essa ligacdo da
equipe multidisciplinar para o apoio a
familia sobre o conhecimento do
diagnostico do familiar por meio de
planejamento em conjunto, realizando
uma abordagem com mais énfase nos
cuidados a serem realizados (BUBER,
2001).

A justificativa deste trabalho
seria a exaustdo que os cuidadores de
pacientes em cuidados paliativos
oncoldgicos enfrentam devido a elevada
carga de trabalho fisico e psicologico,
problemas relacionados ao convivio
social, dependéncia de cuidados e falta
de recursos financeiros, que geram
sensacdes de perda de controle, angUstia,
receio, sacrificio, autocritica e podem
acarretar no adoecimento do cuidador
(FERREIRA et al., 2010). Os autores
afirmam também que os cuidados
paliativos devem ser preferencialmente
realizados na residéncia do paciente, a
fim de proporcionar um ambiente
acolhedor nos estagios finais da vida, e
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que os familiares de enfermos que
morrem em casa percebem que seus
entes sdo mais bem atendidos em casa,
gerando satisfacdo, apesar da grande
demanda de trabalho.

Com isso, temos como objetivo
elaborar um instrumento no formato de
cartilha com orientacGes acessiveis ao
cuidador e cuidados que podem
proporcionar maior conforto ao paciente
oncoldgico.

Diante do explicitado
anteriormente, determinamos o seguinte
problema da pesquisa: E possivel
auxiliar os cuidadores a prestarem
assisténcia domiciliar aos pacientes
oncolégicos por meio de uma cartilha
ilustrada com cuidados de baixa
complexidade?

2. METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa
qualitativa de revisdo de literatura,
utilizando o método ‘Scoping Study’,
também reconhecido como estudo de
escopo, foi escolhido pois busca
localizar toda a literatura relevante sobre
0 tema de interesse independente do
desenho de estudo, com questdes de
pesquisa mais amplas é tem como
objetivos mapear 0s principais conceitos
que amparam determinada area de
conhecimento (CORDEIRO, SOARES,
2019). O método conta com seis etapas,
definidas por Arksey e O’Malley (2005),
sendo elas: 12 etapa: Definicdo da
pergunta de pesquisa; 22 etapa:
Identificacdo de estudos relevantes; 32
etapa: Selecdo dos estudos; 4?2 etapa:
Extragdo dos dados; 5% etapa:
sumarizacdo dos dados e relatorio dos
resultados; 62 etapa: Consulta com
especialistas e interessados, sendo que a
ultima etapa nédo sera desenvolvida por
considerar que as cartilhas base ja foram
validadas pelos responsaveis antes da
publicacéo.

A busca pelas publicagdes para
inclusdo no estudo foi norteada pelos

descritores: Cuidado paliativo,
neoplasia, luto e enfermagem e ocorreu
em setembro de 2022 a maio de 2023, na
base Biblioteca Virtual em Satde (BVYS),
sendo que nesta busca foram utilizados
como critério de inclusdo os filtros de
bases de dados LILACS (Literatura
Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude) e MEDLINE
(Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online). O Google foi
incluido como ferramenta de pesquisa,
pois 0S manuais governamentais e de
instituicdes dedicadas ao tratamento do
cancer e aos cuidados paliativos foram
encontrados por esse mecanismo e
apresentam a maioria dos cuidados
selecionados para compor a cartilha. Os
critérios de exclusdo: idioma portugués,
periodo temporal de 2018 a 2023, texto
completo e que contivesse pelo menos
um dos descritores. Os critérios de
exclusdo: artigos captados com o0s
descritores utilizados na busca, mas que
ndo correspondiam aos critérios de
inclusdo e artigos duplicados.

Dos  descritores  associados
utilizados (Cuidado Paliativo, Neoplasia,
Luto, Enfermagem e Cuidados Basicos),
resultaram em um total de 405 artigos,
publicados em um periodo de 5 anos, de
2019 a 2023. Destes, considerando 0s
critérios de inclusdo e exclusdo, foram
encontrados 83 artigos com resumo de
acordo com o tema e selecionados 55
artigos para analise na integra, com
informagdes relevantes para utilizar na
pesquisa.

A selecdo dos 55 artigos,
observou-se que as  publicacbes
indexadas em periodicos cientificos ndo
continham todos os cuidados passiveis
de utilizacdo e realizacdo em ambiente
familiar e que podem trazer conforto a
pacientes oncoldgicos em  estagio
avancado. Para que a cartilha se tornasse
mais abrangente, foram utilizados o0s
manuais publicados pelo Ministério da
Saude e Instituicdes ligadas a pesquisa e
tratamento do céncer, e incluidos o:
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Manual de Cuidados Paliativos da
Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP), o Manual de
Cuidados Paliativos, do Hospital Sirio
Libanés com aprovacéo do Ministério da
Saude e o livro ABC do cancer:
abordagens bésicas para o controle de
cancer, do INCA em parceria com 0
Ministério da Salde.

Apols a analise de informac6es
das cartilhas, extraimos os cuidados de
baixa complexidade, sendo passiveis de
execucdo por cuidadores leigos em
ambiente domestico para a elaboracgéo da
cartilha. Para a construgéo, foi utilizada
a ferramenta CANVA para o layout e
diagramagdo da cartilha, e uso de
imagens didaticas ludicas, acessiveis,
com fécil linguagem a fim de facilitar o
entendimento dos cuidados a serem
prestados pelo cuidador ao paciente em
ambito domiciliar.

Apobs a andlise de informagdes
das cartilhas, extraimos os cuidados de
baixa complexidade, sendo passiveis de
execucdo por cuidadores leigos em
ambiente domeéstico para a elaboracédo da
cartilha. Para a construcéo, foi utilizada
a ferramenta CANVA para o layout e
diagramacdo da cartilha, e uso de
imagens didéticas ludicas, acessiveis,
com facil linguagem a fim de facilitar o
entendimento dos cuidados a serem
prestados pelo cuidador ao paciente no
ambito domiciliar. Assim, a compilacao
dos dados resultou em uma cartilha com
0 tamanho de 15 X 21 c¢cm, com 15
paginas.

A coleta de dados para
construcdo da cartilha ocorreu entre os
dias 03 e 23 de abril de 2023.
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CARTILHA EDUCATIVA PARA O AuXiLIO AO

CUIDADOR.

Cuidados ao paciente com

neoplasia maligna em Cuidado

Paliativo domiciliar.

— e

Fonte: As autoras, 2023.

3. RESULTADOS

Ao longo dos anos, a expectativa
de vida vem aumentando e a morte é mal
vista diante de incontaveis recursos
investidos para tentar evitar a
terminalidade da vida. No entanto,
quando essa extensdo de tempo se
aproxima do fim, é essencial direcionar
atencdo aos Cuidados Paliativos,
destacando a importancia de discutir
esses cuidados e a qualidade de vida
durante o periodo que ainda resta
(SANTOS et al., 2022).

Os familiares quando optam por
Cuidados Paliativos em domicilio para
seus entes queridos, que anteriormente
estavam internados recebendo
assisténcia hospitalar, recebem pouca
orientacdo sobre os cuidados basicos que
devem ser prestados em sua residéncia
para o enfermo e sua condicdo de salde
(SOUZA et al.,2014). ApGs receber a
alta hospitalar, as insegurancas,
incertezas e preocupagdes comegam a
surgir entre amigos e familiares do
enfermo, além das davidas de como
realizar os cuidados (ROCHA et
al.,2019). A  cartilha  oferecera
orientacbes que auxiliam  nesses
cuidados, proporcionando maior
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seguranga e maior conforto para o
paciente e familiares. Espera-se que o
conhecimento ofertado pela mesma
resulte em um maior conforto para o
paciente e familiares.

Alguns autores definem que os
cuidados informais séo aqueles que sdo

desempenhados pelos proprios
familiares mais proximos, podendo ser o
préprio companheiro(a), filhos,

genitores e em alguns casos amigos e
vizinhos do paciente que necessitam de
zelo (KENT et al., 2016).

Diante do cancer, pode ocorrer o
aparecimento de feridas neoplasicas, as
quais sdo caracterizadas por dor,
exsudato, odor fétido, sangramento,
prurido, infeccdes, fistulas e
desfiguramento corporal progressivo.
Por isso, deve ser essencial o manejo
adequado a esses sintomas, para que se
evite a0 maximo que o paciente vivencie
sofrimento fisico e psicologico e
sensacdo de ‘desgosto’ a si mesmo
(BERNARDINO et al., 2022). A cartilha
também auxiliard na aceitacdo do
paciente a sua condicdo, ao orienta-lo a
melhorar 0 manejo dos sintomas e
cuidados. Tem como titulo: Cuidados ao
paciente com neoplasia maligna em
cuidado paliativo domiciliar, e terd
dimensdo de 15x21, com 15 paginas,
frente e verso, com uma linguagem
informal facil de ser compreendida e
com ilustragdes. A mesma baseia-se em
manuais e atlas educativos de cuidados
paliativos e artigos cientificos, e foi
organizada com 0s seguintes topicos,
considerados de maior relevancia:
Curativos em feridas oncoldgicas,
Orientacdo sobre as compressas mornas
e frias, A importancia de um ambiente
calmo e tranquilo para o paciente,
componentes da dor, Orientagdo de
Mudanga de posi¢do no leito, Beneficio
que o banho traz para o paciente,
Planilha de horarios das medicacdes,
Orientagfes nos cuidados no quarto,
Cuidados com a Sonda Vesical de
demora, Tipos de administracdo de

Medicamentos e os Contatos em Casos
de Emergéncias.

Também conta com uma tabela
em anexo para ser preenchida pelo
cuidador, que o auxiliard na organizacao
dos horarios das diversas medicacgdes. A
cartilha visa ser um recurso facilitador
para o cuidador e fornece um acréscimo
no conhecimento do cuidador sobre o
cuidado as necessidades do paciente em
cuidados paliativos.

4. DISCUSSAO

A cartilha foi idealizada com a
intencdo de auxiliar os cuidadores no
cuidado paliativo domiciliar,
aprimorando a assisténcia aos pacientes
com neoplasia maligna de baixa
complexidade. Mesmo sabendo que em
muitos paises a questdo dos cuidados
paliativos ja é reconhecida e amplamente
desenvolvida, como no Reino Unido,
Australia e Nova Zelandia, que em 2010
estavam no topo do ranking do indice de
Qualidade de Morte do The Economist
Journal, no Brasil esse amparo
assistencial era muito precario e
colocava 0 pais na antependltima
posicdo, entre os 40 paises avaliados
(VICTOR, 2016). A organizagdo dos
cuidados paliativos no ambito do
Sistema Unico de Salde (SUS) s6 foi
amplamente discutida e oficializada no
ano de 2018 por meio da Resolugédo N.°
41 do Ministério da Saude (BRASIL,
2018).

De acordo com a OMS (2018), o
nimero de pessoas que requerem
cuidados paliativos tem aumentado
anualmente, chegando a cerca de 40
milhdes de pacientes, sendo que 14
milhdes deles séo portadores de cancer.
Diante dessa realidade, € crucial fornecer
informagdes aos cuidadores informais
sobre a importancia de uma assisténcia
adequada e orienta-los sobre como lidar
com as necessidades didrias de um
paciente que requer cuidados continuos.
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Sobre a assisténcia domiciliar,
Queiroz et al. (2013), destacam sua
capacidade humanizadora na assisténcia,
envolvendo ativamente a familia nos
cuidados e no apoio emocional ao
paciente. Essa abordagem traz beneficios
significativos, tais como a reducdo de
complicacdes decorrentes de internac6es
hospitalares prolongadas e a diminuicéo
dos custos associados a longos periodos
de hospitalizacdo. O cuidado prestado
por familiares e cuidadores a um ente
querido ou paciente requer além de zelo,
um certo conhecimento, para garantir
que a assisténcia seja adequada. No
entanto, por ndo possuirem  as
informagdes necessarias sobre como
realizar esses cuidados, os cuidadores
podem sentir inseguranca e receio ao
executd-los no ambiente domiciliar
(FERNANDES et al., 2016; VIANNA et
al, 2017). Em resumo, quando
executada de forma adequada e
embasada em  conhecimento, a
assisténcia domiciliar se configura como
uma alternativa acolhedora e eficaz para
0 cuidado de pacientes, resultando em
maior bem-estar geral.

Um dos principais objetivos dos
Cuidados Paliativos € permitir que o
enfermo tenha autonomia para tomar
decisdes relacionadas a sua saude,
enquanto também respeita as conviccbes
e desejos do paciente e de sua familia
diante da situacdo em que se encontram.
Dessa forma, a abordagem da familia em
relacdo a condicdo do paciente depende
de como o paciente e a familia lidam com
a doenca e a morte (MACHADO et al.,
2019).

Conforme relatério do INCA em
2022 as estimativas de cancer no Brasil
para 2023 foram baseadas em uma
amostra de 100 mil habitantes,
classificados por sexo, regido geografica
e tipo de cancer.

5. CONCLUSAO

Ao longo  deste  estudo
compreendemos que desde a década de
60, quando a enfermeira Cicely Saunders
implementou os cuidados paliativos na
cidade de Londres, os cuidados
paliativos ndo tem o objetivo de curar
nem acelerar a morte, mas sim um
propdsito de simplesmente promover o
conforto, aliviando seus sintomas.

Segundo a ONU, a estatistica € de
que 0 nimero de pessoas que necessitam
de cuidados paliativos ird aumentar, mas
nem todos esses pacientes terdo o0s
devidos cuidados que necessitam,
levando em conta que a cada ano 0s
dados estdo com tendéncia, do ano de
2023, a aumentar, de acordo com as
estatisticas do INCA do RJ de 2022,
devido as novas patologias do cancer.

No Brasil, apenas em 2018 foi
oficialmente notificada a publicacéo que
rege a importancia da assisténcia do
cuidado paliativo. Ao longo desses 5
anos, percebemos a importancia de
orientar os cuidadores nas atividades do
cuidado béasico com paciente de baixa
complexidade, por meio de uma boa
intervencdo, auxiliando nas atividades
prestadas, que muitas vezes sdo
realizadas pelos cuidadores sem
nenhuma formag&o ou uma assessoria.

Por isso, a cartilha elaborada tem
0 objetivo de suprir essa demanda ao
conhecimento do cuidador, para que ele
nédo se sinta sobrecarregado e que possa
proporcionar o melhor conforto e
cuidado ao enfermo com o auxilio desse
material. Utilizando a cartilha, a
expectativa € de conseguir um melhor
planejamento e organizacao,
principalmente com os medicamentos
que muitas vezes pela variedade e
quantidade podem ser administrado de
forma inadequada e como consequéncia
ocasionar reacdes adversas e nas
interagdes medicamentos assim como
toxicidade grave e até a morte do
paciente.

Contudo, percebemos a grande
importancia do cuidador na vida do
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paciente, que mesmo sem
conhecimentos técnicos, procuram fazer
0 seu melhor ao cuidado se doando em
tempo integral com o enfermo em seu
domicilio, aliviando os seus sintomas,
trazendo conforto e diminuindo a
sensacdo de medo e angustia com o
avanco da doenca.
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