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RESUMO

Pacientes oncolégicos terminais recebem cuidados paliativos com o objetivo de
gerenciar a dor e 0s sintomas, que dao um suporte ao paciente e aos seus familiares,
gue lidam diariamente com as emoc¢des e 0 estresse da morte iminente. Objetivo:

identificar e analisar os instrumentos dos estudos realizados no Brasil sobre qualidade
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de vida dos familiares de pacientes oncoldgicos em Cuidados Paliativos. Metodologia:
revisdo integrativa da literatura. Resultados: foram selecionados 12 estudos que
atenderam aos critérios de inclusdo e exclusdo. Os estudos foram na sua maioria
gualitativos. No Brasil, a ferramenta mais utilizada para mensurar a qualidade de vida
dos familiares/cuidadores de pacientes em cuidados paliativos sdo as entrevistas
semiestruturadas que podem ser acompanhadas ou ndo de outros instrumentos de
analise, como por exemplo: o grupo focal e o inventario de estresse. Consideracdes
finais: Os familiares/cuidadores de pacientes oncologicos em fase terminal, que
recebem cuidados paliativos, tém sua qualidade de vida comprometida devido ao
estresse fisico, psicolégico e econémico, aos quais sao submetidos nesse periodo.

Palavras-chave: Cuidados paliativos, cancer, qualidade de vida, cuidador, familia.
INTRODUCAO

O esgotamento de terapéutica curativa levou a necessidade de desenvolver
mecanismos que trouxessem qualidade de vida aos pacientes submetidos ao
tratamento oncolégico em fase terminal, sendo esse processo chamado de “Cuidados
Paliativos”. E nessa esfera de cuidados que s3o realizadas abordagens com vistas a
aguardar o final da vida, com apoio psicolégico, social, fisico e espiritual (CARVALHO;
PERSONS, 2012). Os cuidados paliativos séo focalizados na qualidade de vida do
paciente terminal e ndo no prolongamento da vida, aceitando a morte como sua fase
final (RENALHO, 2017).

Os pacientes terminais e suas familias encontram-se em um momento de
sensibilidade, mas necessitam de suporte familiar. O apoio familiar sera de extrema
importancia para que seja possivel planejar os cuidados ao paciente e ter sucesso na
realizacdo do tratamento (ARAUJO et al., 2009).

A abordagem dos cuidados paliativos inicia-se com a avaliagdo abrangente de todos
os dominios da vida do paciente. A comunicacdo e a tomada de decisdes sobre
guestdes dificeis devem incluir respostas emocionais dos familiares, planejando com

antecedéncia as necessidades de comunicacao de mas noticias e os desafios destas.
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O planejamento antecipado de cuidados paliativos inclui a abordagem de valores,
objetivos e preferéncias para a assisténcia ao paciente terminal, com o envolvimento
familiar (DY; ISENBERG, 2017).

A familia é a base estrutural para que esse cuidado seja efetivo. Esse grupo de
pessoas que se formam por lacos sanguineos ou afetivos, sdo aqueles que estardo
junto ao paciente terminal em distintos momentos do seu processo de adoecimento.
Muitas vezes acompanham o paciente desde a descoberta da doenca, durante todo o
tratamento e até o final, quando se esgotaram as possibilidades de cura (ARAUJO et
al., 2009; IDO; TADAKA, 2017).

Os cuidadores familiares sdo uma presenca indispensavel para os pacientes com
cancer terminal. Suas tarefas de cuidados incluem apoio emocional, suporte as
atividades da vida diaria (AVDs), administracdo de medicamentos, provisdo de
nutricdo e assisténcia com outros aspectos fisicos do cuidado (CARVALHO;
PERSON, 2012; ARAUJO et al., 2009). No entanto, as responsabilidades de cuidar
geram varias questdes, incluindo conflitos entre seus papéis pessoais e sociais,
restricbes de suas atividades, tensdo nas relacdes matrimoniais e familiares,
sofrimento psicolégico e diminuicdo da saude fisica (CARVALHO; PERSON, 2012;
ARAUJO et al., 2009; DY; ISENBERG, 2017; IDO; TADAKA, 2017).

Em pacientes com céancer terminal os familiares costumam ser 0s principais
cuidadores, auxiliando o paciente com o autocuidado, a movimentacédo, transporte,
comunicacao, tarefas domésticas, compras, alimentacao, financiamento, organizacao
de compromissos e atividades sociais. Além dessas atividades comuns da rotina
diaria, os familiares também precisam auxiliar o paciente a lidar com os sintomas,
medicamentos e cuidados médicos. Como consequéncia, os familiares sofrem
elevada carga de trabalho, estresse e sofrem inimeras dificuldades como questdes
fisicas, sociais e financeiras (CARVALHO; PERSON, 2012; ARAUJO et al., 2009; DY;
ISENBERG, 2017; IDO; TADAKA, 2017).

7

Nesse contexto, & importante destacar o olhar para os familiares/cuidadores no

processo de cuidados paliativos de pacientes terminais. Assim, questiona-se: (a)
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Quais as evidéncias apresentadas na literatura brasileira sobre a qualidade de vida
de familiares/cuidadores de pacientes oncologicos que estdo sob os Cuidados
Paliativos? (b) Quais as formas de mensuracdo que estdo sendo utilizadas para
avaliar qualidade de vida dos familiares/cuidadores de pacientes oncolégicos em
Cuidados Paliativos?

A partir destas questdes, definiu-se como objetivo deste estudo: identificar e analisar
os instrumentos utilizados em estudos nacionais sobre a qualidade de vida dos

familiares de pacientes oncoldgicos em Cuidados Paliativos.

METODOLOGIA

Realizou-se uma revisdo integrativa da literatura (GRUPO ANIMA EDUCACAO,
2014). A técnica de coleta de dados consistiu ha pesquisa bibliografica em bases de
dados virtuais: Biblioteca Virtual de Saude (BVS); US National Library of Medicine
National Institutes of Health (PubMed/Medline) e Coordenacédo de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).

A coleta dos dados foi realizada por meio de uma consulta no banco de dados
bibliograficos BVS e PubMed/Medline com artigos indexados nas bases de dados
Literatura Latino-Americana em Ciéncias de Saude (LILACS), e Scientific Eletronic
Library Online (SCIELO) e nos periddicos da CAPES. Os descritores empregados na
busca dos artigos foram: cuidados paliativos; cancer; qualidade de vida; cuidador;

familia.

Os critérios de inclusdo foram: (a) publicacBes nacionais diretamente relacionadas
com o tema; (b) periodo de publicagdo: 2011 a 2018; (c) estudos com os temas sobre
familia/cuidadores (informais); (d) recursos de mensuracéo de qualidade de vida; (e)

pacientes oncolégicos acima de 18 anos.

Critérios de exclusao: (a) estudos que nao abordem o tema “familia” e/ou “cuidador
informal”; (b) estudos que ndo abordem o tema “qualidade de vida” e sua

avaliacdo/mensuracao; (c) estudos sobre Cuidados Paliativos que ndo sejam sobre
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pacientes oncologicos; (d) estudos que caracterizem populacdes que ndo sejam
brasileiras; (e) que ndo sejam dos ultimos dez anos; (f) que sejam revisbes de

literatura; e (g) que se refiram a amostras de individuos menores de 18 anos.

Os estudos selecionados foram analisados de forma qualitativa, com base na

interpretacdo das autoras.

A apresentacdo dos resultados foi elaborada de modo descritivo, em ordem
cronoldgica de publicacdo, com base nos objetivos e resultados dos estudos
selecionados.

RESULTADOS

Os resultados da busca, com a aplicagdo dos critérios de inclusdo e excluséo,
possibilitaram a selecdo de 12 publicacdes para o presente estudo, como descrito no

fluxograma abaixo.

Figura 1: Fluxograma (Flow chart) da busca nas bases de dados virtuais

Busca nas bases virtuais: BVS,
PUBMED/MEDLINE, LILACS, SCIELO,
CAPES.

!

Registros identificados através de pesquisa
em bases de dados com busca por
descritores (n = 18540). Apds a inclusdo dos
parametros de inclusio e exclusio restaram
36 artigos, mas alguns estavam repetidos
e/ou ndo atendiam os critérios de inclusdo.

!

Estudos excluidos a partir da leitura do
resumo e dos critérios de inclusdo (n=24).

!

Artigos completos e selecionados para
o estudo (n= 12).

Fonte: elaboracdo das autoras.
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A tabela 1 apresenta uma descrigcdo dos resultados da busca nas bases de dados

virtuais.

Tabela 1: Resultados das buscas nas bases de dados virtuais

BASE DE DADOS  ARTIGOS LISTADOS ARTIGOS SELECIONADOS

PUBMED/MEDLINE 1017 0
LILACS 444 1
SCIELO 42 6
BVS 37 2
CAPES 17000 3
TOTAL 18540 12

Fonte: elaboracdo das autoras.

A busca inicial, sem os parametros de inclusdo/exclusédo descritos na metodologia,
resultou em 18540 artigos indexados. Desse modo, foram aplicados os parametros de
inclusdo e excluséo, sendo que os parametros relacionados ao periodo de publicagédo
(2011 a 2018) e de que deveriam ser publicagcdes nacionais apenas, eliminaram a

grande maioria dos estudos automaticamente, resultando em 36 artigos indexados.

A partir da selecéo dos 36 artigos foi realizada uma leitura dos titulos e resumos dos
mesmos e, desse modo, foram excluidos 24 artigos que ndo atendiam aos objetivos

desta pesquisa, restando 12 artigos selecionados para analise.

A tabela 2 apresenta uma sintese dos 12 artigos selecionados para o presente estudo,

considerando: autor/data, titulo, instrumentos utilizados e conclusodes.

Tabela 2: Descricao dos estudos selecionados

AUTOR/DATA TITULO INSTRUMENTOS CONCLUSOES
UTILIZADOS

1- Guimaraes, Um olhar sobre o Entrevista e O ato de cuidar gera

Lipp, 2011® cuidador de inventario de mudancas que criam
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pacientes sintomas de dificuldades e

oncoldgicos estresse para necessidades

adultos de Lipp especificas dos
(ISSL) cuidadores. E preciso
que os profissionais
se preocupem
também com o bem-
estar e qualidade de
vida dos cuidadores.
2- Magalhaes, cuidadores

Experiéncia de Entrevistae grupo Os

Franco, e focal também necessitam

2012

profissionais
familiares de de acompanhamento
pacientes em terapéutico, para que
cuidados paliativos as guestdes
relacionadas a
qualidade de Vvida
dessas pessoas
sejam refletidas.
Cuidado de Entrevista O

3- Sales et al., cuidado com

201219
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enfermagem

oncologico na dtica
do cuidador familiar
no contexto

hospitalar

familiares, que atuam
como cuidadores de
pacientes terminais,
ndo se  restringe
apenas as acbes de
enfermagem, mas
também envolve
medidas
administrativas e de
infraestrutura
hospitalar para seu

bem-estar.
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4- Silva et al.,
2012@1)

5_
Ribeiro,
201412

Ponte,

6- Marchi
al., 2016(3)

et

7- Pinheiro et
al., 201614
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dos

do
doente seguido em
paliativos

comparacao

Entrevista

Entrevista e grupo
focal

Entrevista
(fenomenoldgica)

Entrevista

O

enfermagem

de
aos

atendimento

familiares do paciente

terminal deve iniciar

no diagnostico
visando o bem-estar
desses

familiares/cuidadores.
O cuidado paliativo
deve englobar
também a qualidade
de vida dos familiares
e nao apenas do

paciente terminal.

Os cuidadores zelam
do

sofrem

pelo bem-estar
paciente e
junto com o doente,

assim eles também

necessitam de
cuidados
especializados.

E necesséario dar
apoio aos

cuidadores/familiares

para que eles
consigam enfrentar a
doenca e o periodo de

luto.
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8- Borges et
al., 20179

9- Figueiredo

et al., 201719

10-
Leite, 201727

Furtado,

11- Oliveira et
al., 201718
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Hospital  Anxiety

and Depression

Scale (HADS)

Medical
Outcomes Study
36-item Short-
Form Health
Survey (SF-36)

Entrevista

Entrevista

Entrevista

semiestruturada

Os cuidadores
apresentaram niveis
elevados de
ansiedade e
depresséo, que
aumentaram

conforme o0 avango da
doenca do paciente,
comprometendo sua
qualidade de vida e
aumentando o]
estresse.

O cuidado ao paciente
oncolégico também
engloba os familiares
com apoio fisico e
psicossocial,
proporcionando a
familia qualidade de
vida durante o]
tratamento.

E preciso um olhar
mais atento também
para os familiares que
passam pelo
sofrimento juntamente
com o doente.

A rotina dos
cuidadores
demonstrou que sua

qualidade de vida foi
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sobre cuidados prejudicada, pois
paliativos foram observadas
mudangas negativas
na vida pessoal dos
cuidadores/familiares,
tais como perda de
emprego e
negligéncia com a
prépria vida para

cuidar do paciente.

12- Meneguin Percepcao de Entrevista A concepcdo de
et al., 201819  pacientes qualidade de vida é
oncologicos em subjetiva, atrelada a
cuidados paliativos valores pessoais e
sobre qualidade de influenciada pelas
vida repercussoes do
processo saude-
doencga.

Fonte: elaboracdo das autoras.
DISCUSSAO

A prestacdo de cuidados paliativos ao paciente com cancer é complexa e requer
preparo, especialmente de ordem emocional. Portanto, quando os familiares se
tornam, inesperadamente, cuidadores, eles podem ter sua qualidade de vida
prejudicada, tanto no seu bem-estar-fisico quanto psicossocial (GUIMARAES:; LIPP,
2011; MENEGUIN; MATOS; FERREIRA, 2018).

Estudos acerca da populacdo em questdo revelaram que os familiares/cuidadores de
pacientes com cancer terminal apresentam niveis mais elevados de depresséo,

ansiedade, disfunc&o do sono, pior estado de saude, bem como menor qualidade de
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vida em comparacdo com os familiares ndo cuidadores (GUIMARAES; LIPP, 2011;
SALES et al., 2012; MARCHI et al., 2016).

Para mensurar a qualidade de vida dos familiares/cuidadores de pacientes
oncoldgicos, a maioria dos estudos selecionados utilizou entrevista (GUIMARAES;
LIPP, 2011; PINHEIRO et al., 2016; FIGUEIREDO et al., 2016; MENEGUIN; MATOS;
FERREIRA, 2018), um estudo conciliou a entrevista com o inventério de sintomas de
estresse (GUIMARAES: LIPP, 2011); um utilizou apenas as escalas: HADS e SF-36
(BORGES et al., 2017) para avaliacdo de fendmenos como ansiedade e depressao;
dois estudos utilizaram a entrevista individual em conjunto com grupos focais
(MAGALHAES; FRANCO, 2012; PONTE; RIBEIRO, 2014); mas, 6 artigos dos estudos
empregou a entrevista semiestruturada (GUIMARAES; LIPP, 2011; MAGALHAES;
FRANCO, 2012; SILVA et al., 2012; PINHEIRO et al., 2016; FURTADO; LEITE, 2017;
OLIVEIRA et al., 2017), outros 2 estudos (SALES et al., 2012; FIGUEIREDO et al.,
2017) empregaram a entrevista aberta com apenas uma (FIGUEIREDO et al., 2017)
ou duas (SALES et al., 2012) perguntas norteadoras (“Como esta sendo para vocé
conviver com seu familiar com o diagndstico de cancer?” (FIGUEIREDO et al., 2017)
"Como é para vocé a assisténcia de enfermagem oferecida dentro do ambiente
hospitalar?" (SALES et al., 2012) e "Como vocé gostaria que fosse essa assisténcia
no hospital?" (SALES et al., 2012); um estudo (MARCHI et al., 2016) utilizou um
formulario estruturado; e outro estudo (BORGES et al., 2017) utilizou a entrevista

fenomenoldgica.

Observa-se assim que ha uma predominancia de estudos qualitativos sobre o tema,
sinalizando uma forma de compreensao desse fenbmeno. Entende-se que 0 uso
dessa ferramenta se dé pela expectativa e crenca de que a qualidade de vida para
essa populacdo seja de dificil compreensdo. Sendo assim, um instrumento aberto e
individualizado como entrevistas permite alcancar um entendimento amplo e
aprofundado da experiéncia e suas idiossincrasias. Sugere-se assim que existe uma
lacuna na literatura nacional (MAGALHAES; FRANCO, 2012; PINHEIRO et al., 2016;
FIGUEIREDO et al., 2017; MENEGUIN; MATOS; FERREIRA, 2017) sobre o uso de
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escalas consolidadas para avaliagdo da qualidade de vida de familiares que tornam-
se cuidadores (BORGES et al., 2017).

Os artigos selecionados (GUIMARAES; LIPP, 2011; MENEGUIN; MATOS;
FERREIRA, 2017) sdo unanimes em abordar que os familiares/cuidadores de
pacientes em estado terminal lidam com uma série de emocdes e situacdes de
estresse, relacionadas ao estado do paciente e com a questdo da morte iminente. Tais
guestdes mostraram-se vinculadas a qualidade de vida dos cuidadores devido ao
estresse e ansiedade decorrentes da responsabilidade de cuidar. Os
familiares/cuidadores também sofrem problemas relacionados a sua propria condi¢céo
de saude que se deteriora durante o processo de cuidado com o paciente terminal,
problemas financeiros e sociais, uma vez que passam a hao ter tempo para suas

proprias atividades sociais, laborais e financeiras.

Para conhecer-se tal realidade o instrumento utilizado com maior frequéncia foi a
entrevista. Observa-se com isso uma prevaléncia de dados qualitativos, com foco no

aprofundamento do conhecimento dessa experiéncia de cuidar do paciente terminal.

Embora o cuidado paliativo de um paciente terminal seja uma experiéncia significativa
para os familiares/cuidadores, associada ao bem-estar do paciente, também esta
associada a uma deterioracdo da qualidade de vida dos cuidadores o que pode
implicar em problemas psicolégicos como estresse, ansiedade e depressao
(GUIMARAES; LIPP, 2011; SALES et al., 2012; MARCHI et al., 2016). Esses efeitos
sobre a qualidade de vida dos cuidadores também afetam, em Ultima instancia, a
gualidade do cuidado recebido pelos pacientes terminais (FURTADO; LEITE, 2017,
MENEGUIN; MATOS; FERREIRA, 2018).

Os objetivos dos cuidados paliativos, para qualquer populacdo de pacientes, incluem
a gestdo da dor e dos sintomas, o estabelecimento de um sistema de apoio ao
paciente e a unidade familiar, além da otimizacdo da qualidade de vida de ambos
(GUIMARAES; LIPP, 2011; MENEGUIN; MATOS; FERREIRA, 2018). Contudo,
muitas vezes a qualidade de vida dos familiares/cuidadores € comprometida
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(MAGALHAES; FRANCO, 2012; BORGES et al.,, 2017; OLIVEIRA et al., 2017;
MENEGUIN; MATOS; FERREIRA, 2018).

Assim como para a equipe, o processo de cuidados paliativos pode ser altamente
estressante e oneroso para os familiares devido ao fato de terem de lidar com a
guestdo da morte de um ente querido, comprometendo a qualidade de vida geral
desses familiares/cuidadores, o que inclui o bem-estar fisico, psicolégico, social,
financeiro e espiritual (GUIMARAES; LIPP, 2011; SILVA et al., 2012; MARCH] et al.,
2016; MENEGUIN; MATOS; FERREIRA, 2018). O diagnéstico e o tratamento de
cancer representam uma ampla gama de desafios para o paciente e sua familia, tanto
do ponto de vista médico como psicossocial. Os familiares do paciente assumem,
frequentemente, um papel de cuidador para ajuda-lo a suportar o fardo da doenca
tanto quanto possivel (MAGALHAES; FRANCO, 2012; MENEGUIN; MATOS;
FERREIRA, 2018).

A experiéncia do cuidado de um paciente terminal ndo depende apenas dos recursos
e demandas de cuidado disponiveis, mas, também, da dinamica familiar e da
resiliéncia do cuidador isso atrelado a capacidade de resistir as crises e conseguir se
adaptar, bem como de lidar com os problemas existentes. Esse € um processo dificil
gue demanda acompanhamento ndo apenas do paciente terminal e seus cuidadores
(MAGALHAES; FRANCO, 2012; PINHEIRO et al., 2016).

Muitos familiares/cuidadores adotam o papel de cuidador com pouca ou nenhuma
preparacdo, sem o0s conhecimentos adequados, sem recursos ou habilidades
apropriadas e até sem motivacdo (MAGALHAES; FRANCO, 2012; MENEGUIN;
MATOS; FERREIRA, 2018). Isso torna o processo de cuidados paliativos dificil para
os familiares/cuidadores que, além de terem de lidar com a morte iminente do
paciente, ainda se deparam com seus proprios conflitos emocionais e 0 estresse
inerente da situacao e do vinculo que possuem (BORGES et al., 2017; MENEGUIN;
MATOS; FERREIRA, 2018).

Os estudos realizados por Guimaraes et al. (2011); Magalhaes et al. (2012); Silva et
al. (2012); Ponte e Ribeiro (2014); Pinheiro et al. (2016) e Figueiredo et al. (2017) nao
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descreveram as limitagdes de suas pesquisas. Outros estudos, como Borges et al.
(2017) destacaram as limitacdes quando relacionadas ao desenho da pesquisa que
nao permitiu determinar a estabilidade do envolvimento dos cuidadores familiares ao
longo do tempo. Outra limitacdo é que nao foram considerados multiplos cuidadores
na andlise. A limitacdo descrita por Furtado et al. (2017) sobre seu estudo estava
relacionada ao fato de somente terem sido incluidos relatos de cuidadores de

pacientes oncoldgicos proximos ao final da vida.

Os familiares/cuidadores, na tentativa de melhorar a qualidade de vida e garantir o
bem-estar do paciente terminal, negligenciam sua propria vida, deixando de cuidar de
sua saude, relegam seus afazeres domésticos e atividades sociais (GUIMARAES,;
LIPP, 2011; PINHEIRO et al., 2016). Esse processo de esquecer de si mesmo para
cuidar do outro gera muitas emocdes e conflitos internos nos familiares, pois eles
lidam com a perda de um ente querido e, concomitantemente, tém de lidar com uma
série de outros problemas (fisicos, mentais, sociais e financeiros) decorrentes desse
processo de cuidar de um paciente terminal (GUIMARAES; LIPP, 2011; PINHEIRO et
al., 2016).

by

Algumas limitagcbes dos estudos analisados estavam relacionadas a falta de
generalizacdes (SALES et al., 2012; MARCHI et al., 2016; OLIVEIRA et al., 2017).
Nesse sentido, Marchi et al. (2016) afirmaram que sua pesquisa ficou restrita ao tempo
e espaco das vivéncias dos cuidadores, impossibilitando a realizacdo de
generaliza¢des do seu conteado com outras equipes da Estratégia Saude da Familia
(ESF).

CONSIDERACOES FINAIS

Com os resultados da reviséo integrativa da literatura concluiu-se que:

o Os familiares/cuidadores de pacientes oncologicos em fase terminal, que
recebem cuidados paliativos, tém sua qualidade de vida comprometida devido

ao estresse fisico, psicolégico e econémico, aos quais sdo submetidos nesse
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periodo. Além disso, o fator mais estressante é ter de lidar com a questao da
morte iminente do paciente.

« Como consequéncia, os familiares/cuidadores de pacientes que recebem
cuidados paliativos também necessitam de atencao e cuidados como suporte
emocional e até mesmo cuidados médicos, uma vez que podem ter sua saude,
fisica e psicolégica, prejudicada durante o processo de acompanhamento de
um paciente terminal.

e Os estudos foram na sua maioria qualitativos.

« No Brasil, a ferramenta mais utilizada para mensurar a qualidade de vida dos
familiares/cuidadores de pacientes em cuidados paliativos € a entrevista, que
pode ser acompanhada ou ndo de outros instrumentos de analise, como por
exemplo: o grupo focal.

« A maioria das publicagbes utiliza predominantemente a entrevista como fonte
de dados para avaliar a qualidade de vida dos familiares/cuidadores. A
utilizacdo de dados quantitativos poderia compor a andlise do fenbmeno de

forma complementar.

Para trabalhos futuros, sugere-se a ampliacdo da revisdo integrativa, incluindo
estudos internacionais, para que seja possivel comparar as ferramentas de
mensuragdo utilizadas no Brasil com as utilizadas em outros paises, bem como
verificar a existéncia de distintos delineamentos acerca do tema. De tal forma,
possibilitara a ampliacdo do conhecimento dos instrumentos de mensuracdo para a
avaliacdo da qualidade de vida dos familiares/cuidadores e suas possibilidades e

limitacOes.
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