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Resumo — O artigo faz um resumo da importancia do apoio aos cuidadores informais na
prestacéo de Cuidados Paliativos no domicilio, as dificuldades e necessidades daqueles.
Apresenta recomendagOes-chave para 0 melhoramento no apoio aos cuidadores
informais e lanca desafios para a sua optimizacéo.

Dados que caracterizavam os cuidadores familiares, num estudo anterior realizado pelo
Autor na area metropolitana da Austraia, vao de encontro aos resultados de outros e
relevando o0 grande empenho necess&io para assumir este pape. As
dificul dades/necessidades prendem-se com factores econdémicos, psicoldgicos, sociais e
outros. O papel dos prestadores de cuidados informais no domicilio sofreu alteracfes
que muitas vezes implicam o assumir de tarefas mas complexas tais como
administragio de terapéutica, controlo de sintomas, apoio emocional; * “O nivel de
responsabilidade dos cuidadores familiares depende das necessidades fisicas,
psicossociais do doente e da dinamica das relacdes. 2

Deste modo as dificuldades/necessidades dos cuidadores informais podem ser
acentuados por sobrecargas sociais tais como restric¢des a organizagdo do tempo pessoal,
perturbacdo das rotinas e diminuicdo do tempo livre. O Autor alerta para um potencial
de conflito e menor capacidade de cumprimento do seu papel quando o cuidador assume
multiplas responsabilidades e esquece as suas proprias necessidades em favor do doente.
Atendendo gue os cuidadores familiares tém um papel central no bem-estar da pessoa
com doenca terminal, € de extrema importancia reconhecer, satisfazer e validar as suas
necessidades e vivéncias. 3

De acordo com Hudson os beneficios dos Cuidados Paliativos em casa incluem a
sensacao de normalidade, autonomia e conforto. O Autor destaca ainda que um estudo
dos factores associados aos cuidados domiciliarios e ao morrer em casa revelou ser este
um resultado mais provavel se o doente era do sexo masculino. Outros factores
identificados incluiram: ter recursos financeiros, ter cancro ou Sida, ter um cuidador
saudavel atempo inteiro, ndo viver sozinho, ter necessidades possiveis de serem geridas
em casa e ter expressado a preferéncia de morrer em casa. *

Uma meta-andlise demonstrou vantagens para os doentes e cuidadores em receber
suporte de equipas de cuidados paliativos atendendo que cuidar de um familiar que esta
amorrer pode ser prejudicial para a qualidade de vida da familia. Varios estudos tém-se
debrucado sobre as necessidades dos cuidadores familiares as quais continuam a néo ser
respondidas, como tal o ponto-chave € “Uma abordagem de cuidados paliativos
centrados na familia”.

Seguem-se algumas das recomendacOes gerais que servem de orientacdo para 0S
profissionais de salide de forma a melhorar os cuidados paliativos centrados na familia

Recomendacdes chave para melhoramento dos cuidados paliativos centrados na
familia

- Identificar cuidador principal e envolve-lo no plano de cuidados

- Avaliar necessidades de conferéncias familiares

- Preparar os membros da familia para o apoio no momento da morte

- Proporcionar informac&o escrita que complemente as orientacGes verbais de forma estruturada
- Ajudar a estabel ecer prioridades de formaa optimizar o conforto do doente

- Rever regularmente as metas de cuidados

- Avaliar regularmente o local adequado para os cuidados
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O autor lanca ainda numerosos desafios para a optimizacdo dos cuidados paliativos no
domicilio.

- lgualar os recursos quanto aos cuidados paliativos quer em areas urbanas quer rurais

- Recolher dados que comprovem quais 0os model os mais adegquados a prestacéo de cuidados

- Identificar as variagBes das necessidades com as diferencas culturais, criando estratégias que
respondam a essas necessi dades

- Aumentar a colaboragdo interdisciplinar

- Incluir planeamento estruturado de cuidados

- Criar estratégias mais Uteis para a determinagéo da fase terminal

- Melhorar a continuidade entre os profissionais que realizam as visitas domiciliarias

- Disponibilizar servicos de apoio médico e de especialistas em cuidados paliativos ao longo das
24h incluindo servico nocturno

- Elaborar planos de cuidados multidisciplinares

- Melhorar as ferramentas de avaliag8o para determinar as necessidades dos doentes e familias
de formamais precisa

Comentario - Este artigo suscitou interesse na medida em que, tal como muitos outros
estudos nos aerta e reforca a importancia de centralizar os cuidados paliativos na
familia A luz da literatura disponivel e recorrendo a experiéncia de quatro anos no
campo, levanta-se a questdo: “ Se ja se identificou a necessidade de centralizar os
cuidados na familia e até mesmo as recomendacfes-chave, quais 0s entraves
existentes?” Aqui parece surgir uma nova questédo de investigagdo na tentativa de
identificar medidas facilitadoras para passar da teoria a prética. Como refere Higginson
a investigagdo baseada na evidéncia tem um papel crucial como forma de fomentar o
uso de protocolos clinicos, dos melhores guides de préticas dentro dos servicos e de
supervisdo na eficacia dos modelos de cuidados. °
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