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RESUMO

Contexto: Os cuidadores informais desempenham um papel fundamental no apoio aos doentes em
Cuidados Paliativos, sendo frequentemente confrontados com uma sobrecarga fisica, emocional,
social e financeira. O médico de familia, pela sua proximidade e pela abordagem centrada na
pessoa, assume um papel essencial na reducdo da sobrecarga enfrentada pelos cuidadores

informais.

Objetivo: Analisar a literatura existente sobre a sobrecarga dos cuidadores informais no contexto
dos Cuidados Paliativos, com o intuito de explorar o papel do médico de familia na identificacdo,

prevencdo e reducdo dessa sobrecarga.

Metodologia: Foi realizada uma Scoping review, seguindo a metodologia do Joanna Briggs Institute.
A pesquisa foi conduzida nas seguintes bases de dados: PubMed, Cochrane Library, Scopus, National
Institute for Health and Care Excellence e British Medical Journal. A estratégia de pesquisa baseou-
se na utilizagdo das seguintes palavras-chave e termos Medical Subject Headings: "caregiver
burden" AND "palliative care" AND ("family physician" OR" general practitioners" OR" primary care
physicians"). A pesquisa foi efetuada no dia 10 de marco de 2024, com um horizonte temporal

definido entre 2013 e 2023.

Resultados: De um total de 259 artigos identificados, foram incluidos 8 estudos na revisdo, com
base nos critérios de inclusdo previamente definidos. Foram destacados aspetos fundamentais
relacionados com as necessidades de apoio dos cuidadores informais em Cuidados Paliativos,
incluindo os fatores que contribuem para a sobrecarga do cuidador, as estratégias adotadas pelo
médico de familia para a sua redugdo e os desafios e barreiras que dificultam o envolvimento deste

profissional no apoio aos cuidadores.

Conclusdes: O envolvimento ativo dos médicos de familia na prestacdo de Cuidados Paliativos pode
melhorar significativamente o bem-estar dos cuidadores e a qualidade dos cuidados oferecidos aos
doentes. Estratégias como a capacita¢do de cuidadores, suporte psicoldgico e coordenacdo de uma
equipa multidisciplinar sdo fundamentais para reduzir a sobrecarga e promover um cuidado

centrado no doente e no cuidador.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Medicina Geral e Familiar, Sobrecarga dos Cuidadores
Informais



ABSTRACT

Context: Carers play a central role in supporting patients in palliative care, yet they often face
significant challenges to their own physical, emotional, social and financial well-being. GPs are
uniquely placed to alleviate the burden on informal carers, due to their proximity and person-

centred approach.

Objective: To analyse the existing literature on carer burden in the context of palliative care, with
the aim of exploring the role of general practitioners in identifying, preventing and reducing this

burden.

Methods: A scoping review was carried out in accordance with the methodology set out by the
Joanna Briggs Institute. The following databases were searched: The following databases were
searched: PubMed, the Cochrane Library, Scopus, the National Institute for Health and Care
Excellence, and the British Medical Journal. The search strategy was based on the use of the
following keywords and Medical Subject Headings: "caregiver burden" AND "palliative care" AND
("family physician" OR " general practitioners" OR " primary care physicians"). The search was

performed on 10 March 2024, with a time horizon between 2013 and 2023.

Results: From a total of 259 articles identified, 8 studies were included in the review based on the
pre-defined inclusion criteria. Key aspects related to the support needs of informal carers in
palliative care were highlighted, including factors contributing to carer burden, strategies used by
general practitioners to reduce carer burden, and challenges and barriers to general practitioner

involvement in carer support.

Conclusions: The active involvement of general practitioners in the provision of palliative care can
significantly improve the well-being of carers and the quality of care for patients. To reduce burden
and promote patient- and carer-centred care, strategies such as carer education, psychological

support and multidisciplinary team coordination are essential.

Keywords: Caregiver burden, Family Physician, General Practitioners, Palliative Care, Primary Care

Physicians
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CAPITULO | - ENQUADRAMENTO CONCETUAL

1. Cuidados Paliativos

Os Cuidados Paliativos (CP) sdo cuidados de salude holisticos e ativos que visam melhorar a
gualidade de vida dos doentes, das suas familias e dos cuidadores, que enfrentam problemas
decorrentes de todos os tipos de doencas graves, crénicas, complexas, progressivas e com
progndstico limitado. Tém como principal designio a prevencao e alivio do sofrimento, alcangado
através da identificacdo precoce, diagndstico e tratamento adequado da dor e de outros problemas,
sejam estes fisicos, psicoldgicos, sociais e/ou espirituais. Esses cuidados devem ser aplicados de
forma precoce e atempada ao longo do curso de doengas crénicas, complexas ou limitantes da vida,
em conjugacdao com terapias modificadoras da doenca ou potencialmente curativas. Abrangem
recém-nascidos, criangas, jovens e adultos com problemas de saude graves, congénitos ou
adquiridos.(1)

Os CP sdo cuidados integrados, prestados por uma equipa interdisciplinar, que se baseiam em
principios éticos e no planeamento antecipado de cuidados. E importante referir que, neste
processo, estdo ativamente envolvidos os membros da familia e/ou cuidadores informais, sendo
fundamental a sua capacitacdo e o apoio personalizado na gestdo do luto. Nos CP, contempla-se a
pessoa como o eixo dos cuidados assistenciais, garantindo a sua participacdo ativa nos processos
de comunicacdo e tomada de decisGes, assegurando o respeito pela sua autonomia, opinides,
valores e direitos.(2)

Em Portugal, desde 2012, esta definida a responsabilidade do Estado em matéria de CP, pela Lei de
Bases dos CP (Lei n.° 52/2012, de 5 de setembro). Com esta legislacdo, estabeleceu-se a Rede
Nacional de CP (RNCP), sob a tutela do Ministério da Saude. Assim, as equipas de CP que integram
a RNCP sofreram um reenquadramento desde a sua definicdo pelo Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6
de junho. Com a publicacdo da Lei de Bases, as Equipas Intrahospitalares de Suporte em CP, as
Equipas Comunitdrias de Suporte em CP e as Unidades de CP passaram a integrar a Rede Nacional,
sendo designadas como Equipas Locais de CP. Neste sentido, foram enquadradas como equipas
especializadas, destinadas a responder a situacdes paliativas complexas, conforme o seu nivel de
diferenciacdo.(3)

Os CP constituem uma componente fundamental dos servigos de saude integrados e centrados nas
pessoas, desempenhando um papel crucial no alivio do sofrimento grave associado a questbes de
saude, seja na sua dimensao fisica, psicolégica, social ou espiritual. Portanto, sdo considerados uma

responsabilidade ética global. Independentemente da causa subjacente, como uma doenca



cardiovascular, cancro, insuficiéncia de 6rgdos, tuberculose multirresistente, queimaduras graves,
doengas crénicas em fase terminal, traumatismo agudo, prematuridade extrema ou fragilidade
extrema inerente ao envelhecimento, os CP podem ser imprescindiveis e devem estar acessiveis
em todos os niveis de prestacdo de cuidados de saude.

Estima-se que, a nivel mundial, apenas 14% dos doentes que necessitam destes cuidados tém
acesso a eles. Para promover a cobertura universal de saude, é essencial que os paises reforcem
substancialmente os seus servigos de CP. A Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) tem colaborado
com diversos paises no sentido de integrar os CP como uma componente central dos seus sistemas
de saude. Com o objetivo de melhorar o acesso equitativo a estes cuidados, é dada énfase a

importancia de uma abordagem baseada nos cuidados de salide primarios.(4)

2. O Cuidador Informal

2.1. Definicdo e Perfil do Cuidador Informal

Os cuidadores informais sao individuos, como coénjuges, familiares ou amigos, que assumem a
responsabilidade de prestar cuidados continuos a longo prazo, frequentemente durante meses ou
anos. Este cuidado envolve a execu¢do de um amplo espectro de tarefas, com impacto nas
dimensoes fisica, social, emocional e financeira, exigindo um compromisso significativo de tempo
e recursos para atender as necessidades da pessoa assistida.(5,6)

As tarefas associadas a prestacdo de cuidados tornam-se progressivamente mais complexas,
particularmente em contextos de doenca em estadio avangado. Estas incluem assisténcia nas
atividades da vida didria, coordenacdo e acompanhamento em consultas médicas, gestdo e
prestacdo de cuidados de saude no domicilio, bem como suporte no processo de tomada de
decisGes.(7)

As formas tradicionais de prestacdo de cuidados tém sido afetadas por mudangas sociais,
designadamente a urbanizacdo, a maior mobilidade no mercado de trabalho e os efeitos da
globalizacdo. Como consequéncia dessas mudancas, um numero crescente de pessoas reside a
distancias geograficas significativas dos seus familiares, o que tem levado ao surgimento de novos

modelos de cuidado, como o cuidado a distancia.(8,9)



De acordo com estimativas, em 2020, aproximadamente 280,6 milhGes de pessoas viviam em
paises distintos daquele em que nasceram. Neste contexto de crescente mobilidade, um ndmero
cada vez maior de individuos presta cuidados a distancia. Estima-se que a prevaléncia de cuidadores
informais a distancia na Europa varie entre 11% a 23%, com diferengas consideraveis entre os
diversos paises.(10-12)

Os cuidadores a distancia desempenham um papel crucial no apoio aos seus familiares, sendo
responsaveis pela coordenacgdo das rotinas diarias, pela prestacdo de suporte financeiro, pelas
visitas periddicas e pela manuteng¢do de contato regular com os doentes ou com profissionais de

salde através da utilizacdo do telefone e/ou internet.(13)

2.2. Enquadramento Juridico do Cuidador Informal em Portugal

O ordenamento juridico portugués, dispde no artigo 26.°, n.°1 da Constituicdo da Republica
Portuguesa que: “A todos sdo reconhecidos os direitos a (...) capacidade civil (...) e a protegdo legal
contra quaisquer formas de discriminagdo”. Este direito fundamental a capacidade civil estd
relacionado com a aptiddo de uma pessoa para ser sujeito de direitos e deveres, de modo a
estabelecer relagdes juridicas.(14)

E, dispOe o artigo 130.° do Cddigo Civil que: “Aquele que perfizer dezoito anos de idade adquire
plena capacidade de exercicio de direitos, ficando habilitado a reger a sua pessoa e a dispor dos
seus bens”.(15)

Todavia, a capacidade civil esta sujeita a restricdes conforme o artigo 26.°, n.° 4, da Constituicdo da
Republica, que prevé: “A privagdo da cidadania e as restrigbes a capacidade civil s6 podem efetuar-
se nos casos e termos previstos na lei, ndo podendo ter como fundamento motivos politicos”.(14)
Conforme consta do referido preceito legal, as restricées a capacidade civil podem ser efetuadas
nos casos previstos na lei, ndo podendo ser impostas por motivos politicos.(14)

Mas também existem outras condicionantes constitucionais a restricdo legal da capacidade civil,
como seja a salvaguarda da dignidade da pessoa humana (artigo 1.°), da igualdade (artigo 13.°, n.°
1 e 2), mormente a proibicdo do arbitrio e de praticas discriminatdrias, assim como o respeito
pela intervengdo minima restringente (artigo 18.°, n.° 2), preservando-se o nucleo essencial do
direito fundamental a capacidade civil (artigo 18., n.° 3). Estas ultimas vertentes, também
conhecidas, respetivamente, como proibicdo do excesso e limite dos limites, devem ser
concretamente aferidas mediante um critério de proporcionalidade, assente na necessidade (i),

adequacao (ii), justa medida dessa restri¢do (iii) e de modo a salvaguardar um interesse legitimo



(iv), preservando-se o nucleo essencial da capacidade juridica (v), conforme se pronuncia o Acérdao
do Tribunal da Relagdo do Porto com o processo n.° 13569/17.1T8PRT.P1, datado de 26-09-
2019.(16)

Relativamente a certas pessoas vulneraveis, a nossa Constituicdo ainda faz uma breve mencao, seja
através do artigo 71.°, n.° 1, ao enunciar que “Os cidaddos portadores de deficiéncia fisica ou
mental gozam plenamente dos direitos e estdo sujeitos aos deveres consignados na Constituicdo,
com ressalva do exercicio ou do cumprimento daqueles para os quais se encontrem incapacitados”,
seja mediante o subsequente artigo 72.°, n.° 1, ao consagrar que “As pessoas idosas tém direito a
seguranga econdmica e a condi¢bes de habitagdo e convivio familiar e comunitdrio que respeitem a
sua autonomia pessoal e evitem e superem o isolamento ou a marginalizag¢Go social”.(14)

E no contexto das restricdes da capacidade civil que surge o instituto do maior acompanhado,
introduzido pela Lei n.° 49/2018, de 14 de agosto, como forma de suprir a incapacidade que a
pessoa revela, seja por motivos de saude, deficiéncia ou pelo seu comportamento, impedindo-a de
exercer de forma plena e pessoal os seus direitos ou de cumprir os seus deveres. O regime juridico
do cuidador informal ndo se trata de suprir a incapacidade judiciaria da pessoa cuidada, mas de
prestar auxilio e cuidados a esta numa fase da sua vida em que se encontra muito débil e
fragilizada.(17)

No ordenamento juridico nacional, existem outros regimes e formas de assisténcia, prestacdo de
cuidados ou acolhimento, como a assisténcia pessoal no ambito do Modelo de Apoio a Vida
Independente (Decreto-Lei n.° 129/2017, de 9 de outubro), sendo que o artigo 5.°, n.° 1, dispde
que: “A assisténcia pessoal constitui-se como um servico especializado de apoio a vida
independente, através do qual é disponibilizado apoio a pessoa com deficiéncia ou incapacidade
para a realiza¢do de atividades que, em razdo das limitagées decorrentes da sua interagdo com as
condi¢cbes do meio, esta ndo possa realizar por si propria”. Além disso, atualmente, o regime do
cuidador informal, que passou a ter o seu estatuto legal aprovado através da Lei n.° 100/2019, de
6 de Setembro, também constitui uma forma de apoio essencial para garantir a autonomia e o bem-
estar dos individuos que necessitam de cuidados.(17)

E neste sentido que o regime juridico do cuidador informal é abordado, nomeadamente em dois
planos: o primeiro, que diz respeito a lei em si, e o segundo, que se refere ao estatuto do cuidador
informal aprovado pela lei. (17)

O artigo 1.°, n.° 1 da Lei n.° 100/2019, de 6 de Setembro, dispde que: “A presente lei aprova o
Estatuto do Cuidador Informal, que regula os direitos e os deveres do cuidador e da pessoa cuidada,

estabelecendo as respetivas medidas de apoio”. O estatuto legal do cuidador informal é, portanto,



um regime de assisténcia pessoal que atribui direitos e deveres tanto ao cuidador quanto a pessoa
cuidada.(17)

A Lei que aprovou o estatuto do cuidador informal veio introduzir alteragdes, tanto no Cddigo dos
Regimes Contributivos do Sistema Previdencial de Seguranca Social, como na Lei n.° 13/2003, de
21 de maio, que instituiu o Rendimento Social de Inser¢do.(18,19)

Relativamente ao Cédigo dos Regimes Contributivos do Sistema Previdencial de Seguranca Social,
a referida lei vem introduzir alteragdes nos seus artigos 170.°, 172.° e 184.°.(18)

Com a entrada em vigor do estatuto do cuidador informal, o artigo 170.°, n.° 2, do Cdédigo dos
Regimes Contributivos do Sistema Previdencial de Seguranca Social, passou a prever que: “Podem
ainda enquadrar-se no seguro social voluntdrio as pessoas que integrem grupos de atividades
especificos que, de acordo com os respetivos estatutos, prevejam a inscricio no regime,
designadamente (...) os cuidadores informais principais”.(18)

De acordo com o disposto no artigo 2.°, n.° 2, do estatuto do cuidador informal: “Considera-se
cuidador informal principal o cénjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.2 grau da linha
reta ou da linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de forma permanente,
que com ela vive em comunhdo de habitacdo e que ndo aufere qualquer remunerag¢do de atividade
profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada”.(20)

Considera-se cuidador informal ndo principal o conjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao
4.2 grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de
forma regular, mas ndo permanente, podendo auferir ou ndo remuneracdo de atividade
profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada, de acordo com o n.° 3 do artigo 2.° do
respetivo estatuto.(20)

Da leitura dos n.9s dos referidos artigos, destacam-se duas diferencas. A primeira reside na
intensidade da dura¢cao do acompanhamento: no caso do cuidador informal principal, exige-se que
0 acompanhamento seja permanente, enquanto, no caso do cuidador informal ndo principal,
requer-se apenas que seja regular. A segunda diferenca refere-se a remuneragdo: o cuidador
informal principal ndo exerce uma atividade profissional remunerada, nem recebe qualquer
remuneracao pelos cuidados que presta a pessoa cuidada, enquanto o cuidador informal nao
principal pode auferir essa remuneracgao, seja pela atividade profissional que exerce, seja pelos
cuidados que presta.(20)

A segunda alteracdo, que diz respeito ao artigo 172.°, prevé o seguinte:(20)

“1 - A protec¢do social conferida pelo regime do seguro social voluntdrio integra a prote¢cdo nas

eventualidades de invalidez, velhice e morte.



2 - O Gmbito material de protegdo dos beneficidrios abrangidos pelas situacbes especiais a que se
refere o n.° 1 do artigo 170.° integra ainda as eventualidades de doen¢a, doenc¢as profissionais e
parentalidade.

3 — O dmbito material de prote¢do dos beneficidrios abrangidos pelas situagdes especiais a que se
refere o n.° 2 do artigo 170.°, com exce¢@o da alinea e), pode ainda integrar, nos termos previstos
em legislagdo propria:

a) As eventualidades de doenc¢a, doencgas profissionais, parentalidade;

b) Doencas profissionais.

4 — O dmbito material de protecdo dos beneficidrios abrangidos pela situagcdo especial a que se

refere a alinea e) do n.° 2 do artigo 170.° integra as eventualidades previstas no n.° 1.”

Da leitura deste artigo, constata-se que, ndo obstante os cuidadores informais principais integrarem
o seguro social voluntdrio e, como tal, estarem abrangidos pela protecdo nas eventualidades de
invalidez, velhice e morte, de acordo com os n.%s 1 e 4, ja ndo estdo incluidos nas eventualidades
de doenca, doengas profissionais e parentalidade, conforme o n.° 3.(20)

A Ultima alteragdo diz respeito ao artigo 184.° do Cédigo dos Regimes Contributivos do Sistema
Previdencial de Seguranca Social, que dispde o seguinte:(18)

“1- Ataxa contributiva correspondente a cobertura das eventualidades de invalidez, velhice e morte
é de 26,9 %.

2 - Ataxa contributiva correspondente a protecdo nas eventualidades doenga, doengas profissionais
e parentalidade, invalidez, velhice e morte é de 29,6 %.

3 - A taxa contributiva correspondente a cobertura das eventualidades de doenga profissional,
invalidez, velhice e morte é de 27,4 %.

4 - A taxa contributiva correspondente a cobertura da eventualidade de doencas profissionais é de
0,5 %.

5 - A taxa contributiva correspondente a protecdo do cuidador informal principal é de 21,4 %.” .

Conforme podemos verificar, existe uma taxa contributiva especifica para quem é cuidador
informal principal, fixada em 21,4%.(18)

Relativamente as alteracbes introduzidas na Lei n.° 13/2003, de 21 de maio, posteriormente
revogada pela Lei n.° 100/2019, de 6 de Setembro, que instituiu o Rendimento Social de Inser¢do,
destacam-se os artigos 6.°, 6.°-A e 18.°.(19)

O artigo 6.2 refere que a atribuicdo do direito ao Rendimento Social de Inser¢cdo depende da

verificagdo cumulativa de um conjunto de requisitos e condicdes, a saber:(19)



“a) Possuir residéncia legal em Portugal;

b) (Revogada.)

c) Ndo auferir rendimentos ou prestagbes sociais, proprios ou do conjunto dos membros que
compdéem o agregado familiar, superiores aos definidos na presente lei;

d) O valor do patrimdénio mobilidrio do requerente e do seu agregado familiar néo ser superior a 60
vezes o valor do indexante dos apoios sociais (IAS);

e) (Revogada.)

f) Assumir o compromisso, formal e expresso, de celebrar e cumprir o contrato de insercéio
legalmente previsto, designadamente através da disponibilidade ativa para o trabalho, para a
formacdo ou para outras formas de insercdo que se revelem adequadas, sem prejuizo do disposto
no artigo seguinte;

g) Estar inscrito num centro de emprego, caso esteja desempregado e retna as condigdes para o
trabalho, sem prejuizo do disposto no artigo seguinte;

h) Fornecer todos os meios probatdrios que sejam solicitados no dmbito da instrugdo do processo,
nomeadamente ao nivel da avaliagdo da situa¢Go patrimonial, financeira e econdmica do
requerente e da dos membros do seu agregado familiar;

i) Permitir a entidade gestora competente o acesso a todas as informagdes relevantes para efetuar
a avaliagdo referida na alinea anterior;

j) Ter decorrido o periodo de um ano apds a cessagdo de contrato de trabalho sem justa causa por
iniciativa do requerente;

k) Ndo se encontrar em priséo preventiva ou a cumprir pena de prisdo em estabelecimento prisional,
salvo nos 45 dias anteriores a data previsivel de libertagdo;

I) Ndo se encontrar institucionalizado em equipamentos financiados pelo Estado, salvo se se
encontrar transitoriamente acolhido em respostas sociais de natureza tempordria com plano
pessoal de inser¢do definido ou em situagbes de internamento em comunidades terapéuticas ou em
unidades de internamento da rede nacional de cuidados continuados integrados, nos ultimos 45
dias que antecedem a alta;

m) Ndo se encontrar a beneficiar dos apoios sociais atribuidos no dmbito do regime de concessdo
do estatuto de asilo ou de refugiado, ao abrigo da Lei n.° 27/2008, de 30 de junho, alterada e
republicada pela Lei n.° 26/2014, de 4 de maio”.

Desse conjunto de requisitos, atentemos nas alineas f) e g): ou seja, para que seja atribuido o
Rendimento Social de Insercdo, é necessdrio que a pessoa assuma o compromisso, formal e
expresso, de celebrar e cumprir o contrato de insercdo legalmente previsto, designadamente

através da disponibilidade ativa para o trabalho, para a formacgdo ou para outras formas de inser¢do



gue se revelem adequadas. Alem disso, a pessoa deve estar inscrita num centro de emprego, caso
esteja desempregada e relina as condigdes para o trabalho.(19)

Todavia, o artigo 6.°-A, n.° 1 da referida Lei dispde o seguinte:(19)

“1 - Encontram-se dispensadas da condi¢éio constante da alinea f) do n.° 1 do artigo anterior, na
vertente da disponibilidade ativa para a inser¢do profissional, as pessoas que se encontrem numa
das seguintes situagdes:

e) Se encontrem a prestar apoio indispensdvel a membros do seu agregado familiar,

designadamente no dmbito do regime do cuidador informal.”

O n.° 3 do referido preceito legal dispde ainda que: “3 - Encontram-se dispensadas da condi¢Go
constante da alinea g) do n.° 1 do artigo anterior as pessoas referidas no n.° 1, as que se encontram
a trabalhar, aquelas que apresentem documento do centro de emprego que ateste ndo reunirem
condicées para o trabalho e os cuidadores informais principais devidamente reconhecidos pelos
servigos competentes da Seguranga Social, no dmbito de legislagdo prépria”.(19)

Da leitura deste artigo retiram-se trés ideias:(19)

- Aos cuidadores informais principais pode ser atribuido o Rendimento de Insercdo Social se
cumprirem cumulativamente todos os requisitos do artigo 6.°, n.° 1 da Lei n.° 100/2019, de 6 de
Setembro;

- Aos cuidadores informais principais pode ser atribuido o Rendimento de Insercao Social, mesmo
gue ndo assumam o compromisso, formal e expresso, de celebrar e cumprir o contrato de inser¢ao
legalmente previsto, designadamente através da disponibilidade ativa para o trabalho;

- Aos cuidadores informais principais pode ser atribuido o Rendimento de Insercao Social, mesmo
gue estejam desempregados e, nesse caso, ndo estejam inscritos num centro de emprego, desde

que sejam devidamente reconhecidos pelos servicos competentes da Seguranca Social.

De realcar ainda o n.° 7 do artigo 6.°-A, que refere que a prova da condi¢do de cuidador informal
principal é feita oficiosamente pelos servicos competentes da Seguranca Social.(19)

Por ultimo, o artigo 18.°, n.° 6 da referida Lei dispGe, a propdsito das medidas de inser¢do social,
que estdo compreendidas num contrato de inser¢do:(19)

“a) Aceitagdo de trabalho ou de formagdo profissional;

b) Frequéncia de sistema educativo ou de aprendizagem, de acordo com o regime de assiduidade a
definir por despacho conjunto dos membros do Governo responsdveis pelas dreas da educag¢do, do

emprego e da solidariedade e da sequrang¢a social;



c) Participagdo em programas de ocupagdio ou outros de cardter tempordrio, a tempo parcial ou
completo, que favorecam a inser¢do no mercado de trabalho ou prossigam objetivos socialmente
necessdrios ou atividades socialmente uteis para a comunidade, em termos a regulamentar em
diploma préprio;

d) Cumprimento de ag¢des de orienta¢do vocacional e de formagdo profissional;

e) Cumprimento de a¢bes de reabilita¢do profissional;

f) Cumprimento de agées de prevengdo, tratamento e reabilita¢do na drea da toxicodependéncia;
g) Desenvolvimento de atividades no dmbito das institui¢ées de solidariedade social;

h) Utilizagdo de equipamentos de apoio social;

i) Apoio domicilidrio;

j) Incentivos a criagdo de atividades por conta propria ou a criagéio do proprio emprego.”

Neste sentido, cabe a cada pessoa, se pretender ver o seu pedido de atribuicdo de Rendimento de
Insercdo Social aceite, demonstrar disponibilidade e aceitar cada uma das condutas
supramencionadas. O n.° 7 do mesmo artigo refere ainda que é considerada medida de insercdo o
apoio a pessoa cuidada, executado pelo cuidador informal, seja ele principal ou ndo, pelo que este
deve também demonstrar disponibilidade para o prestar.(19)

Terminada a analise das altera¢Oes introduzidas pela Lei do Cuidador Informal, cumpre agora
revisar em o Estatuto do Cuidador Informal aprovado pela mesma Lei, abordando os seguintes
aspetos:(20)

- Cuidador informal principal e cuidador informal ndo principal;

- Nocao de pessoa cuidada;

- Reconhecimento do cuidador informal;

- Direitos e deveres do cuidador informal;

- Medidas de apoio ao cuidador informal;

- Direitos e deveres da pessoa cuidada;

- Subsidio de apoio ao cuidador informal principal.

Quanto a nogdo de cuidador informal principal e de cuidador informal ndo principal, remetemos ao
gue ja foi referido acima. Relativamente a definicdo de pessoa cuidada, de acordo com o artigo 3.°,
existem trés conceitos para efeitos deste Estatuto:(20)
a) Pessoa cuidada é aquela que necessita de cuidados permanentes devido a sua situacdo de
dependéncia e que seja titular de uma das seguintes prestacdes sociais:

- Complemento por dependéncia de 2.2 grau;

- Subsidio por assisténcia de terceira pessoa.



b) Pessoa cuidada é aquela que, transitoriamente, se encontra acamada ou necessita de cuidados
permanentes devido a sua situacdo de dependéncia, e que seja titular do complemento por
dependéncia de 1.2 grau, mediante avaliagdo especifica dos Servicos de Verificagdo de
Incapacidades do Instituto da Seguranca Social, I. P. (ISS);

c) Pessoa cuidada é aquela que, ndo sendo beneficidaria de nenhuma das prestacdes identificadas
nos numeros anteriores, tem o reconhecimento da situacdo de dependéncia sujeito a

regulamentacdo prevista na presente lei.

Pergunta-se como o cuidador informal pode atingir esse estatuto. O artigo 4.2, n.2 1 do referido
Estatuto dispde que o futuro cuidador informal deverd apresentar um requerimento junto dos
servicos da Seguranca Social ou através do portal da Seguranca Social Direta, sempre que possivel,
com o consentimento da pessoa cuidada, cabendo ao Instituto da Seguranca Social o

reconhecimento ou ndo do estatuto

Pergunta-se como o cuidador informal pode atingir esse estatuto. O artigo 4.°, n.° 1 do referido
Estatuto dispGe que o futuro cuidador informal deverd apresentar requerimento junto dos servigos
da Seguranca Social ou através do portal da Seguranca Social Direta, sempre que possivel, com o
consentimento da pessoa cuidada, cabendo ao ISS o reconhecimento ou ndo do estatuto.(20)

As condic¢des e os termos para o reconhecimento e a manutencdo do estatuto de cuidador informal
sdo regulados por diploma préprio, conforme o n.° 3 do artigo 4.°.(20)

Com efeito, o artigo 5.° do Estatuto dispde que o cuidador informal devidamente reconhecido tem
direito a:(20)

a) Ver reconhecido o seu papel fundamental no desempenho e manuten¢do do bem-estar da
pessoa cuidada;

b) Ser acompanhado e receber formagdo para o desenvolvimento das suas capacidades e aquisi¢cdo
de competéncias para a prestagdo adequada dos cuidados de saude a pessoa cuidada;

c) Receber informacdo por parte de profissionais das dreas da saude e da seguranca social;

d) Aceder a informacdo que, em articulagdo com os servicos de saude, esclarecam a pessoa cuidada
e o cuidador informal sobre a evolugdo da doenca e todos os apoios a que tem direito;

e) Aceder a informagdo relativa a boas praticas ao nivel da capacitagdo, acompanhamento e
aconselhamento dos cuidadores informais;

f) Usufruir de apoio psicolégico dos servicos de saude, sempre que necessario, € mesmo apos a
morte da pessoa cuidada;

g) Beneficiar de periodos de descanso que visem o seu bem-estar e equilibrio emocional;
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h) Beneficiar do subsidio de apoio ao cuidador informal principal, nos termos previstos neste
Estatuto;

i) Conciliar a prestagao de cuidados com a vida profissional, no caso de cuidador informal ndo
principal;

j) Beneficiar do regime de trabalhador-estudante, quando frequente um estabelecimento de
ensino;

k) Ser ouvido no ambito da definicdo de politicas publicas dirigidas aos cuidadores informais.

E importante destacar que todos esses direitos serdo atribuidos ao cuidador informal que seja
devidamente reconhecido pela entidade competente, ou seja, o ISS. Em contraponto aos direitos,
o artigo 6.° identifica os deveres que o cuidador informal tem em relacdo a pessoa cuidada:(20)

- Atender e respeitar os interesses e direitos da pessoa cuidada

- Prestar apoio e cuidados a pessoa cuidada, em articulagdo com profissionais da drea da saude, e
solicitar apoio no ambito social sempre que necessario;

- Garantir o acompanhamento necessario para o bem-estar global da pessoa cuidada;

- Contribuir para a melhoria da qualidade de vida da pessoa cuidada, intervindo no
desenvolvimento da sua capacidade funcional maxima e visando a autonomia desta;

- Promover a satisfacdo das necessidades bdsicas e instrumentais da vida didria, incluindo o
cumprimento do esquema terapéutico prescrito pela equipa de sadde que acompanha a pessoa
cuidada;

- Desenvolver estratégias para promover a autonomia e independéncia da pessoa cuidada, além de
fomentar a comunicacgdo e a socializacdo, de modo a manter o seu interesse;

- Potenciar as condi¢bes para o fortalecimento das relacdes familiares da pessoa cuidada;

- Promover um ambiente seguro, confortavel e tranquilo, incentivando periodos de repouso diario
e lazer da pessoa cuidada;

- Assegurar as condigdes de higiene da pessoa cuidada, incluindo a higiene habitacional;

- Assegurar a pessoa cuidada uma alimentacgao e hidratacdo adequadas;

- Comunicar a equipa de saude as alteragdes verificadas no estado de saude da pessoa cuidada,
bem como as necessidades que, se satisfeitas, contribuam para a melhoria da qualidade de vida e
recuperacao;

- Participar nas acdes de capacitacdo e formacado que lhe forem destinadas;

- Informar, no prazo de 10 dias Uteis, os servicos competentes da Seguranca Social sobre qualquer

alteracdo a situacdo que determinou o reconhecimento referido no artigo 4.°.

11



O artigo 7.° do Estatuto dispde:(20)

- No seu n.? 1, que o cuidador informal pode beneficiar das seguintes medidas de apoio:

a) Identificagdo de um profissional de salde como contacto de referéncia, de acordo com as
necessidades em cuidados de saude da pessoa cuidada;

b) Aconselhamento, acompanhamento, capacitacdo e formacdo para o desenvolvimento de
competéncias em cuidados a prestar a pessoa cuidada, por profissionais da area da saude, no
ambito de um plano de intervencao especifico;

c) Participacdo ativa na elaboracdo do plano de intervencgdo especifico a que se refere a alinea
anterior;

d) Participagdo em grupos de autoajuda, a criar nos servicos de saude, que possam facilitar a
partilha de experiéncias e solucdes facilitadoras, minimizando o isolamento do cuidador informal;

e) Formacado e informacéo especifica por profissionais da area da saide em relacdo as necessidades
da pessoa cuidada;

f) Apoio psicossocial, em articulagdo com o profissional da drea da satude de referéncia, quando seja
necessario;

g) Aconselhamento, informacdo e orientagdo, tendo em conta os direitos e responsabilidades do
cuidador informal e da pessoa cuidada, por parte dos servicos competentes da seguranca social,
bem como informagado sobre os servicos adequados a situagao e, quando se justifique, o respetivo
encaminhamento;

h) Aconselhamento e acompanhamento, por profissionais da area da seguranga social ou das
autarquias, no ambito do atendimento direto de agao social;

i) Informacdo e encaminhamento para redes sociais de suporte, incentivando o cuidado no

domicilio, designadamente através de apoio domiciliario.

- No seu n.° 2, que com o objetivo especifico de assegurar o descanso do cuidador informal, este
pode beneficiar das seguintes medidas:(20)

a) Referenciagdo da pessoa cuidada, no ambito da RNCCI, para unidade de internamento, devendo
as instituicdes da RNCCI e da RNCCI de saude mental assegurar a resposta adequada;

b) Encaminhamento da pessoa cuidada para servicos e estabelecimentos de apoio social,
designadamente estrutura residencial para pessoas idosas ou lar residencial, de forma periddica e
transitoria;

c) Servicos de apoio domicilidrio adequados a situa¢do da pessoa cuidada, nas situagdes em que
seja mais aconselhavel a prestacdo de cuidados no domicilio, ou quando for essa a vontade do

cuidador informal e da pessoa cuidada.
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- No seu n.° 3 que o cuidador informal goza, em termos fiscais, dos beneficios previstos na lei.(20)

- No seu n.° 4 que o cuidador informal principal pode, ainda, beneficiar das seguintes medidas:(20)
a) Subsidio de apoio ao cuidador informal principal, a atribuir pelo subsistema de solidariedade
mediante condi¢do de recursos;

b) Majoracdo do subsidio a que se refere a alinea anterior nos termos previstos no n.° 2 do artigo
14.°, a atribuir pelo subsistema de solidariedade mediante condigdo de recursos;

c) Acesso ao regime de seguro social voluntario;

d) Promocdo da integracdo no mercado de trabalho, findos os cuidados prestados a pessoa cuidada.

- No seu n.° 5 que o cuidador informal ndo principal pode, ainda, beneficiar de medidas que
promovam a conciliagdo entre a atividade profissional e a prestacdao de cuidados, nos termos a

definir na lei.(20)

O artigo 8.° do Estatuto fixa os direitos da pessoa cuidada:(20)

- A pessoa cuidada tem direito a:

a) Ver cuidado o seu bem-estar global ao nivel fisico, mental e social;

b) Ser acompanhada pelo cuidador informal, sempre que o solicite, nas consultas médicas e outros
atos de saude;

c) Privacidade, confidencialidade e reserva da sua vida privada;

d) Participacdo ativa na vida familiar e comunitaria, no exercicio pleno da cidadania, quando e
sempre que possivel;

e) Autodeterminacdo sobre a sua proépria vida e sobre o seu processo terapéutico;

f) Ser ouvida e manifestar a sua vontade em relagdo a convivéncia, ao acompanhamento e a
prestacdo de cuidados pelo cuidador informal;

g) Aceder a atividades ocupacionais, de lazer e convivio, sempre que possivel;

h) Aceder a equipamentos sociais destinados a assegurar a socializacdo e integragdo social,
designadamente centros de dia e centros de convivio;

i) Sendo menor e quando tal seja adequado, que lhe sejam garantidas medidas de suporte a
aprendizagem e a inclusao, de acordo com o Regime Juridico da Educacdo Inclusiva, aprovado pelo
Decreto-Lei n.° 54/2018, de 6 de julho;

j) Protecdo em situagdes de discriminacdo, negligéncia e violéncia;

k) Apoio, acompanhamento e avaliagdo pelos servicos locais e outras estruturas existentes na

comunidade.
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O artigo 9.° do Estatuto, a nivel dos deveres da pessoa cuidada, refere que a pessoa cuidada deve
participar e colaborar, tendo em conta as suas capacidades, no seu processo terapéutico, incluindo
o plano de cuidados que lhe sao dirigidos.(20)

Relativamente ao subsidio de apoio ao cuidador informal principal, o artigo 10.°, n.® 1, dispde que
pode ser reconhecido ao cuidador informal principal o direito ao subsidio de apoio ao cuidador
informal principal, referido na alinea a) do n.° 4 do artigo 7.°, mediante condicdo de recursos. O
artigo 11° do Estatuto dispde ainda que a atribuicdao do subsidio depende da apresentagao de
requerimento junto dos servigos da Seguranga Social ou através da Seguranga Social Direta,
devendo o mesmo ser instruido com os meios de prova necessdrios, nos termos a definir em
diploma préprio.(20)

A atribuicdo do subsidio de apoio ao cuidador informal é devida a partir da data da apresentacgdo
do requerimento, devidamente instruido, junto dos servicos competentes da Seguranga Social,
conforme artigo 15.° do referido Estatuto, sendo o pagamento igualmente da responsabilidade do
ISS, nos termos do artigo 19.° do referido Estatuto.(20)

Por outro lado, o montante da sua atribuicdo dependera sempre da composicdo do agregado
familiar, das categorias dos rendimentos, da escala de equivaléncias a ser considerada no
apuramento do rendimento relevante do agregado familiar do cuidador informal principal, e ainda
do rendimento relevante do referido agregado familiar ndo ser superior a uma percentagem do
indexante dos apoios sociais em vigor, a definir em diploma prdéprio, conforme previsto nos artigos
12.° e 13.° do referido Estatuto.(20)

A atribuicdo deste subsidio cessarad nas seguintes situacdes, conforme disposto no artigo 17.° do
referido Estatuto:(20)

a) Cessacao de residéncia em Portugal da pessoa cuidada ou do cuidador, ou de ambos;

b) Cessacdo da vivéncia em comunhio de habitacdo entre a pessoa cuidada e o cuidador;

¢) Incapacidade permanente e definitiva, ou dependéncia, do cuidador;

d) Morte da pessoa cuidada ou do cuidador;

e) Ndo observancia dos deveres previstos no artigo 6.°, mediante informag¢do fundamentada por
profissionais da area da seguranca social ou da area da salde;

f) Cessagdo da verificagdo das condi¢bes que determinaram o reconhecimento referido no artigo
4.2 ou a sua manutengao.

2 - O direito ao subsidio de apoio ao cuidador informal principal cessa ainda quando a sua
suspensdo, nos termos do artigo anterior, ocorra por periodo superior a 6 meses.

3 - A cessacdo do subsidio de apoio ao cuidador informal principal implica a cessacdo automatica

do reconhecimento previsto no artigo 4.°
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Por ultimo, referir que, de acordo com o artigo 20.° do referido Estatuto o cuidador informal
principal pode beneficiar do regime de seguro social voluntario, conforme também ja mencionamos

acima.(20)

2.3. Papel e Importéncia do Cuidador Informal nos Cuidados Paliativos

A maioria das pessoas expressa a preferéncia por permanecer em casa até o fim da vida. Em
consonancia com essa preferéncia, que é amplamente compartilhada, as politicas internacionais de
cuidados de saude tém sido cada vez mais direcionadas para a promogao de cuidados domicilidrios
durante o maior periodo de tempo possivel.(21,22)

Em concordancia com o supramencionado, a ateng¢do dedicada aos cuidados domicilidrios em fim
de vida tem aumentado significativamente nos ultimos anos. Considerando que os cuidados em fim
de vida no domicilio envolvem frequentemente a intervencao de um cuidador informal, a forma de
apoiar esses cuidadores, que enfrentam uma variedade de desafios, e de integra-los no processo
de cuidados, tornou-se um foco central nos estudos sobre CP domiciliarios.(23)

Os cuidadores informais desempenham um papel essencial na manutencdo de cuidados
domicilidrios, assumindo um conjunto diversificado e abrangente de responsabilidades, que
incluem ajuda nas atividades da vida didria, nomeadamente na vertente do autocuidado higiene e
alimentagdo, no apoio emocional e psicolégico continuo, e na gestdo e administracdo da
terapéutica. Além de lidarem com essas exigéncias praticas, os cuidadores enfrentam o impacto
emocional profundo que envolve acompanhar um familiar em CP. Esse processo é caracterizado
por sentimentos complexos, como o medo de progressdo da doenca, a antecipacdo da perda e o
luto, os quais podem resultar em elevados niveis de angustia e sobrecarga emocional.(24-26)
Neste contexto, os cuidadores informais sdo pilares fundamentais no apoio aos seus familiares,
desempenhando um papel crucial na manutencdao do bem-estar e da qualidade de vida daqueles

gue necessitam de assisténcia.(27)

3. Sobrecarga do Cuidador Informal

O conceito de sobrecarga do cuidador foi introduzido pela primeira vez em 1980. A sobrecarga do

cuidador refere-se ao desconforto vivenciado pelo cuidador informal, englobando n3o apenas as
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guestdes relacionadas a saude do doente, mas também ao impacto significativo no bem-estar
psicoldgico, na situagdo financeira e nas interagdes sociais do cuidador.(28)

Posteriormente, a definicdo de sobrecarga do cuidador foi revista para descrever uma reacgdo
biopsicossocial multidimensional do cuidador, resultante de um desequilibrio entre as exigéncias
impostas pelos cuidados e os recursos disponiveis, como o tempo pessoal, os papéis sociais, os
estados fisicos e emocionais, os recursos financeiros e os servigcos de cuidados formais.(29)

Nesta linha de pensamento, enquanto a defini¢ao inicial de sobrecarga do cuidador se focava nos
atributos associados ao desconforto do cuidador, como problemas fisicos, psicoldgicos, financeiros
e sociais, a reformulacdo do conceito expandiu essa compreensdo, englobando também as
limitacbes fisicas do cuidador, como a disponibilidade de tempo e recursos, além da tensdo
relacionada com os papéis que desempenha.(28,29)

A sobrecarga do cuidador também pode ser definida como o stress experimentado pelos
cuidadores como resultado da prestacdo de cuidados, sendo identificadas trés dimensses,
nomeadamente, a sobrecarga objetiva, a sobrecarga subjetiva e o stress subjetivo.(30)

Neste sentido, a sobrecarga objetiva é caracterizada pela interrupgao percebida da vida quotidiana
do cuidador, enquanto a sobrecarga subjetiva refere-se a percecao do cuidador sobre as
responsabilidades associadas ao cuidado. Por fim, o stress subjetivo é definido como a resposta
emocional do cuidador em relacdo as obrigacdes decorrentes da presta¢do de cuidados.(30)

Os cuidadores informais desempenham um papel central na prestacao de cuidados domicilidrios
eficazes, enfrentando simultaneamente diversos desafios. Além de serem confrontados com as
crescentes necessidades do seu familiar, precisam de equilibrar esses desafios com as suas préprias
guestdes de saude, responsabilidades familiares e, em muitos casos, com as exigéncias associadas
a sua situagdo laboral. Esta sobrecarga multifacetada pode afetar tanto o bem-estar fisico e
emocional dos cuidadores, como a qualidade dos cuidados prestados, evidenciando a necessidade
de estratégias de suporte e intervencdo direcionadas para este grupo crucial no contexto dos
CP.(31)

O estudo de Mogan et al. investigou os fatores facilitadores e os desafios relacionados com a
prestacdo de cuidados de fim de vida no domicilio em pessoas com diagndstico de deméncia. Neste
seguimento, destacaram-se os seguintes fatores facilitadores para assegurar a qualidade do
cuidado prestado: apoio continuo dos profissionais de saude, a resiliéncia dos cuidadores, acesso
ao apoio de redes sociais alargadas, plano terapéutico adequado, controlo eficaz da sintomatologia,
disponibilidade de equipamentos apropriados e a possibilidade de realizar adaptagdes no ambiente
doméstico. Nesse contexto, esses fatores sdo essenciais para garantir a qualidade do cuidado

prestado.(32)
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Para melhorar tanto a qualidade de vida dos cuidadores quanto a qualidade dos cuidados que estes
podem oferecer aos seus familiares, é imprescindivel que a sobrecarga enfrentada pelos cuidadores

informais durante os CP seja gerida de forma adequada.(25)

3.1. Tipos de Sobrecarga do Cuidador Informal

A sobrecarga dos cuidadores informais pode ser definida como um fendmeno multidimensional,
compreendendo uma variedade de fatores psicoldgicos, sociais, fisicos e econdmicos, que se
correlacionam e contribuem para a carga associada a prestacdo de cuidados.(33)

Os cuidadores informais geralmente enfrentam condi¢cdes de saude fisica comprometida, stress
psicolégico e dificuldades econdmicas, fatores que agravam significativamente a sobrecarga de
cuidados. Estudos indicam que aproximadamente um terco da sobrecarga experienciada pelos
cuidadores informais esta relacionada com o sofrimento psicossocial e com o agravamento da sua
salde mental. Além disso, pesquisas demonstram que os cuidadores informais enfrentam um
impacto negativo, tanto pelas exigéncias dos cuidados de fim de vida quanto pelas
responsabilidades associadas a essas tarefas, que incluem a execucdo de tarefas de prestagdo de
cuidados, monitorizacgdo, tratamento e gestdo de responsabilidades.(34-36)

Os cuidadores informais frequentemente relatam que ndo possuem preparacao suficiente e estao
desprovidos de suporte adequado para desempenhar as suas fungdes. A complexidade e a
exigéncia emocional associadas ao papel de cuidador podem exacerbar essa sensacdo de
inseguranca, evidenciando a necessidade de apoio mais estruturado. Nesse contexto, os cuidadores
informais expressam a necessidade de apoio com o objetivo de cumprirem adequadamente o seu
papel. (37,38)

Embora a presta¢do de cuidados por parte do cuidador informal possa contribuir para resultados
positivos, também pode resultar em consequéncias fisicas e psicoldgicas negativas.(39)

E comum que os cuidadores informais acabem por negligenciar as suas prdprias necessidades e
interesses pessoais, dedicando-se quase exclusivamente ao bem-estar do ente querido.(40)
Estudos indicam que entre 10% a 50% dos cuidadores informais podem vivenciar niveis elevados
de exaustdo, frequentemente de forma mais intensa do que os proprios familiares de quem

cuidam.(41)
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Este estado emocional pode persistir ao longo do tempo, especialmente em situa¢des de cuidados
continuos e exigentes, tendo um impacto negativo significativo na sadde fisica e mental dos
cuidadores e consequentemente na qualidade de vida.(42)

As perturbagdes do sono, perda de peso e fadiga sdo frequentemente relatados pelos cuidadores,
e o impacto psicoldgico associado a prestacdo de cuidados pode ser significativo.(43)

Devido a prestacdo de cuidados, € comum a privagdo de sono, cansago extremo e exaustao fisica e
emocional entre os cuidadores. Estdo também mais suscetiveis ao desenvolvimento de sintomas
de ansiedade e depressao. Estudos indicam que os prestadores de cuidados, particularmente os de
meia-idade, apresentam uma qualidade de vida inferior a da populacdo em geral. O sentimento de
angustia vivenciada pelos cuidadores pode ultrapassar a dos doentes de quem cuidam, sendo
especialmente intensificado nas fases mais avangadas da doenca. De referir que a prevaléncia de
ansiedade entre os cuidadores de doentes em estadios avancados da doenca é de
aproximadamente 40% a 42%, em contraste com 27% a 28% observada nos proprios
doentes.(44,45)

De acordo com a andlise da frequéncia de termos, expressdes como "ma qualidade de vida",
"depressao”, "ansiedade", "mortalidade", "perda", ""luto" e "fadiga" tém sido amplamente
utilizadas na pesquisa sobre a sobrecarga dos cuidadores para descrever as consequéncias desse
fendmeno. Estudos indicaram que aproximadamente 50% dos cuidadores desenvolvem pelo
menos uma doenga crénica, 20% avaliam negativamente a prépria saude e 17% relatam um
agravamento de seu estado de salde apos o inicio das responsabilidades de cuidado.(46)

Caso os sintomas psicolégicos do cuidador ndo sejam adequadamente geridos, hd um risco elevado
de desenvolvimento de disturbios psiquiatricos, como transtorno de stress pds-traumatico,
transtorno depressivo major, transtorno de ansiedade generalizada e dificuldades de concentracao.
Posto isto, a deterioracdo da saude fisica e psicoldgica pode ter um impacto substancial na
gualidade de vida dos cuidadores. A experiéncia de cuidar exerce efeitos negativos sobre a
qualidade de vida dos cuidadores, tendo sido observado uma tendéncia de declinio significativo ao

longo do tempo.(27)

3.2. Fatores Contribuintes para a Sobrecarga do Cuidador Informal

A experiéncia de cuidar em CP pode ter consequéncias como a angustia fisica, psicoldgica, social,
espiritual e financeira, frequentemente marcada pela imprevisibilidade decorrente da progressao
da doenga e das transi¢gdes nos cuidados ao doente. A incerteza associada ao ato de cuidar agrava

a sobrecarga relacionada com o papel do cuidador, além de perturbar significativamente as suas
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rotinas diarias. De referir que a incerteza, a interrup¢do da vida quotidiana e a pressao associada
ao papel de cuidador estdo inter-relacionadas. Ao longo da trajetdria da doenca, os cuidadores
podem manifestar preocupac¢des quanto ao planeamento futuro e a capacidade de atender as
crescentes necessidades dos doentes, especialmente com a progressdo da doenca e o
comprometimento cognitivo.(47,48)

Estudos evidenciam uma associa¢do entre o estado emocional do doente e o do cuidador. Os
sintomas de ansiedade e de depressdo do doente e do cuidador desenvolvem-se em consonancia
e verificou-se que sdo mais prevalentes nos cuidadores em comparag¢ao com a populagdo geral. Os
doentes com depressao tém um impacto significativo na sobrecarga dos respetivos cuidadores, que
por sua vez também agrava a salde mental dos cuidadores, intensificando os sintomas
depressivos.(45,49,50)

De uma forma geral, os cuidadores enfrentam dificuldades em preservar o seu tempo pessoal
devido a quantidade substancial de tempo dedicado aos cuidados dos seus familiares. A percecao
de interrupgdo na rotina didria e a reducdo do tempo disponivel para atividades ludicas tém sido
associadas a diminuicdo dos niveis de bem-estar e a deterioracdo da percecdo de saude fisica e
mental dos cuidadores, além de contribuir para um aumento na taxa de morbilidade entre eles. A
perturbacdo dos hordrios dos cuidadores tem sido apontada como um fator desencadeante de
sintomas de ansiedade e depressdo.(51)

A medida que os doentes progridem para a fase terminal, os cuidadores tendem a experienciar um
aumento na sobrecarga em comparacdo aos estadios iniciais dos CP. Esse acréscimo pode ser
explicado pelo agravamento do estado clinico dos doentes, pelo aumento das exigéncias
relacionadas a gestdo de sintomas e pela necessidade de tomar decisdes complexas sobre cuidados
de fim de vida, como a administracdo de nutricdo por sonda nasogastrica, o planeamento de
cuidados avancados e as decisGes de ndo reanimagdo.(27,52)

A gravidade do estado clinico dos doentes, bem como a presenca de multiplos sintomas, tem sido
fortemente associada a niveis mais elevados de sobrecarga entre os cuidadores em contexto de CP.
O agravamento do quadro clinico frequentemente implica um aumento na frequéncia de visitas aos
servicos de urgéncia e periodos prolongados de assisténcia continua. Evidéncias demonstram que
condi¢des como mobilidade reduzida, instabilidade clinica e comprometimento cognitivo exercem
um impacto negativo significativo na sobrecarga do cuidador, exacerbando tanto a carga fisica
guanto emocional associada ao processo de cuidado.(27,48,53,54)

Os cuidadores informais experimentam uma carga substancial decorrente das suas
responsabilidades, a qual esta diretamente relacionada com os resultados em saude e com o nivel

de apoio disponibilizado.(55,56)
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Neste sentido a auséncia de apoio social foi correlacionada com um agravamento da saude fisica e
psicologica, bem como com uma maior incidéncia de comorbilidades e taxas elevadas de
mortalidade entre os cuidadores. Este fendmeno ocorre porque o apoio social desempenha uma
funcdo protetora, reduzindo os efeitos patogénicos associados a sobrecarga e ao stresse
psicolégico.(52,57)

De destacar que a lacuna na formagdo em praticas de cuidados e a falta de acesso a cuidados
profissionais, pode intensificar ainda mais essa sobrecarga. Portanto a preparacao adequada de um
individuo para adotar o papel de cuidador é importante para reduzir a sua sobrecarga e
angustia.(47,58)

Diferencas significativas na sobrecarga do cuidador tém sido observadas em fungao de varidveis
sociodemogrdficas, incluindo etnia, sexo, orientagdo sexual, idade, estado civil, nivel de
escolaridade e condicdo socioecondmica. Assim, as caracteristicas dos cuidadores revelam-se
diretamente associadas ao nivel de sobrecarga, evidenciando a influéncia de fatores pessoais na
sua vulnerabilidade ao desgaste fisico e emocional.(59,60)

Nesta linha orientadora, o contexto cultural dos cuidadores desempenha um papel relevante no
nivel de sobrecarga, uma vez que os valores e as crengas culturais influenciam de forma significativa
a experiéncia de prestac¢do de cuidados.(61)

Estudos indicam que a prestacdo de cuidados a distancia tem um impacto negativo na atividade
laboral, social e familiar dos cuidadores. A impossibilidade de comparecerem as consultas médicas
limita o acesso a informacdes sobre o estado clinico de seus familiares, dificultando a obtencdo de
orientagdes e apoio emocional por parte das equipas de salde. Além disso, os cuidadores a
distancia tendem a negligenciar a sua prépria salude, estando mais suscetiveis ao isolamento social,
e podem enfrentar repercussdes financeiras devido aos encargos inerentes aos cuidados a
distancia. (8,62,63)

O mau funcionamento das dindmicas familiares, a disfungdo nos sistemas de apoio familiar, a
auséncia de outros membros da familia para compartilhar as responsabilidades de cuidado e as
falhas na comunicagdo sdo fatores que amplificam a sobrecarga do cuidador. Estas condi¢cGes
dificultam a distribuicao equitativa das tarefas de cuidado, intensificando a pressao exercida sobre

o cuidador principal.(64)

4. O Papel do Médico de Familia nos Cuidados Paliativos

A definicdo de CP da OMS reflete amplamente os principios da especialidade de Medicina Geral e

Familiar (MGF), que se traduz na prestac¢do de cuidados holisticos, centrados na pessoa, continuos,
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abrangentes e coordenados, que englobam as necessidades dos doentes e cuidadores, no contexto
das suas comunidades. Como anteriormente mencionado os CP, priorizam a qualidade de vida dos
doentes e cuidadores, promovendo uma abordagem integrada que considera as dimensdes fisicas,
emocionais, sociais e espirituais. Neste sentido, podemos referir que os CP e a especialidade de
MGF compartilham a missdo de fornecer um plano de cuidados que priorize a dignidade e a
individualidade de cada doente, assegurando desse modo que suas preferéncias e necessidades
sejam respeitadas ao longo de toda o percurso do cuidar.(65)

Os médicos de familia reconhecem os CP como um componente essencial e central da sua pratica
profissional, sendo fundamental para a prestacdo de cuidados de saude abrangentes e
humanizados aos doentes e cuidadores.(66)

Neste seguimento, os médicos de familia desempenham um papel central e fulcral na prestagdo de
CP, atuando em coordenagao com a equipa multidisciplinar, essencial para assegurar uma
abordagem holistica, tendo em conta a vertente as necessidades fisicas, emocionais e sociais dos
doentes e cuidadores.(66)

Nesta linha de pensamento, a sua atuacao é fundamental para garantir que os doentes recebam
cuidados de qualidade no seu ambiente familiar, promovendo o conforto e a dignidade no fim de
vida. Além disso, os médicos de familia tém um papel importante na prevencao de hospitalizaces
desnecessarias, permitindo que os doentes permanecam no domicilio sempre que possivel, em
concordancia com as preferéncias do doente e cuidadores. Ao gerirem os sintomas de forma eficaz
e anteciparem complica¢Ges, os médicos de familia contribuem para minimizar a necessidade de
interveng0es hospitalares, evitando o stress associado a institucionalizagao e, consequentemente,
promovendo uma melhor qualidade de vida dos doentes e dos cuidadores. (67,68)

Arevisdo sistematica de Emilie et al.(69) identificou cinco temas-chave das perspetivas dos doentes
e cuidadores sobre o papel dos médicos de familia nos CP em diversas regides, incluindo Europa,
América do Norte e Australia. Os cinco temas destacados foram a continuidade dos cuidados,
a comunicacdo entre os cuidados de saude primarios e secundarios, o contacto, a acessibilidade,
a comunicacdo entre o médico de familia e o doente, e o conhecimento e competéncia dos médicos
de familia em CP. Apesar das diferencas regionais, as expectativas e as experiéncias dos doentes e
cuidadores sobre o papel do médico de familia em CP sdo, na generalidade, universais.
Relativamente a tematica da continuidade dos cuidados, os doentes e cuidadores atribuiram
particular importancia, tanto em termos pessoais como organizacionais, destacando dois aspetos
principais: a relacgdo médico-doente e a comunica¢do entre profissionais de saude em diferentes
contextos. Essa continuidade é fundamental para garantir um plano de cuidados coeso e de
qualidade. A familiaridade e a consisténcia no contato com o médico de familia estdo associadas a

niveis mais elevados de satisfagdo por parte dos doentes e cuidadores. Estudos demonstram que
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os doentes valorizam o acompanhamento continuo por um Unico médico, o que lhes transmite uma
sensacdo de confianca e seguranca durante todo o processo.(69)

A comunicac¢do entre os cuidados de saude primadrios e secundarios foi um aspecto amplamente
destacado nos estudos incluidos. Um dos temas recorrentemente observado foi a dificuldade
enfrentada pelos médicos de familia para fornecer um suporte adequado aos seus doentes devido
a falta de informacgdes provenientes dos cuidados de saude secunddrios. Varios estudos indicaram
gue a auséncia de uma comunicacgao eficaz entre os servigos dificultava a continuidade dos cuidados
prestados pelo médico de familia.(69)

Em determinadas situagdes, os doentes relataram sentir-se na posicao de mensageiros entre os
diversos profissionais de saude envolvidos no seu tratamento, o que evidenciava uma lacuna na
coordenacdo dos cuidados. Muitos demonstraram a necessidade de que o seu médico de familia
assumisse um papel mais proativo na coordenacdo e troca de informacgdes entre os diferentes niveis
de cuidados de saude. Estas percec¢des sublinham a importancia de estabelecer uma comunicacao
clara e bem estruturada entre os cuidados de saude primarios e secunddrios, para melhorar a
continuidade dos cuidados e garantir que as necessidades dos doentes e seus familiares sejam
atendidas de forma mais eficaz.(69)

Diversos estudos destacaram a importancia da facilidade de acesso e comunicagdo com o médico
de familia como um fator crucial para os doentes e respetivos cuidadores. Em particular, no caso
dos cuidadores que passaram recentemente pelo processo de luto, a acessibilidade ao médico de
familia foi considerada o componente mais relevante no apoio aos doentes em fim de vida. Neste
contexto, foi destacada a valoriza¢dao da disponibilidade do médico de familia para realizar visitas
domicilidrias e a respetiva facilidade de contacto direto, incluindo a possibilidade de acesso por
meio de contactos pessoais.(69)

As visitas domicilidrias foram particularmente valorizadas, pois permitiram ao médico de familia
ndo apenas prestar cuidados ao doente, mas também oferecer suporte e apoio a familia,
promovendo uma relacdo de empatia e proximidade. Contudo, foi igualmente observado que, em
algumas situagOes, os médicos de familia estavam frequentemente sobrecarregados, o que
dificultava o estabelecimento de uma relagdo mais préoxima e limitava o tempo disponivel durante
as consultas para abordar adequadamente as preocupag¢ées dos cuidadores.(69)

No que diz respeito a comunicagdo entre o médico de familia e o doente, destacou-se a relevancia
das caracteristicas pessoais do médico, como empatia, sensibilidade, honestidade e capacidade de
comunicacao eficaz. A relagdo de longo prazo entre o doente e o médico de familia foi considerada
fundamental, pois os doentes e cuidadores recorreriam a esse vinculo como forma de procurar
apoio e seguranca ao longo de todo o processo. Além disso, demonstraram confiar no médico de

familia para obter esclarecimentos adicionais apds as consultas em contexto hospitalar.(69)
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Foi destacada a importancia de uma abordagem proativa por parte dos médicos de familia nas
guestdes relacionadas com o fim da vida. Sentimentos de desamparo e vulnerabilidade foram
comuns entre os doentes quando os médicos ndao abordavam e exploravam as suas necessidades
de forma cuidada e antecipada.(69)

A resposta as necessidades psicossociais e emocionais foi reconhecida como uma componente
primordial do papel do médico de familia, particularmente a medida que decorria a progressao da
doenca. Por outro lado, os cuidadores relataram sentir-se sobrecarregados quando o médico de
familia ndo assumia o papel de lideranga na coordenagdo dos cuidados, o que |lhes impunha uma
pressdo para desempenharem um papel quase profissional, muitas vezes sem a formacdo ou o
suporte necessario. Nesta linha de pensamento, a auséncia de envolvimento do médico de familia
pode amplificar o desgaste emocional ja inerente ao processo de cuidar de um ente querido.
Contudo, também foi destacado desconforto quando os médicos de familia eram excessivamente
explicitos ou diretos ao discutir temas como a morte e o processo de morrer, sendo crucial o
equilibrio entre sensibilidade e franqueza para um cuidado eficaz e humanizado.(69)

Foi destacada positivamente a competéncia dos médicos de familia na gestdo das suas
necessidades, reconhecendo a eficdcia dos cuidados prestados. No entanto, também foi salientada
a preocupacdo em relacdo a falta de conhecimento dos médicos de familia sobre assuntos
especificos da doenca, opcdes de tratamento e em CP. Neste sentido, torna-se fundamental o
continuo desenvolvimento e formacgao profissional, particularmente em areas especializadas, como

os CP, com a finalidade de assegurar uma abordagem holistica, fundamentada nas melhores

praticas clinicas.(69)

4.1. Fungbes e Competéncias do Médico de Familia

A especialidade de MGF é uma disciplina académica e cientifica, que inclui conteldos educativos
especificos, investigacdo, bases de dados e pratica clinica. Para além disso, é uma especialidade
clinica orientada para a prestacdo de cuidados de saude primarios, desempenhando um papel
central na integracdo e coordenagdo dos cuidados, com foco numa abordagem holistica e continua
ao longo de todas as fases da vida dos utentes.(70)
As caracteristicas da disciplina de MGF incluem:(70)

a) Ponto de primeiro contacto: a especialidade de MGF normalmente atua como o ponto de
primeiro contacto médico no sistema saude, oferecendo acesso aberto e ilimitado aos utentes, de
forma inclusiva, abordando todos os problemas de salde independentemente da idade, do sexo

ou de qualquer outra caracteristica do utente;
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b) Gestdo eficiente de recursos: esta disciplina utiliza eficazmente os recursos dos cuidados
de saude através da coordenacado dos cuidados, da colaboracdao com outros profissionais no ambito
dos cuidados de saude primarios e da gestdo da interface com outras especialidades, assumindo
um papel crucial de defensor do utente quando necessario;

c) Abordagem centrada na pessoa: adota uma abordagem centrada na pessoa, focando-se
no individuo, na sua familia e na comunidade;

d) Promogdo do empowerment do utente;

e) Processo de consulta Unico: a especialidade tem um processo de consulta Unico
caracterizado por uma relacdo ao longo do tempo, estabelecida através de uma comunicacgao eficaz
entre o médico e o utente;

f) Cuidados de continuidade longitudinais: é responsavel pela prestacao de cuidados de
continuidade longitudinais, adaptando-se as necessidades especificas de cada utente;

g) Processo de decisdo especifico: dispbe de um processo de decisdo moldado pela
prevaléncia e incidéncia da doen¢a na comunidade;

h) Gestdo de problemas de saude: os médicos de familia gerem simultaneamente os
problemas de salde agudos e crénicos de cada utente;

i) Intervengdo precoce: identificacdo e gestdo precoce de doengas que se apresentam de
forma indiferenciada e que podem exigir uma intervencao urgente;

j) Promogdo da saude e bem-estar: a disciplina promove a salde e o bem-estar dos utentes,
assim como dos ecossistemas nos quais estdo inseridos, através de interveng¢des adequadas e
eficazes;

k) Responsabilidade pela saude coletiva e ambiental: tem uma responsabilidade especifica
no dominio da saude da coletividade e do ambiente;

I) Abordagem holistica: trata os problemas de saude considerando as suas dimensdes fisica,

psicolégica, social, cultural, ambiental e existencial.

Nesta linha orientadora, as doze carateristicas centrais supramencionadas que definem a disciplina
de Medicina Geral e Familiar referem-se a um conjunto de competéncias essenciais que todo
médico de familia especialista deve integrar. Neste seguimento, estas caracteristicas podem ser
agrupadas em seis competéncias nucleares:(70)

1. Gestdo dos cuidados de saude primarios (a,b)

2. Cuidados centrados na pessoa (c,d,e,f)

3. Competéncias especificas de resolucdo de problemas (g,h)

4. Abordagem global (i,j)

5. Orientacdo para a comunidade (k)
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6. Abordagem holistica (1)

Especialmente no que se refere as competéncias de gestdo dos cuidados de salude primdrios e as
competéncias especificas de resolucdo de problemas, a melhoria continua da qualidade deve ser
considerada uma capacidade fundamental. Como disciplina cientifica centrada na pessoa, trés
caracteristicas adicionais sdo essenciais para a aplicacdo eficaz dessas competéncias: a
compreensao do contexto em que os médicos exercem, incluindo as suas condi¢des de trabalho, a
comunidade, a cultura, os fatores financeiros e medidas regulamentares; prestagdo de cuidados
adequada baseada nos valores e ética do médico; e a ado¢cdo de uma abordagem critica e
sustentada na evidéncia cientifica mais atualizada, sustentada pela aprendizagem continua e pela
melhoria constante da qualidade dos cuidados.(70)

Os médicos de familia sdo médicos especialistas formados nos principios da disciplina. Atuam como
médicos pessoais, sendo prioritariamente responsdveis pela prestacdo de cuidados globais e
continuos a todas as pessoas que procuram cuidados médicos, independentemente da idade, do
sexo ou das comorbilidades apresentadas. Estes profissionais abordam os individuos no contexto
da sua familia, comunidade, cultura e da saude integrada no planeta. Além disso, os médicos de
familia valorizam e respeitam a autonomia dos seus utentes, prom