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Prefacio

A presente obra nasce da vontade de divulgar os resultados de investigacao
dos participantes/oradores que, generosamente, contribuiram para o sucesso da I
Conferéncia Internacional de Direito e Bioética, organizada pelo JusGov — Centro de
Investigagao em Justica e Governacao (através dos Grupos de Investigagao E-TEC
e DH) e pela Escola de Direito da Universidade do Minho, sob o tema Novas Questoes
do Direito da Satide, no dia 23 de novembro de 2018.

De facto, cedo nos apercebemos que seria importante proporcionar a acade-
mia e a sociedade a oportunidade de conhecer, de modo mais aprofundado, o pen-
samento destes autores, a quem publicamente agradecemos a generosidade de,
ampliando e aprofundando os temas tratados na I Conferéncia Internacional de Di-
reito e Bioética, se terem disposto a contribuir para a presente obra.

Assim, realiza-se também o compromisso institucional que a Escola de Di-
reito e o JusGov assumiram e assumem diariamente, de partilha do conhecimento
e da ciéncia juridica com a comunidade em geral e com a comunidade juridica em
particular. Por isso, e de forma a garantir o acesso de todos aqueles que tenham in-
teresse na consulta destas paginas, este e-book estara disponivel no site do JusGov.

Com a esperanga que este projeto venha a ter continuidade e que seja til,
desejamos a todos boas leituras!

Benedita Mac Crorie
Miriam Rocha
Sonia Moreira



A relevancia de um estatuto juridico
para os cuidadores informais *

Miriam Rocha
Assistente Convidada da Escola de Direito da Universidade do Minho
Investigadora Jiinior do JusGov — Centro de Investigacdo em Justica e Governagdo

Resumo: Por iniciativa de um grupo de cidadaos, a questao da criagao de um Es-
tatuto do Cuidador Informal tem estado na agenda politica desde 2016. Apesar das
varias iniciativas legislativas apresentadas ao longo destes dois anos na Assembleia
da Reptiblica, esta continua a ser uma questdo pouco debatida, tendo-se assistido a
um continuo adiamento da implementagao de medidas concretas por parte do poder
politico. Com o presente artigo, pretende dar-se a conhecer as implicacdes sociais
desta problematica, justificando a sua relevancia juridica, bem como dar conta do es-
tado atual do processo legislativo tendente a criacao de um Estatuto do Cuidador In-
formal em Portugal.

Palavras-chave: Cuidador informal; cuidados continuados integrados; estatuto
do cuidador; Direito da Satide.

1. Notas introdutorias

A primeira condicdo da sobrevivéncia do ser humano € ser cuidado, pois, a
partir do momento do nascimento, esta dependente de atos de terceiros tendentes
a manutencao da sua vida e ao seu desenvolvimento. Pouco a pouco, a maioria
das pessoas vai desenvolvendo competéncias de autocuidado, possibilitando-lhes
assim, um dia, serem independentes, ou seja, terem capacidade para realizar por
si prdprias as tarefas necessarias a manutengao e promogao do seu bem-estar, como
alimentar-se, vestir-se, tomar banho e realizar a sua higiene pessoal, fazer as suas
proprias compras e fazer-se transportar.

No entanto, ha quem nunca chegue a desenvolver completamente estas com-
peténcias e ha quem, em virtude de vicissitudes que podem assumir diferentes con-

* O presente texto foi elaborado tendo por mote a comunicagdo homoénima por nos realizada na
I Conferéncia Internacional de Direito e Bioética, subordinada ao tema Novas Questdes no Direito da Satide,
realizada na Escola de Direito da Universidade do Minho, no dia 23 de novembro de 2018.
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figuragdes', perca tais capacidades, passando, por isso, a ser uma pessoa dependente
de outras para a realiza¢do dessas atividades. E, para quem tiver a fortuna de viver
longos anos, existe também uma nao despicienda probabilidade? de que o seu cor-
PO, seja como consequéncia dos habitos adotados ao longo da vida, seja pela sua
degradacao natural, a impeca de realizar sozinha todas aquelas tarefas de autocui-
dado que durante a maior parte da sua vida realizou de modo independente.

Em Portugal, o modelo organizativo que visa responder as necessidades das
pessoas em situagao de dependéncia é a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), criada pelo Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho?, que pre-
tende “promover a funcionalidade, prevenindo, reduzindo e adiando as incapaci-
dades”, assumindo-se esta tarefa como essencial para atingir o objetivo de uma
maior qualidade de vida e de uma sociedade mais justa e solidaria. Além disso, a
RNCCI pretende ser uma ponte entre as redes nacionais de saude e de seguranga
social, visando dar respostas adequadas e integradas a estas situa¢des de depen-
déncia, num contexto de proximidade®.

Os cuidados continuados de longa duragao — ou simplesmente Long Term
Care (LTC), numa designacao internacional — sdo uma preocupacao crescente das
nossas sociedades, nomeadamente, da Unido Europeia, que enuncia o direito a cui-
dados de longa duragao como um dos 20 principios do Pilar Europeu dos Direitos
Sociais®. Esta progressiva relevancia esta relacionada com varias mudangas sociais

! Recorde-se as 41.105 pessoas que, em 2016, ficaram feridas em acidentes de viagao — ¢f. POR-
DATA - Base de Dados Portugal Contemporaneo [em linha], Fundagao Francisco Manuel dos Santos
[consult. 19.11.2018], disponivel na Internet: https://www.pordata.pt. Se muitas delas recuperaram, outras
ficaram numa situagdo de dependéncia para o resto da vida. Além dos acidentes, hd doengas crénicas
(como o cancro, a doenga pulmonar obstrutiva crénica, o acidente vascular cerebral ou as artroses gra-
ves) que podem surgir em qualquer altura da vida e que sdo potenciais causas de dependéncia, de maior
ou menor grau. Cf. ULRICH BECKER, «Long Term Care in Europe: An Introduction», in ULRICH BECKER e
HANS-JOACHIM REINHARD (eds.), Long-Term Care in Europe: A Juridical Approach, Cham, Springer, 2018, p. 3.

2 Em Portugal, a esperanga de vida a nascenca é de 83,4 anos para as mulheres e de 77,7 anos
para os homens, mas a esperanga de anos de vida saudavel a nascenca é de 58,3 anos para os homens
e de 55,4 anos para as mulheres — ¢f. PORDATA - Base de Dados Portugal Contemporaneo, cit.

3 Sucessivamente alterado pelo Decreto-Lei n.° 136/2015, de 28 de julho, e pela Lein.® 114/2017,
de 29 de dezembro.

* Por esse motivo, as unidades e equipas da RNCCI abrangem, potencialmente, hospitais, cen-
tros de satde, servigos distritais e locais da seguranca social, a rede solidaria, as autarquias locais, as
unidades e equipas de cuidados continuados integrados de satide mental e as equipas comunitarias
de suporte em cuidados paliativos — ¢f. art. 2.° do Decreto-Lei n.® 101/2006, de 6 de junho.

® O Pilar Europeu dos Direitos Sociais foi proclamado pelo Parlamento Europeu, o Conselho e
a Comissao Europeia durante a Cimeira Social sobre a equidade no emprego e no crescimento, realizada
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e culturais experimentadas pelas nossas sociedades nas tltimas décadas, entre as
quais se destacam as mudangas demograficas, nomeadamente, a reducio da taxa
de fertilidade e o aumento da esperanca de vida, com o consequente aumento do
indice de envelhecimento®, o que faz prever um aumento na procura de cuidados
de longa dura¢ao um pouco por toda a Europa.

Ora, hoje em dia, na Unido Europeia — e também, particularmente, em Por-
tugal —, a grande maioria” daqueles cuidados nao é prestada por profissionais da
area da satde, num contexto profissional, mas sim por familiares (e, também, em-
bora com menor expressao, por vizinhos ou amigos) da pessoa em situagao de de-
pendéncia, tendo por base uma relagao pessoal, na maioria das vezes familiar. Estas
pessoas, que prestam cuidados basicos® a pessoas dependentes de forma néo re-
munerada e, regra geral, sem formacao profissional para o efeito, sdo 0os denomi-
nados “cuidadores informais”, que tém vindo nos dltimos anos a sair da invisibi-
lidade social para chegar, finalmente, a agenda politica.

2. Cuidadores informais: da defini¢io a descri¢ao

De acordo com a definigao do Instituto Nacional de Estatistica (INE), os cui-
dadores informais sdo aqueles que prestam cuidados informais, entendendo-se
por estes os “cuidados que consistem na ajuda ou assisténcia, geralmente nao re-
munerada, prestada a pessoas em situagdo de dependéncia”®. No entanto, esta de-
finicdo estd longe de ser a inica. A ambiguidade da expressao cuidador informal é,

em 17 de novembro de 2017, em Gotemburgo, na Suécia. Disponivel na Internet: https://ec.europa.eu/com-
mission/sites/beta-political/files/social-summit-european-pillar-social-rights-booklet_pt.pdf.

¢ Vd. Ponto 3.1, infra.

7 Vd. VALENTINA ZIGANTE, Informal Care in Europe: Exploring Formalisation, Availability and Quality
[em linha], Luxembourg, Publications Office of the European Union, 2018 [consult. 19.11.2018], dispo-
nivel na Internet: doi: 10.2767/332, p. 7.

8 Entendemos por cuidados bésicos aqueles que a pessoa poderia realizar por si propria, ndo
fosse a sua situagao de dependéncia. Esta concecao vai ao encontro do suprimento que o legislador de-
termina em certos loci da lei (e.g., art. 16.°, n.* 1 e 2, do Regime dos Acidentes em Servigos e das Doencas
Profissionais, Decreto-Lei n.® 503/99, de 20 de novembro, na versdo que lhe foi dada pelo Decreto-Lei
n.° 33/2018, de 15 de maio) como “necessidades bésicas”. Note-se também que a referéncia a cuidados
basicos vai na linha de parte da defini¢ao atualmente existente na nossa legislagao para os cuidadores
informais (referidos na Lei de Bases dos Cuidados Paliativos como “prestadores informais” — vd. infra
ponto 5).

?INE, I. P., Inquérito Nacional de Saiide 2014, Lisboa-Portugal, Instituto Nacional de Estatistica,
L. P, 2016, p. 296.
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alids, uma limitagdo notada em varios estudos'’, nomeadamente no que concerne
a comparacao entre paises e a leitura de dados empiricos, uma vez que os estudos
frequentemente utilizam diferentes critérios para qualificar os inquiridos/partici-
pantes como cuidadores informais. Também é destacado o facto de a propria qua-
lificagao como cuidador depender da autorreferenciagao do préprio ou da resposta
a questdes cuja interpretacao estd sujeita, evidentemente, a enviesamentos de cariz
cultural™.

A expressao “cuidador informal” tem origem numa categorizagao que divide
os cuidadores em dois grupos: os cuidadores formais e os cuidadores informais. Os
cuidadores formais sao aqueles que prestam cuidados de modo profissional e remu-
nerado, tendo normalmente obtido competéncias certificadas profissional e/ou aca-
demicamente para o efeito. J4 os cuidadores informais sao, de um modo geral, todas
aquelas pessoas que de forma ndo remunerada e, normalmente, sem formagao pro-
fissional para o efeito, prestam cuidados a pessoas dependentes no contexto de uma
relagao pessoal. Em casos de maior dependéncia, o cuidador chega mesmo a subs-
tituir-se a pessoa dependente na realizagao dessas tarefas, como alimentar-se, ves-
tir-se, fazer a higiene pessoal, mover-se, fazer-se transportar ou administrar a sua
propria medicacao.

Em suma, os cuidadores informais sdo atores fundamentais na prestagao
de cuidados continuados de longa duragao.

2.1. Breve caracterizagdo sécio-demogrifica

De acordo com um estudo publicado em 2017" tendo por base os dados do
inquérito social europeu de 2014, o cuidador europeu é familiar da pessoa depen-
dente. Residualmente, serd um amigo ou vizinho. Também é mais provavel que seja
mulher, sobretudo se estamos a falar de alguém que presta cuidados de forma in-
tensiva®®. A faixa etaria com maior incidéncia de cuidadores informais é a dos 50-59

0'Vd. VALENTINA ZIGANTE, Informal Care in Europe:..., cit., p. 10; ELLEN VERBAKEL, «How to under-
stand informal caregiving patterns in Europe? The role of formal long-term care provisions and family
care norms», Scandinavian Journal of Public Health, n.° 46, 2018, p. 446, disponivel na Internet: DOI: 10.1177/
1403494817726197.

" ELLEN VERBAKEL, «How to understand informal caregiving patterns in Europe?...», cit., p. 446.

12 De acordo com dados do INE, L. P., Inquérito Nacional de Saiide 2014, cit., p. 296, 85,6% dos
inquiridos qualificados como cuidadores informais prestavam esses cuidados, sobretudo, a familiares.

13 O Inquérito Nacional de Satide 2014, embora ndo qualifique o tipo de cuidado, distingue
entre os cuidados informais, que correspondem a menos de 10 horas semanais, e aqueles que corres-
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anos'. Quanto a situagao profissional, as pessoas que prestam cuidados com maior
frequéncia sao aquelas cuja atividade principal é o trabalho doméstico, bem como
as que estao desempregadas e reformadas'®, por comparagdo com as que trabalham,
seja a tempo parcial, seja a tempo inteiro'. Por fim, a probabilidade de as pessoas
que cuidam se identificarem como pessoas religiosas é 13% superior a da hipdtese
contraria®.

Em Portugal, de acordo com estimativas do Inquérito Nacional de Satide
2014'8, o cenario é semelhante, com 85,6% da populagdo a prestar cuidados sobre-
tudo a familiares e um racio de feminilidade dos cuidadores informais de 1,6, acen-
tuando-se quando referido a prestacdes superiores a 10 horas semanais. Quanto a
condicdo perante o trabalho, no total da populagao que presta cuidados, a diferenca
entre os que, por um lado, estao empregados e aqueles que, por outro lado, se en-
contram numa situagao de desemprego, reforma ou outra inatividade nao é muito
elevada, embora o nimero de cuidadores empregados seja superior a soma de to-
dos os outros. Contudo, a situagdo muda quando consideramos apenas a prestagao
de cuidados superior a 10 horas por semana, caso em que o niimero de cuidadores
empregados é substancialmente menor ao daqueles que se encontram na situagao
de desempregado, reformado ou outro inativo.

pondem a mais de 10 horas semanais — vd. INE, 1. P., Inquérito Nacional de Saiide 2014, cit., p. 297. Ja
ELLEN VERBAKEL ET AL., «Informal care in Europe: findings from the European Social Survey (2014) spe-
cial module on the social determinants of health» [em linha], European Journal of Public Health, Vol. 27,
n.° suppl. 1, 2017, disponivel na Internet: https://doi.org/10.1093/eurpubl/ckw229, p. 92, qualifica os cui-
dadores informais como intensivos, sempre que o niumero de horas de cuidados prestados ultrapasse
as 11 horas semanais.

4 ELLEN VERBAKEL ET AL., «Informal care in Europe:...», cit., p. 92. Referimo-nos a este estudo, que
abrange varios paises europeus, incluindo Portugal, pois a varidvel da idade foi codificada com mais in-
tervalos do que aquela que se apresenta no Inquérito Nacional de Satide (2014), onde se apresentam
apenas trés grupos etarios (15-24 anos, 25-64 anos, 65+ anos). Considerando que o grupo etario 25-64
anos corresponde a um periodo de vida ativa sujeito a diversas vicissitudes, parece-nos que seria ttil
aprofundar o estudo dos dados recolhidos.

15 ELLEN VERBAKEL ET AL., «Informal care in Europe:...», cit., p. 92.

!¢ Curiosamente, entre estas duas categorias nao existem diferencas significativas — vd. ELLEN
VERBAKEL ET AL., «Informal care in Europe:...», cit., p. 92. A autora chama a atencdo para o facto de este
dado infirmar a percecao generalizada de que o tempo disponivel é um fator determinante para a as-
sungado de cuidados informais, ao qual acresce ainda a verificagdo de que as pessoas com criancas em
casa apresentam também uma maior probabilidade de serem cuidadoras informais.

7 ELLEN VERBAKEL ET AL., «Informal care in Europe:...», cit., p. 92.

8 Cf. INE, L. P., Inquérito Nacional de Saiide 2014, cit., pp. 296-298.
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2.2. Cuidados prestados

Sao multiplas as situagdes concretas que se podem reconduzir a relagao de
cuidado informal, razao pela qual seria impossivel elencar um numerus clausus de
tarefas de cuidado informal. Contudo, parece que os cuidados nucleares prestados
pelos cuidadores informais sao aqueles que correspondem as atividades de vida
didria, ou seja, atividades que a pessoa em situagdo de dependéncia faria por si
mesma, caso tivesse capacidade para tal. Muitas destas tarefas sao tarefas realiza-
das na propria pessoa cuidada, de que sao paradigmaticos os cuidados de higiene.

Também acontece, por exemplo, a pessoa cuidada precisar de assisténcia
para a gestao da sua vida corrente, em tarefas como a limpeza e a gestdao doméstica.
Quando o cuidador é um familiar que reside com a pessoa em situacdo de depen-
déncia, integrando ambos o mesmo agregado familiar, é possivel que nao encare
estas tarefas como assisténcia. Afinal, sempre seria necessario manter a casa limpa,
as contas em dia e a despensa abastecida. No entanto, é evidente que estes também
sao cuidados imprescindiveis para manter a pessoa no seu domicilio, quando esta,
por exemplo, vive sozinha ou com outra(s) pessoa(s) também dependente(s) e nao
conseguiria prover a estas necessidades sé por si.

Por fim, também ha que destacar os cuidados de apoio (social, emocional e
espiritual) que muitos cuidadores informais prestam e que sdo essenciais para a
promogao do seu bem-estar. Os cuidadores informais sao muitas vezes quem esta
em melhor posigao para compreender as necessidades da pessoa em situagao de
dependéncia e, assim, para defender os seus direitos, nomeadamente, perante o
sistema de satide e de seguranca social, servindo frequentemente de mediador
entre estes servicos e a pessoa cuidada®.

O tipo de cuidados concretamente prestados, bem como o seu alcance, de-
pendem da situagao concreta da pessoa cuidada. No entanto, o trabalho mais in-
tenso e fisicamente mais exigente recai normalmente sobre as mulheres e, entre
estas, sobre aquelas que estdo na faixa etaria dos 45-59 anos. DALHBERG ET AL’ no-
tam, precisamente, que os cuidadores pertencem frequentemente a grupos parti-

19 Cf. ANA RiBAS TEIXEIRA ET AL., Medidas de Intervengdo Junto dos Cuidadores Informais: Documento
Engquadrador, Perspetiva Nacional e Internacional [em linha], 2017 [consult. 10.10.2018], disponivel na In-
ternet: https:/[www.parlamento.pt/ActividadeParlamentar/Paginas/Detalhe Evento.aspx? BID=107844, p. 9.

2 LENA DAHLBERG, SEAN DEMACK e CLARE BAMBRA, «Age and gender of informal carers: a pop-
ulation-based study», Health and Social Care in the Community [em linha], Vol. 15, n.° 5, 2007 [consult.
15.09.2018], disponivel na Internet: DOI: 10.1111/j.1365-2524.2007.00702.x, pp. 443-444.
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cularmente vulneraveis, como mulheres de meia idade, que se encontram na cha-
mada geragdo sanduiche?, ou seja, a0 mesmo tempo que cuidam dos seus pais/so-
gros, também tém filhos dependentes a seu cargo, e homens ja numa idade de gran-
de fragilidade, que se veem na obriga¢ao de cuidar das suas mulheres, carecendo
frequentemente de preparagao para o efeito, uma vez que muitos deles nao foram
educados para desenvolver competéncias de cuidado®.

2.3. O impacto do cuidado no cuidador

A assuncao da responsabilidade de cuidar de uma pessoa dependente € uma
decisdo que tem implicagdes na vida do cuidador. O impacto que o cuidado tem
na pessoa do cuidador pode ser de dois tipos: positivo e negativo.

Nao hé duvidas de que o cuidado é, potencialmente, uma atividade extre-
mamente recompensadora do ponto de vista pessoal. A atividade de cuidado ¢,
geralmente, reconhecida pelos cuidadores como uma atividade significativa, a qual
dao sentido e que, sendo cumprida com sucesso, embora implique um sacrificio
pessoal, é assumida com orgulho e com sensagao de realiza¢do®.

Contudo, também pode ter efeitos extremamente negativos para o cuidador
e, consequentemente, para a pessoa cuidada. Sao vastos os estudos sobre esta pro-
blematica, e nem sempre consensuais. De facto, ¢ uma questao que carece de apro-
fundamento, a fim de melhor se compreender todas as varidveis que influenciam
o estado de satide geral do cuidador. Todavia, parece ser consensual que, quanto
mais exigente e prolongado é o cuidado, maior é o risco para a satide do cuidador.

Na verdade, os cuidadores estao expostos a um maior risco de sofrer pro-
blemas de satide, quer fisicos, quer psicolégicos. Do ponto de vista fisico, o trabalho
do cuidador pode ser muito exigente. Noites interrompidas para mudar de posicao

2 Sobre a geragao sanduiche, vd., entre outros, EMILY GRUNDY e JOHN C. HENRETTA, «Between
elderly parents and adult children: a new look at the intergenerational care provided by the ‘sandwich
generation’'», Ageing & Society, Vol. 26, n.° 5, 2006, pp. 707-722 [consult. 12.11.2018], disponivel em: doi:10.
1017/50144686 X06004934.

2 No estudo de LENA DAHLBERG, SEAN DEMACK e CLARE BAMBRA, «Age and gender of informal
carers: a population-based study», cit., pp. 443-444, nota-se ainda que os homens com maior carga de
cuidado intensivo (mais de 50 horas por semana) sdo aqueles que se encontram na faixa etaria superior
a 70 anos.

# G. GRANT ET AL., «Rewards and gratifications among family caregivers: towards a refined
model of caring and coping», Journal of Intellectual Disability Research, Vol. 42, n.° 1, 2002, pp. 58-71,
disponivel em: https://doi.org/10.1046/j.1365-2788.1998.00079.x.

2 ELLEN VERBAKEL, «How to understand informal caregiving patterns in Europe?...», cit., p. 445.
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uma pessoa acamada, um constante estado de vigilancia devido a possibilidade
de, subitamente, acontecer uma queda, uma dor, uma qualquer situacdo a requerer
uma agao pronta, o auxilio a locomogao, suportando um peso que ninguém ensi-
nou como melhor apoiar: estes sao apenas alguns exemplos da vida extenuante
experienciada por um cuidador intensivo.

Do ponto de vista psicologico, sdo muitos os sintomas que manifestam a de-
pressao, ansiedade e niveis patologicos de stress que afetam os cuidadores infor-
mais. O cuidador intensivo, a maior parte das vezes familiar, co-residente, nao tem
pausas, nem folgas, nem fins-de-semana, nem férias. O cuidado recai, assim, sobre
a mesma pessoa, 24 horas por dia, 365 dias por ano, em turnos continuos. Sente-se
preocupado quando tem de pedir a alguém para vigiar a pessoa de quem cuida,
porque pode acontecer qualquer coisa. Faz tudo o que tem a fazer depressa. A pessoa
de quem cuida é a sua companhia a maior parte do dia, quando nao ¢ dias a fio. E
muitas vezes estd incapaz sequer de manter uma conversa. O cuidador fica sozinho,
isolado.

Muitas vezes, pelo facto de cuidar, o cuidador perde o seu rendimento, deixa
de trabalhar ou evita empregar-se. Debate-se com problemas financeiros e olha
com incerteza para o futuro: sem trabalhar, ird ficar dependente de outros e,
quando chegar a sua velhice e precisar, ele préprio, de ser cuidado? Tera de confiar
na boa vontade de terceiros, até para prover as suas necessidades basicas, como a
alimentacdo, porque aqueles anos nao contaram para a sua pensao de reforma.
Esta na categoria dos “desempregados” ou dos “outros inativos”. Se trabalha, faz
uma gestao muito dificil da sua vida profissional, por vezes tem de faltar, em mo-
mentos cruciais, sobrecarregando os seus colegas de trabalho e sentindo-se culpado
por isso. Geram-se mais sentimentos de culpa, de isolamento, de baixa autoestima.

Por fim, ndo podemos deixar de referir as situagdes dramdticas em que o pro-
prio estado em que se encontra a pessoa que necessita de cuidado leva a adogao de
comportamentos violentos para com o(s) seu(s) cuidador(es)® e que, evidentemente,
acrescentam um fator com impacto muito negativo para a satilde do cuidador.

Estas descri¢des sao meras fotografias instantaneas de uma realidade mais
vasta, mais profunda e mais complexa, sobre a qual ainda muito falta conhecer.

% Vd., a titulo de exemplo, o estudo de TRACY C. WHARTON e BRYAN K. FORD, «What Is Known
About Dementia Care Recipient Violence and Aggression Against Caregivers?», Journal of Gerontological
Social Work, Vol. 57, n.° 5, 2014, pp. 460-477, disponivel em: https://doi.org/10.1080/01634372.2014.882466,
sobre 0s comportamentos agressivos das pessoas com deméncia.
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Contudo, nao ha duvidas de que os desafios que se colocam ao cuidador informal
sao imensos e s6 podem ser adequadamente enfrentados pelo conjunto da comu-
nidade.

3. Duas notas sobre a relevancia juridica e politica de um estatuto para
os cuidadores informais

Estima-se que 10% a 25% da populacdo na Europa sejam cuidadores infor-
mais, o que significa que sao entre 50 e cento e 125 milhdes de pessoas a cuidar de
outras®. Em Portugal, de acordo com 0 ja mencionado Inquérito Nacional de Satde,
em 2014, estimava-se a existéncia de cerca de 1.100.000 pessoas, com 15 ou mais
anos de idade, que prestava cuidados informais a outras pessoas, com problemas
de satide ou relacionados com a velhice. Destes, cerca de 470 mil despendia mais
de 10 horas semanais nesses cuidados, ou seja, prestavam cuidados informais de
modo intensivo®.

H4 mais cuidados a serem prestados de modo informal do que formal, cons-
tituindo os cuidados informais, como ja referido, a base dos cuidados continuados,
em especial, dos de longa duragao®. Nao € por acaso que esta questao tem vindo
a assumir uma crescente relevancia e se encontra na agenda publica e politica. Pa-
rece-nos que esta ascensao a esfera politica e juridica radica em diversos fatores,
que contribuem para a relevancia juridica do Estatuto do Cuidador Informal.

3.1. O envelhecimento da populagdo e os desafios da longevidade
A questao dos cuidados informais torna-se cada vez mais premente, a me-

dida que caminhamos no sentido de um progressivo envelhecimento da popula-
¢a0%. De acordo com os dados oficiais do INE, o indice de envelhecimento em

% Cf. ANA RiBAS TEIXEIRA ET AL., Medidas de Intervengdo Junto dos Cuidadores Informais..., cit., p.
13, e VALENTINA ZIGANTE, Informal Care in Europe:..., cit., p. 7.

# INE, L. P., Inquérito Nacional de Saiide 2014, cit., p. 297.

28 ANA RiBAS TEIXEIRA ET AL., Medidas de Intervengdo Junto dos Cuidadores Informais..., cit., p. 13, e
VALENTINA ZIGANTE, Informal Care in Europe:..., cit., p. 7.

# O reconhecimento do envelhecimento populacional como um fator crucial para o reconheci-
mento do cuidado informal esta presente em varios estudos, v.g., BRIAN SLOAN, «Informal Care and Pri-
vate Law: Governance or a Failure Thereof», 1 Canadian Journal of Comparative and Contemporary Law,
275, 2015, disponivel em: http://dx.doi.org/10.2139/ssrn.2277575.
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Portugal, que era de 27,5% em 1961, subiu para 65,7% em 1990 e ultrapassou a
centena na viragem do século XX para o século XXI (101,6%), sendo, em 2017, de
155,4%, com tendéncia para aumentar durante mais algumas décadas. Na Uniao
Europeia, em 2015, o indice de envelhecimento fixava-se nos 122,0%.

Evidentemente, o envelhecimento da populacado é para todos nds, tanto a
nivel coletivo como individual, uma enorme conquista. Mas uma conquista que
origina grandes (e novos) desafios. Com o envelhecimento da populacao, doengas
que antes eram praticamente desconhecidas passaram a ter uma prevaléncia
muito maior, porque sdo doengas proprias da idade avangada e que colocam as
pessoas idosas em situagdes de dependéncia®. Portanto, o maior desafio que hoje
as nossas sociedades enfrentam face ao envelhecimento €, cada vez mais, o pro-
longamento da vida com qualidade, da vida saudavel®. Infelizmente, neste ponto,
Portugal est4 longe ainda de uma situagdo ideal®, porque a longevidade que se
logrou alcangar, infelizmente, ndo se mede em anos de satide, mas em anos de
doenga.

Por outro lado, a conjugagao do envelhecimento com outros fatores socio-
logicos que tém vindo a ser experienciados pelas nossas sociedades agudiza o pa-
norama futuro dos cuidados de longa duracao.

As familias tornam-se cada vez mais pequenas. Nao apenas pela erosdo da
familia alargada em favor de agregados domésticos cada vez mais pequenos, onde
se destacam os agregados constituidos por uma pessoa sé e as familias monopa-
rentais, mas também pelo facto de as pessoas terem cada vez menos filhos*. Se é

% Dados disponiveis em PORDATA —Base de Dados Portugal Contemporaneo, cit.. Vd. também
INE, L. P., Estatisticas demogrdficas 2017, Lisboa-Portugal, 2018, p. 28.

31 Né&o sera um mero acaso o facto de o primeiro subscritor da Peticao n.° 191/XIII/2.%, que deu
impulso ao debate sobre o Estatuto do Cuidador Informal, ser o Grupo de Cuidadores Informais de
Doentes de Alzheimer e outras Deméncias Similares. Sobre as iniciativas legislativas em curso, vd. infra,
ponto 6.

32 Note-se que um dos principais fatores da perda de saude é o isolamento — as agdes sociais
que possamos adotar podem ter um impacto muito maior do que aquele que se poderia, num primeiro
momento, intuir.

3 Vd. supra, nota 2.

3 Cf. MARIA JOAO VALENTE ROsA, «Das familias aos agregados domésticos, a partir dos factos»,
in OTILIA MONTEIRO FERNANDES e CARLA MAIA (coords.), A Familia Portuguesa no século XXI, Lisboa, Par-
sifal, 2015, pp. 29-37. A autora destaca que cerca de um quinto dos agregados domésticos sdo unipessoais,
sendo que destes “mais de metade correspondem a situagdes de pessoas com 65 anos e mais” (p. 31). De
acordo com dados disponiveis na PORDATA — Base de Dados Portugal Contemporaneo, cit., em 2005,
havia 633,4 milhares agregados domésticos unipessoais (dos quais 378,3 milhares com individuos com
mais de 65 anos), sendo que, em 2017, eram ja 906,6 milhares (dos quais 493,5 milhares com individuos
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certo que ter muitos filhos nao € garantia de vir a ter um cuidador, a verdade é que
um filho tnico se vé perante um encargo, a partida, mais dificil do que aqueles que
sdo acompanhados, na vida, por irmaos®. Note-se que um casal de filhos unicos
podera facilmente vir a ter quatro pessoas idosas e com dependeéncia a seu cargo.
Aliando a estes desafios as preocupag¢des com o futuro do trabalho® e, conse-
quentemente, com a eficiéncia dos nossos sistemas de bem-estar social, é natural
que a questao dos cuidadores informais e do futuro do cuidado seja uma preocu-
pagao cada vez maior das sociedades marcadas por estes fendmenos sociais.

3.2. A afirmacgdo do direito a protegio da satide

Estas circunstancias, de cariz demografico e econémico, justificam a cres-
cente relevancia dos cuidadores informais do ponto de vista politico e apontam,
sobretudo, para a frequéncia do problema e para a expectativa de que essa fre-
quéncia aumente nos proximos anos e décadas.

Contudo, dando um passo mais atras e, simultaneamente, mais profundo,
parece-nos que a relevancia de um estatuto juridico (ndo necessariamente formal)
dos cuidadores informais é, desde logo, suportada pela consciéncia ético-juridica
da nossa sociedade que qualifica os cuidados de satide como um direito. Sempre
houve pessoas que cuidavam daqueles que precisavam de auxilio e assisténcia, da
mesma forma que sempre foram prestados cuidados de satide. No entanto, s6 em
meados do século XX a satide foi consagrada como um direito de natureza uni-
versal, com expressao no art. 25.° da Declaracao Universal dos Direitos Humanos*

com mais de 65 anos); quanto aos agregados monoparentais, em 2005, eram 282.957 (dos quais 34.011
com progenitor masculino) e, em 2017, 439.787 (dos quais 52.467 com progenitor masculino); quanto ao
indice sintético de fecundidade, embora tenha havido uma ligeira subida nos ultimos anos, tal facto
parece dever-se a descida precedente provocada pela crise econdmica e financeira (registando-se em
2013 o valor mais baixo, de 1,21 filhos por mulher), encontrando-se o valor atual proximo daqueles que
se verificavam ha uma década (1,37).

% Sendo que a situacao ideal é aquela em que os membros da familia repartem entre si, na me-
dida das suas possibilidades, os encargos decorrentes do cuidado, ndo podemos olvidar que a prestagao
de alimentos também abrange a prestagdo de cuidados pessoais, como ja foi decidido no Acérddo da
Relacao de Lisboa de 05.05.2016, processo n.® 194-15.0T8MGD.L1-8, relator: Antonio Valente, disponivel
em: http://www.dgsi.pt/jtrl.nsfl-/9185E6E47672215F80257FD2002F10FD.

% Acerca da importancia do mercado de trabalho para o contexto estrutural do cuidado informal,
vd. MARJOLEIN 1. BROESE VAN GROENOU e ALICE DE BOER, «Providing informal care in a changing society»,
European Journal of Ageing, Vol. 13, n.° 3, 2016, pp. 275-277.

% Sobre a transigdo da compreensdo da satide como um privilégio para uma concegdo da satide
como um direito, vd. MiRiaM ROCHA, O direito a informacdo e o dever de informar em contextos de satide, Dis-
sertagao de mestrado, Braga, Escola de Direito da Universidade do Minho, 2012, pp. 23-66.
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e, em Portugal, no art. 64.° da Constitui¢do da Republica Portuguesa. Ou seja, a
ideia de que existe o direito de exigir ao Estado a protecdo da satide é muito recente
na historia da humanidade e encontra-se ainda numa fase de densificagao.

BAPTISTA MACHADO nota que o espago juridico se confronta com o espago aju-
ridico, contudo, a linha que separa os dois espagos “[desloca-se] com o evoluir do
desenvolvimento técnico, das relagdes econdmicas e sociais e até da «consciéncia
juridica geral». Estes desenvolvimentos podem tornar necessaria a regulamentagao
de um dominio de relacdes que até ali nao se revelaram juridicamente significativas
ou merecedoras de tutela juridica”®. Parece-nos que essa transi¢ao da satide como
um privilégio para o entendimento da satide como um direito operou uma mu-
danga na consciéncia juridica geral que, conjugada com outros fatores, nomeada-
mente econdémicos e sociais, veio possibilitar a desocultagao de realidades — como
a do cuidador informal — que antes eram invisiveis e a sua ascensao ao plano juri-
dico. Por este motivo, ainda que a questdo dos cuidados informais ndo fosse uma
questao com um impacto tao profundo e um alcance tao vasto, parece-nos que sem-
pre reclamaria a intervengao necessaria e adequada do direito, para garantia do di-
reito a prestacao de cuidados de qualidade, num contexto de respeito pela dig-
nidade dos cuidadores informais. E que s6 deve cuidar quem escolher cuidar.

E comum a sugestao de que os paises do sul da Europa tém uma concecio
familialista dos cuidados, querendo com isso significar que sdo paises onde o nomos
social faz impender sobre as familias a obrigagao de cuidar. Porém, esta circuns-
tancia de as familias manifestarem vontade de cuidar em nada contradiz, na nossa
opinido, a consciéncia juridica geral de que recai sobre o Estado — e nao sobre as fa-
milias — a obrigagao juridica (ndo moral) de prestar cuidados de satide e assisténcia
social a quem dela necessita.

Contudo, o que se verifica é que, em paises com maior disponibilidade de
cuidados formais, o niimero de cuidadores informais, na sua globalidade, € superior
aqueles em que os cuidados formais sdo menos abrangentes. No entanto, a relacao
¢ inversa se tomarmos em consideragao apenas os cuidadores informais intensivos,
pois nesse caso verifica-se que ha mais cuidadores informais intensivos nos paises
onde os cuidados formais s3o menores e menos cuidadores informais intensivos
nos paises em que os cuidados formais tém um alcance maior. ELLEN VERBAKEL,
num estudo que, partindo destas observagoes, tenta compreender a relagao entre

3 JOAO BAPTISTA MACHADO, Introdugio ao Direito e ao Discurso Legitimador, Coimbra, Almedina,
1987 (15.* reimp., 2006), p. 201.
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os padrdes de cuidados informais na Europa com a abrangéncia da rede de cuida-
dos continuados e com o nomos social das familias a este respeito, chega a conclusao
de que “niveis baixos de disponibilidade de cuidados de longa durag¢ao formais nao
eram simplesmente compensados por altos niveis de cuidados informais”®. Ou seja,
parece que um apoio complementar dos cuidados formais favorece e incentiva a
prestagao de cuidados formais ndo intensivos, com beneficios tanto para a pessoa
cuidado, como para o cuidador.

Se hoje o estatuto do cuidador esta presente no discurso politico e na agenda
do dia (quando sempre houve cuidadores — e, sobretudo, cuidadoras*), é precisa-
mente porque € exigivel ao Estado que garanta a prestagao de cuidados de satide
de qualidade (e, sem cuidadores informados, formados e apoiados, tal ndo sera
possivel), no respeito pela dignidade de quem cuida e de quem ¢é cuidado.

Ao assumir-se a protecao da satide como direito que cabe ao Estado realizar,
assume-se a protecao da satide de todos e de cada um como um valor da prépria
comunidade politica e que a esta compete promover. Este passo permite a essa co-
munidade reconhecer, por um lado, o valor dos cuidados informais como um valor
gerado ndo apenas na esfera individual de quem é cuidado, mas também como
valor da prépria comunidade, valor em si, mas também valor econdmico, na me-
dida em que, se tais cuidados nao fossem prestados por um cuidador informal,
sempre deveriam ser assegurados pelo Estado.

A partir daqui, também estao criadas as condigdes para o reconhecimento
da situacdo de injusti¢a decorrente da falta de reconhecimento juridico adequado
e de medidas concretas e efetivas de apoio e compensacado dos cuidadores infor-
mais, que lhes sdo devidas porque, se assim nao for, isso significa impor-lhes, em
primeira linha, um custo (muitas vezes, muito pesado!) de uma atividade que be-
neficia a todos*'.

Ao ajudar e prestar assisténcia as pessoas dependentes, os cuidadores pro-
movem a sua saude em geral e fazem o que de outra forma seriamos todos nos,

¥ Tradugao nossa — cf. ELLEN VERBAKEL, «How to understand informal caregiving patterns in
Europe?...», cit., p. 446.

0 Certamente ndo ¢ alheio a historica invisibilidade do cuidado o facto de este consistir de tare-
fas socialmente atribuidas as mulheres, bem como nao sera despiciendo para uma analise aprofundada
da sua atual relevancia juridica os avangos realizados em matéria de igualdade de género. Contudo,
optamos por ndo proceder a essa andlise nesta sede, por excederem o escopo proposto.

' De acordo com ANA RiBAS TEIXEIRA ET AL., Medidas de Intervencio Junto dos Cuidadores Informais...,
cit., p. 13, “o valor econdmico do cuidado informal representa 50 a 90% dos custos totais dos cuidados
continuados nos estados membros da EU”.
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enquanto comunidade politica, enquanto Estado, a fazer. O que significa que os
cuidadores informais contribuem de modo efetivo para o bem comum, benefi-
ciando toda a sociedade, que, contudo, pouco ou nada retribuiu. No fundo, o Esta-
do usufrui do servigo prestado pelos cuidadores informais, sem retribuir na devida
proporgao.

Em suma, a interpelacao que nos ¢é dirigida pelas situagdes de dependéncia
a que nao conseguimos obviar — e pelo envelhecimento, na medida em que é um
fator que potenciara a prevaléncia das pessoas em situagdo de dependéncia —radica
em encontrar solugdes que garantam que o cuidado exigido por essa situagao de
dependéncia seja prestado de forma justa e digna para todos aqueles que nele estao
envolvidos: desde logo, aqueles que sao cuidados e, no caso dos cuidados infor-
mais, aqueles que cuidam.

4. Duas rationes do estatuto juridico dos cuidadores informais

Face a conclusao precedente, € para nos evidente a existéncia de duas orien-
tagdes teleoldgicas que sempre terao de estar presentes na determinagao de um es-
tatuto para os cuidadores informais, o qual devera assentar em dois eixos: por um
lado, o cuidador informal deve ser considerado ao lado dos profissionais de
saude*?, como participante e colaborador do plano terapéutico delineado por aque-
les profissionais, reconhecendo-se o seu papel como ator principal da promogao
da satide® e da protecdo social da pessoa em situagdo de dependéncia; por outro
lado, ha também que considerar o préprio cuidador informal como destinatario
de cuidados de satde e de protegio social, na medida dos riscos a que o mesmo
estd exposto.

2 Sobre o papel do cuidador informal como participante do plano terapéutico (embora sob a
perspetiva restrita do direito — que entendemos como poder-dever — & informacao), vd. MIRIAM ROCHA,
O direito a informagdo e o dever de informar em contextos de saiide, cit., pp. 129-133; com referéncia aos varios
papéis atribuidos ao cuidador informar, ver PATRICK BARRETT, BEATRICE HALE e MARY BUTLER, Family
Care and Social Capital: Transitions in Informal Care, Springer, 2014, p. 6.

#Nao é por acaso que os cuidados informais aparecem no Inquérito Nacional de Satide (2014)
na categoria de “Determinantes da Satide”. Isso resulta da constatagdo e reconhecimento de que esses
cuidados sdo essenciais para a satide da pessoa cuidada. Ora, as pessoas em situacao de dependéncia
carecem muitas vezes da capacidade e/ou dos meios para fazer ouvir a sua propria voz, encontrando-
-se numa situagao de especial vulnerabilidade.
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Estas duas dimensdes reclamam do direito solugdes integradas, que convo-
cam vérias vertentes, nomeadamente, ao nivel da satide, trabalho e seguranca so-
cial. A mera intervengao pontual pode conduzir a solugdes que, ao invés de realiza-
rem os valores propugnados, os subvertem. E necessario ndo perder de vista que,
sendo os cuidados informais cada vez mais relevantes nas nossas sociedades, isso
nao pode significar que se devam substituir ao Estado, ou melhor, que o Estado
onere as familias com encargos que sdo tarefa sua. Os cuidados informais devem
complementar os cuidados formais e ndo substitui-los*. Sdo varios os autores®
que alertam para os perigos de instrumentalizacao e exploragao dos cuidadores
informais como recursos para compensar os défices dos sistemas de satide. Nesses
casos, agrava-se ndo apenas a situagao do cuidador informal, mas também, conse-
quentemente, a da pessoa que esta aos seus cuidados.

Assim, a defesa que fazemos de um Estatuto do Cuidador Informal ndo passa
necessariamente pela elaboragdao de um diploma formal*, mas fundamentalmente
pela assungao de um estatuto material, de cujo contetido decorra a realizagao das
exigéncias de respeito e de justiga que sao devidos aos cuidadores informais.

5. O atual estado do direito no que diz respeito aos cuidadores informais

A lei nem sempre se refere ao cuidador informal como tal, mas utiliza outros
termos e locugdes. Tomemos como exemplo o diploma* que regula a Rede Nacio-
nal dos Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), onde os cuidadores informais
sao referidos como “prestadores informais”*®, “prestadores de cuidados infor-
mais”¥, “cuidadores principais”®, “outros prestadores de cuidados”* e, simples-

“ ELLEN VERBAKEL, «How to understand informal caregiving patterns in Europe?...», cit., pp.
436-447.

# Cf. PATRICK BARRETT, BEATRICE HALE e MARY BUTLER — Family Care and Social Capital: Transitions
in Informal Care, cit., p. 6.

4 Que nos parece, contudo, uma opgao preferivel a pulverizagao normativa dos tragos funda-
mentais das normas atinentes aos cuidadores familiares.

7 Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho (tiltima alteragao introduzida pela Lei n.° 114/2017, de
29 de dezembro).

8 Cf. art. 4.° n.° 2, al. e), do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho.

4 Cf. art. 40.°, n.° 4, do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho.

0 Cf. arts. 6.% al. i), e 17.°, n.° 3 (embora, neste caso, com a ordem invertida — “principal cuidador”)
do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho.

L Cf. art. 28.° al. ¢), do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho.
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mente, “cuidadores”>. A mesma ambiguidade encontra-se presente na Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos®, repetindo-se noutros loci da lei*. Esta multiplici-
dade de expressoes a designar a mesma realidade pode ter a virtualidade de evocar
diferentes dimensoes do cuidado prestado, mas a sua utilizacao pelo legislador é
incorreta, do ponto de vista de técnica legislativa, uma vez que nao existe qualquer
razao valida para a utilizacao de tal variedade de expressoes e, muito menos, que
justifique os riscos associados a ambiguidade.

Atualmente, a tinica defini¢do legal de cuidador informal é dada pela Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos™, que se refere na Base II (Conceitos) aos “pres-
tadores informais” como “aqueles que, tendo ou nao lagos de parentesco com o
doente, se responsabilizam e asseguram a prestagao de cuidados basicos regulares
e nao especializados, ditos informais”. Esta defini¢do vai ao encontro do que supra
referimos: o cuidador informal nao tem necessariamente de ser um familiar da pes-
soa dependente (por vezes, serd um amigo, ou vizinho) e os cuidados que presta
nao sao cuidados da competéncia exclusiva de qualquer profissional de satde.
Contudo, esta defini¢do aparece num contexto especifico, que é o dos cuidados in-
formais ao doente que recebe cuidados paliativos. Parece-nos defensavel a aplicacao
analdgica, mutatis mutandis, do conceito a outros dispositivos legais, mas seria pre-
ferivel, aqui também, uma melhor caracterizacao legal das situa¢des consideradas
como correspondendo a cuidados informais, sem prejuizo das eventuais especifi-
cidades emergentes de determinados contextos de satide™.

Relativamente aos direitos do cuidador informal, neste momento, a legisla-
¢do prevé, de um modo geral, um conjunto de direitos, sobretudo ao nivel da in-
formacao, formagao e participacdo no plano terapéutico, com consequente direito
ao descanso e apoio psicossocial. O que se denota € que, em todos estes diplomas,
as referéncias aqueles direitos dos cuidadores informais sao feitas de forma gené-
rica, como objetivos especificos da RNCCI e da Rede Nacional de Cuidados Palia-
tivos (RNCP) ou como servigos assegurados pelas respetivas equipas.

52 Cf. art. 28.° al. d), do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho.

% Lein.® 52/2012, de 5 de setembro. De facto, o intérprete depara-se, também ai, com a utiliza-
¢ao das locugdes “prestadores informais” — Base II, al. 1), e Base IX, al. d) — e “cuidadores informais”
—Base XX, n. 4 — e ainda com a simples palavra “cuidadores” — Base XVIII, n.° 1, al. a).

% Veja-se, ainda, em especial, os arts. 7.°, n. 1 e 2, da Lei dos Direitos das Pessoas em Contexto
de Doenca Avancada e em Fim de Vida (Lei n.° 31/2018, de 18 de julho).

% Lein.° 52/2012, de 5 de setembro.

% Analisando o cuidado informal em varios contextos, vd. PATRICK BARRETT, BEATRICE HALE e
MARY BUTLER, Family Care and Social Capital: Transitions in Informal Care, cit.
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Destarte, as equipas de cuidados continuados integrados e as equipas co-
munitarias de suporte em cuidados paliativos devem apoiar os cuidadores infor-
mais na sua qualificagdo e na prestacao de cuidados. A lei nao refere, contudo, se
esta formacdo deve ser prestada de modo formal ou informal, ndo determina se
ela pode ser certificada, nem quando devera ser prestada e, por tltimo, nao esta-
belece normas que facilitem, ao cuidador informal, a eventual necessidade de ar-
ticular essa formagao com a sua vida profissional.

Quanto ao descanso do cuidador informal, é necessario articular trés normas
para compreender a sua atual configuragao, que é diminuta: o art.17.° do diploma
que regula a RNCCI, a Base XX da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos e o art. 7.°
da Lei dos Direitos das Pessoas em Contexto de Doenga Avancada e em Fim de
Vida. O primeiro daqueles normativos prevé que, no ambito da RNCCI, as unida-
des de longa duragao e manutengdo possam proporcionar internamento aos doen-
tes, por motivo de dificuldades de apoio familiar ou de descanso do cuidador
principal. Além disso, também no ambito da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos
(Base XX, n.° 4), preve-se expressamente que um dos critérios para internamento
no ambito da RNCP ¢é a exaustdo dos cuidadores informais. A Lei dos Direitos das
Pessoas em Contexto de Doenca Avancada e em Fim de Vida foi um pouco mais
longe e determinou ainda, no art. 2.°, n.° 3, que os profissionais de satide devem,
eles proprios, requerer o direito ao descanso do cuidador informal da pessoa em
contexto de doenga avangada e em fim de vida, sempre que tal se justifique, ou
seja, sempre que se verifique a necessidade desse descanso.

Além destas normas, que se referem especificamente ao cuidador informal,
existem também algumas medidas de apoio social que, nao sendo especificamente
dirigidas ao cuidador informal, podem ajudar a minorar os constrangimentos cau-
sados por essa funcio social que lhe esta adstrita. Referimo-nos, em especial, ao
subsidio para assisténcia a filho com deficiéncia ou doenga crénica¥, ao subsidio
por assisténcia a terceira pessoa®, ao complemento por dependéncia® e prestacao
suplementar para assisténcia a terceira pessoa®.

57 Art. 20.° do Regime Juridico de Protecdo Social na Parentalidade, instituido pelo Decreto-Lei
n.°91/2009, de 9 de abril (ltima alteragdo introduzida pelo Decreto-Lei n.® 53/2018, de 2 de julho).

* Art. 10.° do Regime de Protecao na Eventualidade de Encargos Familiares da Seguranga Social
e da Fungao Publica, instituido pelo Decreto-Lei n.° 133-B/97, de 30 de maio (ultima alteracgao introdu-
zida pelo Decreto-Lei n.° 126-A/2017, de 6 de outubro).

¥ Regime Juridico do Complemento por Dependéncia instituido pelo Decreto-Lei n.° 265/99,
de 14 de julho (Altima altera¢do introduzida pelo Decreto-Lei n.° 126-A/2017, de 6 de outubro).

% Arts. 53.° e 54.° do Regime de Reparagdo de Acidentes de Trabalho e de Doengas Profissionais,
instituido pela Lei n.° 98/2009, de 4 de setembro.
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Em suma, do ponto de vista legislativo, o que existe hoje em dia nao ¢ um
vazio legislativo, embora seja manifestamente insuficiente. Sdo necessarias solugoes
mais abrangentes e integradas (nomeadamente, do ponto de vista laboral e da se-
guranga social) e, por outro lado, € necessario que as solugdes ja consagradas sejam
conhecidas dos seus destinatarios e que haja condi¢des materiais de realizacao des-
sas solugdes. Nao se pode, por isso, afirmar que exista hoje um Estatuto do Cuida-
dor Informal ou sequer que seja reconhecido juridicamente o papel e o valor social
dos cuidadores informais e a sua importancia para a qualidade de vida das pessoas
cuidadas.

6. Perspetivas de futuro: a caminho de uma nova legislacao...

E de esperar, contudo, que a situacio seja alterada num futuro préximo. Esta
por saber o quao proximo e qual a medida concreta dessa alteragao.

Em janeiro de 2016, o Governo iniciou o processo de reforma dos cuidados
continuados integrados, estabelecendo no Despacho n.° 201/2016, de 7 de janeiro,
que compete de modo especial a coordenagao nacional da reforma promover e di-
namizar, entre outras, “as estratégias que promovam, apoiem e valorizem o contri-
buto de todos para a resolucdo dos problemas, nomeadamente os cuidadores
informais e familiares”®!.

Ainda no ano de 2016, foram aprovadas cinco recomendacdes da Assembleia
da Reptblica ao Governo, da autoria do CDS-PP, PCP, PS, PSD e BE, constatando
anecessidade de um maior reconhecimento social e juridico do contributo dos cui-
dadores informais para a sociedade. Na sua generalidade, as recomendagdes de-
fendem a criacdo de um Estatuto do Cuidador Informal, pelo qual se estabelecam
os direitos, garantias e deveres dos cuidadores. Além das resolug¢des, em outubro
de 2016, deu entrada no Parlamento uma petigao, subscrita por 8.057 pessoas,
tendo como primeiro subscritor o Grupo de Cuidadores Informais de Doentes de
Alzheimer e outras Deméncias Similares, solicitando a Assembleia da Republica
14 ag¢les, entre as quais a criacdo de um Estatuto do Cuidador Informal.

Na sequéncia daquelas recomendagdes, o0 Governo constituiu um Grupo
de Trabalho, para um estudo de apoio a decisao politica de criagao de um Estatuto
do Cuidador Informal. Este grupo veio a apresentar publicamente, em finais de

#1N.°2, al. f), do Despacho n.° 201/2016, de 7 de janeiro.
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fevereiro de 2018, um documento intitulado Medidas de Intervencio junto dos Cui-
dadores Informais: Documento Enquadrador, Perspetiva Nacional e Internacional. Da lei-
tura da nota prévia do documento, resulta a frustracao do mandato confiado ao
grupo de trabalho, por falta de um “estudo mais aprofundado e de analise das
medidas que poderiam ser implementadas, do seu custo-beneficio e da sua via-
bilidade no ambito das diferentes areas consideradas, designadamente do traba-
lho, da satide e das finangas”®2.

Atualmente, esta em curso uma iniciativa legislativa para a criagao de um
Estatuto dos Cuidadores Informais, ancorada na ja referida Petigao e em dois pro-
jetos de lei apresentados em margo deste ano, pelo BE® e pelo PCP*, bem como
em dois projetos de resolucao, da autoria do CDS-PP* e do PAN®. Estes diplomas
foram objeto de apreciacdo, sem votagao, e baixaram a Comissao de Trabalho e
Seguranca Social, onde desde maio se tém produzido audi¢des a personalidades
e institui¢des da sociedade civil, com responsabilidade social e politica.

Em termos de contetido material de apoio aos cuidadores informais, pode-
mos identificar trés areas de atuagao a partir daquelas iniciativas: prote¢ao social,
trabalho e a satide. Assim, ao nivel da prote¢do social, as propostas passam, entre
outras, pela atribuicao de beneficios fiscais e de subsidios sociais especificos para
os cuidadores e/ou para a pessoa cuidada, bem como a contabiliza¢do do tempo
despendido com o cuidado para efeitos de pensao de reforma e a atribuigao da
pensao por morte e da pensao de sobrevivéncia da pessoa dependente, entretanto
falecida, ao cuidador informal®.

Do ponto de vista laboral, as propostas visam facilitar a conciliacao entre a
atividade de cuidado e a atividade profissional/académica e vao desde o reconhe-
cimento do direito a faltas, reducao de horario e licengas para acompanhamento
da pessoa dependente até a aplicagdo, ao cuidador informal, do mesmo regime

62 Cf. ANA RiBAS TEIXEIRA ET AL., Medidas de Intervengdo Junto dos Cuidadores Informais..., cit., p. 4.

¢ Projeto de Lei n.® 801/XIII/3.%

% Projeto de Lei n.° 804/XI111/3.*. Este projeto nao prevé a criagao de um Estatuto do Cuidador
Informal do ponto de vista formal, mas centra-se na defesa de mecanismos que se consubstanciam num
estatuto material, mediante o “desenvolvimento de uma rede de apoio aos cuidadores informais com
base nos servigos publicos, designadamente das areas da satide, trabalho e seguranga social” (art. 1.°).

% Projeto de Resolugdo n.° 1400/X1II/3.%.

% Projeto de Resolugdo n.® 1408/XIII/3.".

57 Cf., a titulo de exemplo, pontos 9, 10, 11 e 12 da Peticdo n. 191/XIII/2.% arts. 5.° e 6.° do Projeto
de Lei n.® 801/X11I/3.* (BE), art. 7.%, n.° 2, do Projeto de Lei n.® 804/X1II/3.* (PCP), recomendacdon.’ 3-Il e
VII do Projecto de Resolugdo n.® 1400/xiii/3.* (CDS-PP) e recomendagédo n.° 2-e), 6 e 7 do Projecto de
Resolugao n.° 1408/X111/3.* (PAN).
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existente para o trabalhador-estudante, sem esquecer a fase em que o cuidador
deixa de o ser, propondo-se também medidas de requalificacdo profissional dos
cuidadores informais e a possibilidade de estes requererem uma licenga sem ven-
cimento, garantindo desta forma o regresso ao seu posto de trabalho quando a
sua missdo de cuidar se der por finda®.

Por ultimo, quanto a protecao da satide do proprio cuidador informal, des-
taca-se o direito ao descanso, a ser assegurado pela RNCCI, mas também se en-
quadra aqui a questdo das medidas de apoio em geral ao cuidador informal, bem
como a sua formagao e capacitagao, uma vez que a falta de tais apoios e de forma-
¢ao contribuem em grande medida para o isolamento e exclusao social do cuidador
informal, bem como para o seu desgaste e consequente esgotamento, com conse-
quéncias devastadoras ao nivel da satide fisica e mental.

Além destas propostas, o Governo manifestou a intengao de rever a atual
Lei de Bases da Satde, para o que designou® uma Comissdo de Revisdo, com o
mandato de esta apresentar os termos de referéncia para a elaboracao de uma pro-
posta de lei até ao inicio da sessao legislativa de 2018/2019, com projeto de articu-
lado. Da pré-proposta, que é publicamente conhecida’, consta uma nova Base que
tem por epigrafe “cuidadores informais”, dando énfase ao importante papel que
o cuidador tem como parte ativa do processo de promocao e manutengao da satide
e bem-estar das pessoas em situa¢do de dependéncia e cometendo ao legislador a
criagdo do estatuto dos cuidadores informais. Do texto desta pré-proposta, parece-
-nos ser de salientar o facto de a defini¢ao de cuidadores informais se centrar nao
nas atividades por eles prestadas, mas sim na situagao em que se encontram as pes-
soas que carecem dos referidos cuidados. A proposta é bastante lata nessa descricao,
0 que nos parece ser positivo, uma vez que manifesta um proposito de inclusio. De
notar, ainda, que a referida Base se centra na protecao da pessoa em situagao de de-
pendéncia ou, dito de outro modo, os direitos do cuidador informal sao, sobretudo,
o direito que a pessoa com dependéncia tem a ter um cuidador com direitos.

Considerando todo o contexto descrito, esperava-se que a proposta de Or-
camento de Estado apresentada pelo Governo a Assembleia de Republica previsse

% Cf., a titulo de exemplo, pontos 9, 10, 11 e 12 da Petigdo n.® 191/XIII/2.% art. 7.° do Projeto de
Lei n.° 801/XI11/3.* (BE), art. 7.°, n.° 1, do Projeto de Lei n.° 804/X1II/3.* (PCP) e recomendacao n.° 2-a), b)
e f) do Projeto de Resolugéo n.° 1408/X111/3.* (PAN).

% A Comissao foi criada por Despacho n.° 1222-A/2018, do Gabinete do Ministro da Saude.

0 Disponivel na Internet: https://www.sns.gov.pt/wp-content/uploads/2018/06/LEI_BASES_1806
2018_pre_proposta_apresentacao_INSA.pdf.
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ja a adogao de medidas concretas de apoio aos cuidadores informais. Contudo, nao
foi isso que se verificou, adiando-se, pelo menos por mais um ano, uma resposta
que ja tarda. O art. 94.° da proposta apresentada pelo Governo previa apenas que
se diligenciasse, no ano de 2019, pelo desenvolvimento dessas medidas de apoio
aos cuidadores informais, bem como determinava que o Governo se dispusesse a
realizar um diagnostico das “respostas existentes de nao institucionalizagao ou dos
beneficios fiscais em vigor, por forma a avaliar a necessidade de reforgo ou refor-
mulac¢do dos mesmos”.

A opgao politica, embora se escude na necessidade de um aprofundamento
do conhecimento da realidade, parece basear-se — atentas recentes declaracdes do
Governo” —na concecdo de que a afetagdo de recursos a criagao e implementacao
de medidas concretas de apoio aos cuidadores informais € um gasto que nao é certo
que o pais possa fazer neste momento. Apesar desta posicao manifestada pelo Go-
verno, todos os partidos, exceto o PS e o BE, apresentaram propostas de alteragao a
proposta de OE™.

Destas propostas, apenas foram aprovadas a proposta do PCP (implemen-
tagdo de um projeto-piloto de uma rede puiblica transversal de apoio aos cuidado-
res informais principais e as pessoas cuidadas) e, parcialmente, a proposta do
CDS-PP (com o intuito de responder ao problema do descanso do cuidador infor-
mal, preconizando apoio do Estado, em duas modalidades alternativas: apoio do-
micilidrio ou internamento numa unidade da RNCCI). Foram rejeitadas a proposta
do PAN (muito genérica, ndo fazendo mencao a qualquer verba especifica e escu-
sando-se a quantificar qualquer uma das 11 medidas de apoio ao cuidador infor-
mal que propoe) e do PSD (que previa a equiparacao das despesas com contratos
de trabalho ou de prestacao de servigos destinados a apoiar pessoas no domicilio
que necessitam de cuidados permanentes e cuja dependéncia lhes confira um grau
de incapacidade permanente, igual ou superior a 60%, aos encargos com lares, para
efeitos de IRS).

Quanto a Lei de Bases da Satide, quando realizdmos a comunicag¢do que ser-
viu de mote a este artigo, era ja publica a intengao de o Governo introduzir altera-
¢des a pré-proposta que lhe foi apresentada pela Comissao de Revisdo, duvidan-
do-se, a época, se se iria manter a nova Base sobre os cuidadores informais e, ainda

1 Veja-se o Didrio da Assembleia da Repiiblica, XIII Legislatura, I Série, n.° 4 (27.09.2018), pp. 4-6.
Disponivel na Internet: http://debates.parlamento.pt/catalogo/r3/dar/01/13/04/004/2018-09-26/6.

2 Propostas de alteragao n.* 674C, 244C, 651C e 838C-1, disponiveis para consulta na Internet:
https:/lwww.parlamento.pt/OrcamentoEstado/Paginas/PesquisaProp Alteracao156 XI11.aspx ?more=1.
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mais, se teria acolhimento na proposta final a inten¢ao de se impor ao legislador a
criagdo de um Estatuto do Cuidador Informal. A realidade demonstrou que havia
motivos fundados para a existéncia de tais duvidas. No dia 13 de dezembro, foi
aprovada em Conselho de Ministros a proposta de lei do Governo para a criagao
de uma nova Lei de Bases da Satide que difere, em grande medida, do projeto da
pré-proposta da Comissao de Revisdo. Um dos pontos de profunda divergéncia
estd precisamente na questao dos cuidadores informais, que praticamente desapa-
receu na proposta de lei, com a elimina¢do da Base referente aos cuidadores infor-
mais. De facto, a tinica alusao agora feita aos cuidadores informais limita-se ao n.° 4
da Base 3, com a epigrafe “Politicas de Satide”, no qual se 1é: “A politica de satide
deve incentivar a adogao de medidas promotoras da responsabilidade social, indi-
vidual e coletiva, nomeadamente apoiando voluntarios, cuidadores informais e da-
dores benévolos”. Nao existe, contudo, a defini¢do de uma politica concreta de apoio
aos cuidadores informais, nem a proposta de Lei de Bases da Satide esclarece qual o
papel do cuidador informal no contexto da politica de satide em Portugal, nem qual
o papel do Estado perante essa realidade que agora comega a vir a luz do dia.

Ha que aguardar (uma vez mais...) pela discussao parlamentar para perce-
ber até onde ir4 a vontade politica de um efetivo reconhecimento dos cuidadores
informais e de concretizagio da tarefa estadual de protecio da satide. E nossa con-
vicgdo que, enquanto ndo houver aquele reconhecimento, esta tarefa ficara cada
vez mais comprometida.

7. Conclusio

A relevancia de um estatuto juridico para os cuidadores informais é evidente,
resultando da exigéncia de proteger duas categorias de pessoas que, de modo di-
verso, se encontram numa situagao de especial vulnerabilidade: aqueles que sao
cuidados e aqueles que cuidam. Trata-se de, em primeira linha, garantir os direitos
da pessoa dependente a uma prestagao de cuidados de qualidade, no quadro do di-
reito a satide, mas também de assegurar que aqueles que cuidam o facgam num qua-
dro de justica social e que, de modo nenhum, estejam por esse facto sujeitos a um
maior risco de doenga, pobreza ou exclusao social do que aqueles que nao assumem
essas tarefas.

Esta exigéncia juridica radica, essencialmente, no reconhecimento do valor
social dos cuidadores informais, quando assumem, pessoalmente, uma responsa-
bilidade que é de toda a comunidade, razao pela qual foi cometida ao Estado, a
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quem compete criar condi¢Oes e garantir cuidados de satde de qualidade. Além
disso, as grandes alteragdes sociais experienciadas pelas sociedades ocidentais,
entre as quais se destacam o envelhecimento da populacdo e o aumento da longe-
vidade, tornam premente o planeamento do futuro dos cuidados de saude, razao
pela qual varios Estados tém vindo a reformar os seus sistemas de cuidados de
longa duragao.

E necessario um aprofundamento dos estudos cientificos, nomeadamente
nas vertentes psicoldgica, social e econémica, sobre os cuidadores informais, em
ordem a melhor apoiar a decisao politica. No entanto, a partir de estudos existen-
tes, é importante reforcar que, apesar do stress que se prevé que venha a atingir os
sistemas de satide e solidariedade social devido ao envelhecimento da populacao
e ao aumento da longevidade, o caminho acertado ndo serd o da substituigdo dos
cuidados formais pelos cuidados informais, mas sim um modelo de complemen-
taridade.

Em Portugal, ndo existe ainda um Estatuto do Cuidador Informal; embora
a questao esteja na agenda politica, tendo vindo a ser mais intensamente debatida
desde 2016. Porém, ainda ndo € claro se esse Estatuto, de que tanto se vem falando,
€ um odsis ou uma miragem. Recentes declaragdes e opg¢des politicas tém vindo a
situar os apoios aos cuidadores informais no plano dos custos, mas apoiar os cui-
dadores informais, mais do que um custo, é um investimento que, do ponto de vista
econodmico, trara certamente beneficios para todos: cuidadores informais, cuidado-
res formais, sistema de satide e sociedade no seu todo. Mas muito mais do que um
investimento, o reconhecimento do papel que, nas nossas sociedades, compete aos
cuidadores informais é um ato de justica. E ndo vemos razao mais relevante para
legislar do que criar as condigOes para que a justica se realize!
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