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Resumo

Procuramos entender o contexto e condi¢Ges que permitiram a entrada do tema dos cuidados informais
na agenda politica e a constru¢do do processo politico que levou a criacdo do Estatuto do Cuidador
Informal em Portugal. Neste processo, diferentes atores politicos e da sociedade civil intervieram na
defesa de medidas de apoio aos cuidadores de formas variadas, refletindo diferentes perspetivas politico-
ideoldgicas sobre o papel dos cuidados informais na sociedade. Através de uma analise de
enguadramento de discursos, observamos que medidas sao debatidas e definidas, explorando como sdo
justificadas e perspetivadas pelos atores politicos e das organizagdes de cuidadores e pessoas cuidadas
gue se envolveram na reivindicacao do Estatuto.

As condicOes particulares da XIII Legislatura (a Geringonga) e o surgimento do movimento de
cuidadores informais, que despoletou um aumento de atencdo politica e publica, permitiram uma
abertura para a criagdo do Estatuto. Havendo uma presséo politica para reorganizar as politicas publicas
de cuidados em face do envelhecimento demografico e das alteracfes nas dindmicas das estruturas
familiares, os cuidados informais surgem como alternativa sustentavel. Num contexto em que a familia,
em particular as mulheres, tem historicamente um papel central na prestacdo de cuidados as pessoas em
situacdo de dependéncia, encontramos na discusséo e escolha das medidas de apoio ao cuidador informal
uma persisténcia de tragos familistas na formulagdo desta politica e uma ndo problematizacdo da
desigualdade de género. Dando um passo no reconhecimento deste trabalho historicamente
invisibilizado, coloca-se, no entanto, mais responsabilidades aos cuidadores, sob um discurso de apoio

e reconhecimento.

Palavras-chave: cuidados informais; reconhecimento; medidas de apoio; familia; desigualdade de

género; Portugal.
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Abstract

We seek to understand the context and conditions that allowed the topic of informal care to enter the
political agenda and the construction of the political process that led to the creation of the Law of
Informal Care in Portugal. In this process, different political and civil society actors intervened in the
defence of measures to support carers in various ways, reflecting different political-ideological
perspectives on the role of informal care in society. Through a discourse framework analysis, we observe
which measures are debated and defined, exploring how they are justified and perceived by political
actors and civil society organizations who have claimed the Law.

The conditions of the XIII Legislature (the Geringon¢a) and the emergence of the informal carers’
movement, that has triggered an increase in political and public attention, have allowed an opening for
the creation of the Law. With political pressure to reorganise public care policies in the face of
demographic ageing and changes in the dynamics of family structures, informal care emerges as a
sustainable alternative. In a context where the family, women in particular, has historically played a
central role in caring for people who need it, we find in the discussion and choice of measures to support
informal care a persistence of familistic traits in the formulation of this policy and an absence of
problematisation of gender issues. Taking a step in recognizing this historically invisible work, however,

more responsibilities are placed on carers, under a discourse of support and recognition.

Keywords: informal care; recognition; support measures; family; gender inequality; Portugal.
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Introducgéo

“People need to be cared for and nurtured throughout their lives by other people, at some times more
urgently and more completely than at other times. Who is available to do the labor of care and who gets the care

they require is contingent on political and social organization.” (Kittay et al., 2005, p. 443)

O debate em torno de medidas de apoio aos cuidadores informais é uma discussdo complexa que toca
as areas mais basicas da nossa vida em sociedade. Ao longo das nossas vidas somos todos provedores e
beneficiarios de cuidados. No entanto, grande parte destes cuidados - os cuidados informais, ndo
profissionais, ndo remunerados - ficaram fora da esfera das politicas pablicas até muito recentemente.
E no contexto de uma populagio cada vez mais envelhecida e com maior incidéncia de doencas cronicas,
e de uma potencial auséncia de pessoas, em particular mulheres, para cuidar no domicilio devido as
alteracOes nas dindmicas das estruturas familiares, que os governos se tém visto na obrigagdo de tomar
decisbes politicas dentro do sistema de cuidados de longo prazo (Social Protection Committee, 2014).
O nosso sistema formal de cuidados sociais e de salde, e a nossa rede de cuidados de longo prazo em
particular, ndo tém estrutura para integrar a quantidade cada vez maior de pessoas que precisam de
cuidados, e os cuidados informais prestados no domicilio saem da invisibilidade por uma questdo de
sustentabilidade do sistema de saude.

A prestacdo de cuidados informais no domicilio foi historicamente invisibilizada devido a divisdo
sexual histdrica do trabalho entre trabalho produtivo e trabalho reprodutivo, sendo as atividades de
cuidado circunscritas ao dominio do “privado” e do dever familiar, e naturalizadas como funcéo das
mulheres (Pateman, 1987; Kymlicka, 2002, pp. 386-398; Daly, 2012). Em Portugal, ainda hoje, a
sociedade e o Estado apoiam-se maioritariamente na familia, principalmente nas mulheres, para a
prestacdo da maior parte dos cuidados as pessoas em situacdo de dependéncia (Portugal, 2008). Os
cuidados informais, sendo reconhecidos pelo Estado, tém de ser enquadrados nos sistemas de cuidados
sociais e de salde e no tipo de mercado de trabalho que temos. Existindo um caminho feito no sentido
da igualdade de género na esfera do mercado de trabalho, dentro dos domicilios e no dominio dos
cuidados continuamos em Portugal com um paradigma familista e de divisdo sexual do trabalho de
cuidados muito acentuado. Tendo havido uma evolucdo nos direitos dos trabalhadores na area dos
cuidados infantis, no dominio dos cuidados a adultos em situacdo de doenga, deficiéncia e dependéncia
estamos praticamente no ponto zero.

Perante uma maior visibilidade nos meios politicos e na difusdo publica em vérios paises europeus
do papel dos cuidados informais, parece pertinente tentar compreender a forma como estes tém sido
abordados e desenvolvidos no quadro das politicas sociais e de saide em Portugal, pegando como estudo
de caso o Estatuto do Cuidador Informal (doravante ECI), publicado em setembro de 2019. Tendo como
pano de fundo as recomendacfes e 0s desenvolvimentos europeus e internacionais na area, 0

enguadramento da dimensdo dos cuidados informais e o0 seu lugar no sistema de cuidados portugués,



analisaremos a forma como o tema surgiu na agenda politica e publica nacional, como foi abordado
pelos varios atores politicos e pelas organizacbes da sociedade civil que mais se envolveram na
reivindicacao do estatuto, e como se deu o processo de decisdo para a criagdo do mesmo. Procuraremos
entender qual € o passo que esta a ser dado neste quadro em que os cuidados informais e a familia tém
um papel central na prestacao de cuidados as pessoas em situacdo de dependéncia.

A atencdo politica surge em Portugal por questdes de envelhecimento demogréafico, aumento do
namero de pessoas com doencas cronicas e das alteracdes nas estruturas familiares (Teixeira et al., 2017)
e ndo por questdes de justica social e igualdade de género. No entanto, a abertura para discussao politica
criou uma oportunidade para pensar que tipo de sistema de cuidados queremos em Portugal e em
mudancas politicas que possam enquadrar de forma mais justa os direitos das pessoas em situacdo de
dependéncia e dos cuidadores informais. E nesse sentido que realizo este trabalho sobre o processo de
criagdo do ECI em Portugal, esperando poder contribuir para que se prossiga no reconhecimento deste
trabalho historicamente invisibilizado. Responsabilizando sobretudo as familias continuaremos a
reproduzir as mesmas desigualdades sociais e de género no dominio dos cuidados informais. As politicas
publicas devem permitir que as pessoas em situacdo de dependéncia tenham acesso e liberdade de
escolha para aceder a diferentes tipos de cuidados e contribuir para que as pessoas possam ter a liberdade
de escolher ser cuidadores informais ou ndo, tendo o direito ao reconhecimento social e tratamento justo
caso escolham cuidar. Este caminho é o de uma nova organizagdo social dos cuidados, com uma
distribuicdo mais justa e igualitaria das tarefas domésticas e de cuidado, das quais todos dependemos
para a continuidade da vida em sociedade.

Interessa perceber nesta analise de que forma foi enquadrada a discussdo e em que moldes foi
construido o ECI, que reconhecimento e que medidas de apoio foram definidas, analisando quais as
prioridades e com que engquadramento do papel dos cuidadores informais dentro do conjunto do sistema
de cuidados se faz este reconhecimento, tanto da parte dos partidos e Governo, como da parte da
sociedade civil — movimento e organizagfes representantes de cuidadores e pessoas cuidadas. Pretende-
se entender o percurso que se trilha no apoio aos cuidadores informais. Sera que este ECI estabelece um
caminho para o reconhecimento do trabalho de cuidar e para uma melhor redistribuicdo do trabalho de
cuidados e apoio, ou existe um caminho para a manutencdo da responsabilizacdo das familias na
prestacdo de cuidados informais, como resposta as dificuldades de sustentabilidade dos sistemas de

cuidados de longo prazo?



1. Enquadramento tedrico e metodoldgico

1.1. A invisibilidade histoérica dos cuidados informais

O cuidar e a dependéncia sdo aspetos universais da humanidade. Precisamos de cuidados quando
nascemos e quando somos criangas, quando temos alguma doenca temporaria ou permanente, quando
envelhecemos e nos tornamos mais dependentes, ou quando nascemos com ou adquirimos alguma
doenca cronica ou deficiéncia. Mas ndo s6 nestas situagdes. O cuidar, concebido de forma mais ampla,
pode implicar todas as atividades que contribuam para a manutencdo, continuag&o e reparacao do nosso
‘mundo’, de forma a viver nele o melhor possivel (Fisher e Tronto, 1990, p. 40).

Historicamente, a grande maioria dos cuidados sdo prestados por cuidadores informais nédo
remunerados. Dizendo respeito e afetando toda a sociedade, o trabalho de cuidar tem sido efetuado
principalmente por mulheres, dominando uma divisdo sexual do trabalho de cuidar, tanto no interior da
familia quanto nas estruturas formais de cuidados (Daly, 2012). Mesmo com avan¢os em igualdade de
género em diversos dominios da sociedade, a distribui¢do desigual das responsabilidades domésticas e
de cuidado entre homens e mulheres continua a ser uma das areas mais problematicas na Unido Europeia
em termos de igualdade de género (CE, 2016). A mulher entrou em massa no mercado de trabalho, mas
a divisdo “mulher cuidadora/homem provedor” néo se desfez. Este fator é particularmente relevante em
Portugal, onde a entrada das mulheres no mercado de trabalho foi rapida e massiva (Silva, 2002), mas
nado foi acompanhada de um desenvolvimento adequado dos servigos formais de cuidados, nem por uma
passagem para uma justa redistribui¢do do trabalho doméstico e de cuidar (Perista et al., 2016). Assim,
as mulheres vém persistentemente combinando emprego a tempo inteiro com o trabalho doméstico e de
cuidar ndo pago, realizando em casa um “segundo turno” ou um “dia duplo”, que é esperado das
mulheres com emprego (Hochschild, 2012).

Segundo Comas D’ Argemir (2019) os cuidados tém sido especialmente invisiveis por trés razdes
basicas: a) porque € a familia a principal instituicdo em que se leva a cabo, de forma gratuita e altruista;
b) porque é dificil cataloga-los como formas de trabalho, por estarem imbuidos de afeto e obrigacdo
moral; c) porque s&o as mulheres quem os presta, e estdo fortemente naturalizados. A este conjunto
acrescenta-se uma quarta razao: a discriminacdo da dependéncia (Comas D’ Argemir, 2015), a exclusdo
historica de qualquer pessoa com algum tipo de incapacidade da vida em sociedade. Ao circunscrever a
necessidade de cuidados a determinados momentos do ciclo vital, na infancia, na velhice, na doenga,
oculta-se o seu papel fundamental na sustentabilidade da vida e na reproducéo social, reforcando-se o
mito do sujeito independente, incorporeo, que ndo adoece, ndo incapacita, ndo envelhece (Kittay et al.,
2005, p. 445). Os movimentos sociais das pessoas com deficiéncia tém-nos ajudado a compreender a
deficiéncia como uma consequéncia do preconceito social e uma falha de resposta social aos
requerimentos das capacidades e necessidades corporais variantes (Oliver, 1990; sobre movimento em

Portugal ver Fontes, 2016). Em resposta ao foco no individuo e aos ideais de independéncia das teorias



da justica encontradas na filosofia politica e moral contemporanea ocidental, a ética do cuidado
(Gilligan, 1982; Tronto, 1987; 1993) emerge como alternativa, enfatizando o carater relacional da vida
humana, as dependéncias humanas inevitaveis e interdependéncias muito ignoradas nas teorias com
concecdes limitadas dos seres humanos como agentes adultos morais e independentes que seguem a sua
prépria concecdo do bem (Kittay et al., 2005, p. 453), sendo relevante também porque coloca no centro
o trabalho do cuidado em que as mulheres tém tradicionalmente estado envolvidas.

Existe uma ambivaléncia generalizada na nogdo de cuidados a pessoa que se prende com uma
questdo de demarcacdo entre cuidado feito por afeto (e/ou por obrigacdo moral e social), e cuidado
remunerado. Tendo sido naturalizado como um dever da familia, realizado por amor, pressupde-se uma
linha de demarcagdo entre o cuidado “gratuito”, por amor, ¢ o trabalho remunerado exercido por
profissionais, que tem por motivagdo o dinheiro (Folbre e Nelson, 2000). Fala-se de trabalho
“inestimavel” (Trabut e Weber, 2012, p. 133), incomensuravel, negando-se o reconhecimento e 0 seu
valor econdmico que sustenta a sociedade capitalista. Ao introduzir uma recompensacdo em dinheiro
numa atividade que é uma obrigacdao social de qualquer comunidade para permitir a reproducao social,
surge a questdo de quais as implicagdes da mercadorizacéo do cuidado informal (Folbre e Nelson, 2000).
Estudos recentes vieram contribuir para o entendimento da fronteira mével que separa as duas faces:
cuidado remunerado e gratuito, defendendo que existe uma interacdo permanente entre o0 cuidar e 0
aspeto econdémico, e que é preciso criar um equilibrio entre os dois (Zelizer, 2010). O cuidado, por um
lado, refere-se a uma prética e, por outro, a um valor, ou um conjunto de valores (Lima, 2016); consiste
nas atividades de cuidado praticas, mas também envolve os sentimentos de cuidado, como os de
preocupacédo ou afeto por parte de um prestador de cuidados, existindo uma forte divisdo de pontos de
vista sobre se 0s mercados, 0s sentimentos de cuidado e as atividades de cuidado sdo compativeis entre
si (Folbre e Nelson, 2000). A economia feminista tem demonstrado o valor econémico do trabalho feito
nas familias e o impacto da produgdo doméstica nas economias nacionais. Questionou o facto de o
mercado ser o0 Unico padrao de valor e chamou a atengdo para a importancia do trabalho ndo remunerado,
das atividades de aquisicdo e manutencdo, dos processos de socializacdo e da transmissdo de
conhecimento cultural (Harris e Young, 1981; Katz, 2001; Carrasco et al., 2011). Seguindo o trabalho
de Comas D’ Argemir (2019) situamos o cuidado na “economia dos afetos”, num duplo sentido: porque
este trabalho ndo remunerado tem um valor econémico (que é evidente quando se realiza no mercado
ou do Estado), e também porque “economiza” o gasto publico, privatizando a responsabilidade do
cuidado nas familias.

As politicas publicas baseiam-se em determinadas premissas que aparecem como evidentes e
inevitaveis e que atuam como mascaras que ocultam determinadas formas de dominacdo e poder
(Gledhill, 2000). A separagdo entre producdo e reproducdo, sendo considerada natural e inevitavel, ndo
é questionada, apesar das lutas feministas e praticas sociais a desmentirem (Comas D’ Argemir, 2015, p.
377). O trabalho de cuidar € o pilar essencial que sustenta a sociedade, feito maioritariamente no &mbito

das familias de forma ndo remunerada, ou de forma mal paga e precaria, e principalmente por mulheres.



A sociedade capitalista, dependendo do trabalho da reproducdo social para existir (Federici, 2019), ndo
Ihe atribui qualquer valor (Arruzza, Bhattacharya e Fraser, 2019, p. 114). O capital requer esse trabalho
de reprodugéo social para produzir e repor o “poder laboral”, e vai busca-lo com o menor custo possivel;
precisamos da atividade de cuidar para viver em sociedade, mas sdo rejeitados os custos que Ihe sdo

inerentes e atribui-se-lhe pouco ou nenhum valor econémico.

1.2. Género e familia nas teorias dos regimes de bem-estar e de cuidados

O trabalho de cuidar evidencia como tarefas similares sdo realizadas de multiplas maneiras, acontecendo
numa variedade de dominios e sob multiplas relagcdes socioecondmicas, podendo constituir diferentes
tipos de emprego — publico, privado, sem fins lucrativos, e diversas formas de ocupagdo ndo remunerada
— doméstica, comunitaria, voluntaria (Glucksmann, 2012: 63). Mesmo com diferentes “configuracdes
do trabalho de cuidar”, os cuidados informais sdo centrais em quase todos os paises europeus (CE,
2018b). No ambito das politicas sociais comparadas, o conceito de cuidado emerge no debate académico
principalmente pelas andlises feministas (Werness, 1987; Fraser, 1990; Lewis, 1992; Thomas, 1993;
Tronto, 1993) nos anos 1980 e 1990. Estas comegaram por criticar as analises sobre a producao de bem-
estar nos Estados Providéncia (Esping-Andersen, 1979) na medida em que efetivavam uma
dicotomizacdo entre esfera publica e privada e em que as atividades de cuidado ndo foram reconhecidas
como uma fonte de produgdo de bem-estar, consideradas historicamente um assunto privado das familias
e um atributo inscrito na identidade feminina (Kymlicka, 2002, p. 398). O acordo que esteve na base do
Estado Providéncia inicial foi entre capital e trabalho, mas também ao nivel dos domicilios entre o
homem como provedor e a mulher como cuidadora (Daly, 2012). Com a expansao nas Ultimas décadas
da economia de servigos e 0 movimento de larga escala de entrada da mulher no mercado de trabalho,
originou-se uma quebra na estrutura tradicional familiar que levou a que a esfera dos cuidados saisse do
seu manto invisivel. Servigos de cuidados extrafamiliares, tanto do mercado como do Estado, tém-se
desenvolvido, mas as mulheres ainda fazem uma quantidade muito elevada de trabalho de cuidados ndo
pago e trabalho doméstico (Perista et al., 2016). Tirar tempo para fazer trabalho doméstico e de cuidados
dentro da familia impde custos as cuidadoras que se refletem nos rendimentos mais baixos ao longo da
vida, menos direitos a pensdes, dependéncia econémica e vulnerabilidade a pobreza. Tirar tempo para
cuidar impde custos significativos aos cuidadores, a ndo ser que a politica social os reduza (Orloff,
2012).

Alguns estudos integraram o género nos modelos propostos por Esping-Anderson - corporativo,
liberal e social-democrata (Orloff, 1993). Outros, argumentaram a necessidade de um quarto modelo,
para além dos trés identificados pelo socidlogo dinamarqués: o de tipo familista (Siaroff, 1994;
Leibfried, 1993; Trifiletti, 1999; Ferrera, 2012; ver Silva, 2002 e Arts e Gelissen, 2002). Os paises deste
tipo correspondem aos paises da Europa do Sul, no qual Portugal é incluido. A familia, absorvendo os

choques socias e constituindo-se como um mediador de bem-estar para 0s seus membros, responde a



um conjunto alargado de riscos e necessidades, desde o cuidado infantil ao desemprego, do cuidado das
pessoas em situacdo de dependéncia a habitacdo (Ferrera, 2012). Nos regimes da Europa do Sul, a
criacdo tardia de um Estado-Social, a forte influéncia da doutrina social do catolicismo (Esping-
Andersen, 1999, p. 82; Silva 2002, p. 34) e a centralidade historica de uma ideia tradicional da mulher
como provedora de cuidados e de bem-estar na familia (Siaroff, 1994) obviaram o investimento no
acesso a servicos publicos de cuidados.

Em Portugal, a protec¢éo social dos cuidados foi depois de 1974 realizada maioritariamente através
do desenvolvimento de respostas privadas financiadas pelo Estado, uma “sociedade civil secundaria”
(Santos, 1992), sendo também fundamental o papel exercido pela “sociedade-providéncia” (idem,
1992), em que a familia, e as mulheres em particular, continua a assumir importantes elementos de
provisdo de bem-estar. Mais recentemente, para aléem do mercado, Estado e familia, outro modo de
provisdo — organizac@es sem fins lucrativos, ONG, “comunidades” — tem sido incluido nas andlises de
regimes de bem-estar e de cuidados, dando origem ao termo “diamond care” (Razavi, 2007, pp. 20-23),
no qual o modelo subsidiario portugués que delega as instituicdes de solidariedade social a protecdo
social dos cuidados tem um peso central (Santos e Ferreira, 2002).

O desenvolvimento recente de um vasto nimero de politicas em diferentes paises europeus
relacionadas com o cuidado — incluindo o papel crucial dos servigos sociais, negligenciados pela atengado
classica dada as transferéncias monetéarias (Ciccia e Sainsbury, 2018, p. 99) — leva a que Vvarios autores
sistematizem as diferengas em distintos modelos de regimes de cuidado (Anttonen and Sipild, 1996;
Bettio and Plantenga, 2004, 2008; Frericks et al., 2014, Albertini, 2014). As abordagens vao desde um
modelo assistencialista de subdesenvolvimento de servi¢os de cuidados formais que responsabiliza a
familia pelo cuidado, até um modelo universalista, em que os servicos de cuidados formais estdo bem
desenvolvidos e os cuidados ndo sdo vistos como uma responsabilidade da familia (Bettio e Plantenga,
2004). A politica de cuidados continuados pode: (1) considerar o cuidado informal como um dado e,
portanto, ndo o abordar explicitamente, (2) conceber os cuidadores informais como contribuintes
(cuidadores como coprodutores), (3) abordar os riscos e necessidades dos cuidadores informais por
direito proprio (cuidadores como co-clientes), ou (4) ter o objetivo de substituir o cuidado informal por
cuidado formal (Schneider et al., 2015, p. 222). Os prestadores de cuidados informais podem ser tanto
produtores de cuidados como consumidores/clientes de servigos de apoio.

A utilizacdo do conceito de regimes de cuidado contribuiu para trazer a analise dos sistemas de
cuidado social para o dominio da investigacdo das politicas sociais comparadas. No entanto, a maior
parte da literatura sobre cuidado informal ndo remunerado esté relacionado com os cuidados infantis e
a participacdo das mulheres no mercado de trabalho (Albertini, 2014, p. 136). Mais recentemente,
implementou-se um novo campo de estudos focados na dependéncia, mas maioritariamente derivada da
velhice (Hirata e Guimardes, 2012; Albertini, 2014; Eggers et al., 2018). J& a dependéncia observada de
forma alargada, incluindo todas as idades e englobando a doenga, a deficiéncia, ou a dependéncia por
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divisdo da dependéncia em diferentes categorias nos programas e politicas, pelas construcdes de
sistemas de cuidados diferentes com defini¢bes diferentes que tornam mais dificil a comparacéo, e
porgue muitas vezes as politicas de cuidados continuados sdo multinivel — envolvendo diferentes
instituicbes ao nivel nacional, levando a grande variacdo entre os paises (Albertini, 2014, p. 138).

O conceito de familiarizacdo, cunhado por Lister (1994), e desenvolvido nas discussdes feministas
sobre o Estado Providéncia, foi incluido no estudo das tipologias sobre os Estados Providéncia e regimes
de cuidados e de género. As politicas de cuidados de longo prazo tém sido frequentemente analisadas a
partir dos conceitos de familiarizacéo e desfamiliarizagdo, categorizando politicas que apoiam o cuidado
extrafamiliar como desfamiliarizantes e politicas (ou auséncia delas) que promovem a prestacdo de
cuidados informais por familiares como familiarizantes, colocando estas politicas em logicas que se
enquadram num extremo ou noutro (Eggers et al, 2018). Nestas abordagens é comum assumir que as
politicas de desfamiliarizacdo promovem a igualdade de género (Lewis, 1992; Lister, 1994; Sainsbury,
1994, 1996; Esping-Andersen, 1999), ja que “libertam” as mulheres de seu papel de cuidadoras
familiares e permitem que ingressem no mercado de trabalho, enquanto as politicas de familiarizacéo
contribuem para a manutencédo do papel de cuidado tradicional das mulheres e a desigualdade de género
(Eggers et al., 2018). No entanto, politicas consideradas familiarizantes podem contribuir para uma
maior igualdade de género, se houver um equilibrio entre os dois tipos de politicas de cuidados. Eggers
et al. (2018), estudando as politicas de cuidados continuados extrafamiliares para pessoas idosas e as
politicas de cuidados familiares remunerados, mostram como estas representam dois tipos diferentes de
politicas que podem variar de forma relativamente autébnoma uma da outra, e que podemos esperar
combinagdes diferentes de ambos os tipos de politicas que terdo efeitos variaveis na igualdade de género.
Knijn e Kremer (1997) conceptualizam o apoio plblico aos cuidados familiares remunerados como um
"direito social aos cuidados" que pode contribuir para a igualdade de género. Ungerson (2004) salienta
gue os Estados Providéncia que oferecem pagamento por cuidados familiares promovem uma
“mercadorizagdo” dos prestadores de cuidados familiares que pode melhorar a sua autonomia financeira
em diferentes graus. Leitner (2003) argumenta que a “familiarizacdo opcional” - combinando uma
politica generosa de cuidados extrafamiliares e familiares - pode melhor promover a igualdade de género
porque oferece as pessoas uma escolha real entre cuidados extrafamiliares e familiares. Apesar destes
avancos tedricos, argumentamos que o0 apoio ao cuidado informal deve sair desta limitagdo familiar, que
contribui para a construcdo social da naturalizacdo da ideia de familia como dado garantido e ideal
imaginario (Comas d’Argemir, 2015). O direito a ser cuidado e a cuidar insere-se numa nova geracéo
de direitos que amplia os direitos sociais conquistados nos séculos anteriores (direito a educacao, as
pensoes, a saude), e deve tornar-se parte dos debates sociais e politicos em diferentes paises (Comas
D’Argemir, 2019). Para além disso, as desigualdades sociais e de género presentes na transferéncia do
trabalho informal para trabalhadoras domésticas migrantes (Sorj e Fontes, 2012), serdo fatores que
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Portugal, tendo historicamente considerado o cuidado informal como um dado, tem criado desde
2006 algumas medidas que passam a conceber os cuidadores como contribuintes (coprodutores de
cuidados), e com a criacdo do estatuto, passa-se a abordar os riscos e necessidades dos cuidadores
informais por direito préprio (Schneider et al., 2015, p. 222). No entanto, € dificil encaixar Portugal
numa abordagem Unica. Tendo sido reconhecidos alguns apoios aos cuidadores, continuam ainda a ser
tomados por garantidos, numa visdo do cuidado como dever familiar. E dificil colocar Portugal no
modelo dos paises da Europa do Sul, uma vez que revela singularidades que o tornam dificil de
classificar, nomeadamente relativamente ao funcionamento do mercado de trabalho, em que a presenga
massiva de mulheres no mercado trabalho é desde ha décadas tdo grande como em paises escandinavos,
desafiando o modelo familista do Sul (Silva, 2002, p. 43). No entanto, 0s servi¢os sociais que facilitam
a participagdo da mulher no mercado de trabalho estdo pouco desenvolvidos em Portugal, encontrando-
se as despesas com servigos sociais de cuidados muito afastadas desses paises com um modelo social-
democrata (Santos e Ferreira, 2002).

Existem limitacGes para a categorizagao de paises em modelos. Ha paises em que parece evidenciar-
se uma mistura de tipos de politicas sendo dificeis de “encaixar” em algum modelo. Mesmo usando
tipos de politicas semelhantes, as consequéncias podem ndo ser iguais, e observando-se problemas
semelhantes, podem ser usadas solugdes muito diferentes. Isto pode ser explicado, por um lado, por
diferencas entre as ineficiéncias ou eficiéncias das praticas perante os quadros legais e juridicos (Eggers
et al., 2018), ou por outro, pela persisténcia de aspetos socioculturais e histéricos particulares, como
evidenciado numa das principais perspetivas de andlise do institucionalismo histérico, a path
dependency (Pierson, 2000). Os estudos que constroem modelos tedricos de regimes de bem-estar e de
cuidados sdo realizados num momento especifico, e a introducdo de certas politicas anteriormente
inexistentes pode fazer com que esse pais se mova dentro desse quadro tedrico. Ao analisar como em
Portugal os diferentes partidos, Governo e membros da sociedade civil observam o tema dos cuidados
informais, procuraremos entender a l6gica dominante, dando conta de possiveis consequéncias das
escolhas feitas sobre a distribuicdo dos cuidados entre a familia/sociedade civil e o Estado e terceiro
setor, assim como as consequéncias sobre a (des)igualdade de género. Uma analise sobre a forma como
se chegou ao documento final aprovado pode dar-nos conta das especificidades do caso portugués, que

ficam ocultas quando se compara os apoios entre diferentes paises.

1.3. Guia teorico e metodoldgico para a anélise do processo politico

Os cuidados informais, ocupando uma parte maioritaria dos cuidados as pessoas em situacdo de
dependéncia, ndo tinham até recentemente qualquer importancia no quadro das politicas publicas, e 0
seu papel central no sistema de cuidados portugués ndo era reconhecido. O que observamos em 2016
em Portugal € um momento de enfoque de ateng&o politica para este tema, que culmina em 2019 com a
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permitiram a entrada do tema dos cuidados informais na agenda politica e a constru¢do do processo
politico que levou a criagdo do ECI. A nossa investigacdo explora principalmente o periodo entre 2016
e 2019, dividindo a analise em duas partes com objetivos tedricos complementares.

Num contexto em que a familia, em particular as mulheres, tem historicamente um papel central na
prestacdo de cuidados as pessoas em situacdo de dependéncia, e em que estes cuidados tém sido
invisibilizados e tomados por garantidos, é importante entender o processo que origina a visibilizacdo
desta esfera no campo das politicas publicas. Observamos, primeiro, como o tema dos cuidados
informais se passa a percecionar como problema publico e politico, assim como os fatores e condi¢es
que levaram ao surgimento deste tema na agenda politica e a criacdo do ECI, explorando também de
forma breve os antecedentes de politica na area dos cuidados informais e de forma generalizada nos
cuidados de longo prazo. A partir das teorias dos ciclos de politica (Cairney, 2012; Aradjo e Rodrigues,
2017), analisamos as fases da natureza e contexto de surgimento do problema politico, do agendamento
e da formulagéo de politica.

Havendo questdes de poder e elementos socioculturais que atravessam ciclos politicos, € importante
mapear 0 ambiente politico (Cairney, 2012, p. 44), em particular, a solugdo governativa encontrada na
X1 Legislatura (um Governo minoritério, sustentado em acordos parlamentares). Procuramos apreciar
0 contexto em que as decisdes sdo tomadas, considerando a natureza do problema politico, a pressao a
gue os decisores politicos estdo sujeitos para o resolver e 0s recursos que podem utilizar para o resolver.
Existindo, por um lado, o problema do envelhecimento demogréafico e do incremento de doengas
crénicas, e, por outro, a realidade invisivel, mas com um peso central, dos cuidadores informais, surge
entre 2016 e 2019 uma janela de oportunidade (Kingdon, 1995) para adotar a solug&o politica de apoio
aos cuidadores informais e traduzi-la em politica. Os eventos despoletados pelo surgimento do
movimento civil de cuidadores informais em 2016 foram centrais para a criacdo destas condigdes.

Num segundo momento de anélise, no &mbito do processo de construcdo do ECI, observamos quais
0s debates principais, 0s constrangimentos e oportunidades percecionados e as diferencas e semelhancas
nas crencas e ideias dos atores politicos (partidos, atores governamentais) e civis (organizacdes
representantes de cuidadores e pessoas cuidadas). Nas politicas publicas existem pressupostos implicitos
que orientam o desenvolvimento de textos normativos e a sua aplicacdo. E muitas destas suposicoes
nunca sdo explicitadas (Comas D’Argemir, 2015: 378). Procuramos perceber que ideias tiveram mais
forga politica e, tendo em conta as teorias de regimes de bem-estar e de cuidados explanadas acima, se
existe uma persisténcia de tragos familistas na formulacgao desta politica ou se encontramos uma abertura
para uma mudanca de paradigma no reconhecimento do trabalho de cuidar informalmente. Analisamos
o0 processo de decisdo e de elaboracdo de argumentos explicativos da acdo politica, de estratégias de
solucdo do problema, de escolha de alternativas (Araujo e Rodrigues, 2017). Ao salientar certos aspetos
e causas de um assunto, limita-se o debate de um tema e as soluc¢des potenciais que sdo consideradas
(Princen, 2018, p. 536). Quando um tema das politicas publicas entra na fase de agendamento sofre um
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primordial, a que Daviter (2007, p. 654) chama enquadramento. Procuramos entender como o tema dos
cuidados informais é abordado, qual o grau e tipo de aten¢do que é dado, quais os enquadramentos pelo
guais o Governo, grupos parlamentares e movimento e organizagdes de cuidadores e pessoas cuidadas
definem o tema e justificam diferentes tipos de apoios — pecuniarios, laborais, acompanhamento,
formacdo, descanso, contagem do tempo de cuidados no aceso aos regimes contributivos da seguranca
social, entre outros. Encontrando partidos da esquerda a direita a defender a mesma medida, as raz6es
para o seu reconhecimento e a forma de o abordar podem néo coincidir. Queremos observar se 0s
enquadramentos colocam o assunto em termos diferentes, ou se as logicas socioculturais sobre a familia,
o papel do Estado, da solidariedade social, e os papeis de género em Portugal unem os diferentes partidos
e as organizacg0es representantes de cuidadores e pessoas cuidadas.

Os modelos de ciclo de politicas procuram identificar pontos de decisdo em que a politica ira
mudar, mas também como as decisdes tomadas no passado constrangem opc¢oes presentes. Colocamos
a forma como se aborda o tema dos cuidados informais em perspetiva com uma descri¢do breve do tipo
de sistema de cuidados que existe em Portugal. Procurando entender como o tema é enquadrado
politicamente, verificamos que elementos das recomendagfes e documentos de organismos europeus e
internacionais como a UE, a OCDE, a OIT, encontram ou ndo voz na governagao e politica portuguesa.
Esta transferéncia de ideias e processos de difusdo de politicas sdo importantes, pois existe uma pressao
para que Portugal acompanhe as tendéncias europeias. No entanto, a forma como o faz, mostra as
particularidades politicas e socioculturais do pais. Existe historicamente um paradigma dominante de
subsidiariedade com raizes fortes, invisibilizando e desvalorizando o papel dos cuidadores informais na
nossa sociedade e assim mantendo esta questdo fora da esfera de acdo politica. Reconhecemos a
importancia das estruturas e contextos, sem assumir que elas determinam o comportamento. Os autores
neo-institucionalistas argumentam a necessidade de observar como as condi¢cGes de oportunidade
politica sdo definidas institucionalmente, revelando por um lado os constrangimentos & mudanca de
politicas, muitas vezes causados por eventos e decisGes no passado, mas também em que medida as
regras e normas sdo desafiadas e reformadas (Hall e Taylor, 1993; Schmidt, 2006). Ao estudar a
existéncia e a qualidade dos discursos sobre o papel do Estado, do terceiro setor, da familia e das
questdes de género dentro da discussdo do tema dos cuidados informais, exploramos em que medida o
contexto nacional politico e ideoldgico influencia o agendamento politico do tema dos cuidados
informais em Portugal. Assim, conseguimos cruzar a utilidade da visdo macro do regime de bem-estar
em que o Estado subsidia os cuidados as institui¢des de solidariedade social e se apoia na familia para
suprir a falta de infraestruturas, com uma abordagem que faz uma aproximacdo aos discursos e
justificacOes para a criagcdo de politicas de apoio aos cuidadores informais. Dessa forma, poderemos
perceber em que medida 0 momento de criagdo de uma politica nova como o ECI cria uma oportunidade
de mudanca de orientagdes das politicas, ou se 0s atores politicos e das organizagdes se mantém
vinculados a concecg0es tradicionais sobre o papel da familia, extrapolando-as para a construcéo de
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Analisamos as narrativas de politicas pablicas feitas por diferentes atores envolvidos no
agendamento e construcdo do ECI. Procuramos problematizar as posi¢des, debates e op¢des tomadas
em funcdo do contexto sociocultural e politico sobre os quais sdo baseados e entendidos (Wedel et al.,
2005), analisando os diferentes discursos € documentos de politica como “textos culturais” (Shore and
Wright, 1997, p. 11). Explorando como os nomes sdo dados, como as categorias sdo criadas, como as
histdrias sdo contadas, da-se uma maior orientacdo para 0 processo de enquadramento (Van Hulst e
Yanow, 2016). Para realizar esta andlise, escolnemos fontes de tipo diferenciado: documentos
produzidos na Assembleia da Republica sobre o reconhecimento e apoio dos cuidadores informais -
recomendacdes ao Governo, iniciativas legislativas, a lei aprovada (Lei 100/2019); debates em plenario
na Assembleia da Republica; audi¢des concretizadas no grupo de trabalho do Estatuto do Cuidador
Informal (criado no &mbito da Comissdo do Trabalho e Seguranga Social); entrevistas realizadas a 8
deputados da XII1 Legislatura que participaram na criagdo do ECI e 3 membros da Associa¢do Nacional
de Cuidadores Informais (ANCI) (vide Anexo A). Devido a limitacdo do nimero de péginas nesta
dissertacdo, ndo foi possivel apresentar no corpo da tese estes elementos, colocando em anexo (Anexos
D e E) excertos destas diferentes fontes de forma a ilustrar os enquadramentos analisados. As entrevistas
foram semiestruturadas e compostas por perguntas abertas, com um guido previamente preparado gque
serviu de eixo orientador ao desenvolvimento da entrevista (Anexo B). Isto permite que os diferentes
entrevistados sejam questionados com os mesmos temas, mas também proporciona flexibilidade para
gue os temas possam surgir a partir do desenvolvimento do discurso da pessoa entrevistada. Estas fontes
constituem escritos e relatos que se inserem no tema da criagdo de medidas politicas de reconhecimento
e apoio aos cuidadores informais. Foi importante também acompanhar a publicacdo de noticias sobre o
tema dos cuidados informais (Publico, Observador, Renascenca [todas], 2017-2020).

Através de uma analise tematica podemos identificar que questdes se repetem mais (Bardin, 2009),
guais 0s aspetos centrais do debate, que tematicas foram mais importantes, e analisar os diferentes
enquadramentos. A escolha de fontes diferenciadas de andlise prende-se com a necessidade de saturagdo
de informacao, e o reconhecimento de que tipos diferentes de meios de comunicacdo levam a diferentes
abordagens discursivas. Falar em plenério é diferente de debater em reunido de grupo de trabalho, assim
como ser entrevistado individualmente. O plenario é onde se encontra o espago com maior atencao dos
media e da opinido publica. Os deputados, conscientes dessa observacao, colocam na sua agao e nos
seus discursos uma dimensdo performatica (Lopes et al., 2017, p. 92). Esse espaco serve para debater e
exacerbar as diferencas entre visGes politico-ideoldgicas, as divergéncias, as escolhas, mostrando-as a
sociedade que a instituicdo representa. A maior parte da atividade do Parlamento, no entanto, ocorre
fora desse hemiciclo — em comissdes parlamentares, grupos de trabalho, audicdes, reunides. E dentro
das comissdes parlamentares que se garante que os Varios projetos sdo articulados e consensualizados
num projeto Unico, dentro de um quadro hierarquico de relagcBes de poder que € produzido pela
distribuicdo parlamentar de cada legislatura. Sendo o tom de debate mais agressivo quando ha a presenca
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tratamento de matérias legislativas o tom é mais colaborativo (Lopes et al., 2017, p. 100). Os individuos
entrevistados ndo o foram com o objetivo de 0s seus discursos representarem 0s grupos parlamentares
nos quais estdo inseridos (deputados), ou 0 movimento total das cuidadoras e cuidadores informais
(membros da ANCI). Servem antes como método de saturar a informacao, e de ter a possibilidade de
um contacto em que ndo existe audiéncia publica, em que os discursos podem estar mais livres dos
constrangimentos com 0s quais estdo imbuidos hum debate parlamentar, ou numa audicao publica.

Depois de escolher as fontes a analisar formulamos as questdes sobre as quais foi realizada uma
analise tematica (Bardin, 2009), ou mais especificamente uma anélise de enquadramentos, identificando
os valores subjacentes aos respetivos enquadramentos (VVan Hulst e Yanow, 2016), como e porque é que
diferentes atores olham para a mesma questdo de forma diferente. Encontramos diferentes pontos de
vista e valores nas formas em que as partes em conflito definem - enquadram - um problema de politica.
A forma como os cuidados informais sdo enquadrados é importante pois acreditamos que isso influencia
as respostas politicas que teremos. Ao estudar os fundamentos por trds das intengdes declaradas dos
formuladores e decisores politicos, estaremos a contribuir para um entendimento futuro dos resultados
produzidos (Wedel et al., 2005).

A anélise dos enguadramentos realizou-se através da selecdo e agrupamento por temas dos
elementos recolhidos nas diferentes fontes. Explorando as justificagbes para o surgimento e
agendamento politico do tema dos cuidados informais em Portugal e a forma como os cuidados
informais sdo enquadrados nos discursos e documentos politicos analisados, foram construidos quatro
angulos principais de andlise: a(s) perspetiva(s) dos cuidadores informais, visGes sobre o papel dos
cuidados informais, equilibrios possiveis entre Estado, terceiro setor e familia, a (ndo) problematizacdo
da questdo de género.

Em resumo, analisamos, por um lado, o contexto que permitiu o agendamento do tema no
Parlamento e a construgdo de um processo politico legislativo, e por outro, observamos as opgOes de
politica e a forma como foram enquadradas pelos diferentes atores politicos (partidos e Governo) e da
sociedade civil (movimento e organizagdes de cuidadores e pessoas em situacao de dependéncia) - como
definem o problema, que justificacbes e medidas sdo defendidas, com que bases valorativas e

ideoldgicas.
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2. Caracterizagéo e contextualizagao

2.1. Definicéo, dimenséo e caracterizacdo dos cuidados informais

Para reconhecer e apoiar os cuidados informais precisamos de os quantificar e qualificar. E para isso,
necessitamos de uma definicdo. A forma como definimos o que sdo cuidados informais tem importancia
e influencia as medidas que séo criadas e o reconhecimento que é feito.

A definicdo de cuidados informais ainda é alvo de debate académico e politico, e 0 que é
considerado como “informal” pode diferir devido a padres culturais e idiossincrasias nacionais
(Schneider et al., 2015, 220). As familias e os domicilios sdo caracterizados por diversos tipos de
comportamentos altruisticos e reciprocos que podem nao constituir tipicamente “trabalho informal”
(Arber e Ginn, 1990). Estes autores argumentam que o que define os cuidados informais é o facto de
serem atividades “extra” que vao para além das atividades normais de ajuda dentro dos domicilios. Mas
o que ¢ “normal” também € socioculturalmente marcado. Em dados recolhidos por autoidentificagdo
como cuidador ou recetor do cuidado a resposta depende de como as perguntas sdo interpretadas por
diferentes respondentes (Rutherford e Bu, 2018). Muitas vezes, as medidas politicas que oferecem apoio
aos cuidadores informais sdo restritas aos membros da familia, por isso o cuidador informal significa
cuidador familiar em termos de apoios legais, embora em termos reais extrapole a definicao politica.

Nesta investigacdo usamos a definicdo presente no documento do Governo que enquadra as
medidas de apoio ao cuidador informal: “Os cuidadores informais sdo pessoas que cuidam de outra,
numa situacdo de doenga cronica, deficiéncia e, ou dependéncia, parcial ou total, de forma transitoria
ou definitiva, ou noutra condicdo de fragilidade e necessidade de cuidado, realizando-se este fora do
ambito profissional, ou formal” (Teixeira et al, 2017, p. 8). Nesta definicao os cuidadores informais ndo
sdo profissionais treinados para prestar cuidados (embora possam ter formacgdes), ndo tém contratos
relativos a responsabilidades de cuidados e ndo sdo pagos (embora possam obter contribuicdes
financeiras). Podem executar uma grande variedade de tarefas e ndo existe um limite nem um tempo
definido para o tempo gasto em cuidados (Teixeira et al., 2017). Os cuidados informais sdo uma parte
fundamental da chamada economia do cuidado, que envolve a producdo e o consumo de bens e servigos
necessarios ao bem-estar fisico, social, mental e emocional de qualquer pessoa que temporaria ou
permanentemente necessite de cuidados. As atividades de producdo econdmica relacionadas ao cuidado
sdo amplas, incluindo servicos diretos (tarefas relacionais individuais entre o cuidador e o recetor de
cuidados) e indiretos (que ndo incluem o envolvimento pessoal, o que inclui tarefas domésticas como
cozinhar, limpar, fazer compras).

Como o cuidado informal € entendido no contexto nacional, influencia as avaliagdes sobre o
cuidado e se a presenga de cuidado informal é tida em conta quando se alocam servigos formais. A

definicdo legal que se faz de cuidador informal é essencial pois define quem fica incluido e quem fica
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excluido dos direitos ao apoios e servicos prestado pelo Estado e tem repercussfes importantes no apoio

gue os cuidadores recebem.

Cerca de 80% de todos os cuidados continuados na Europa sdo prestados por cuidadores informais
(Hoffmann & Rodrigues, 2010), superando claramente a méao-de-obra de cuidados sociais, mesmo em
paises com uma infraestrutura de cuidados sociais bem desenvolvida. Sdo maioritariamente mulheres,
que prestam cuidados ao conjuge, aos pais ou aos sogros, e uma grande parte é prestada por pessoas
mais velhas do que a idade normal da reforma (OCDE, 2011). Em nenhum pais 0os homens e as mulheres
prestam a mesma parte de trabalho de cuidado (OIT, 2018). Em Portugal, a maioria dos cuidados a
pessoas em situacdo de dependéncia sdo prestados por cuidadores ndo profissionais que o fazem de
forma ndo remunerada. Sendo tipicamente mulher, familiar da pessoa cuidada e com idades entre os 45
e 0s 75 anos, existe uma grande diversidade de situagOes (Teixeira et al., 2017).

Em Portugal, a auséncia de dados sobre a dimensdo dos cuidados informais é notoria. E um
problema apontado por varios autores (Teixeira et al. 2017; Soeiro e Araujo, 2020) e pelos atores
politicos na discussdo dos apoios, sendo essa a principal justificacdo para o ECI vir a ser implementado
primeiro por projetos-piloto (ver Capitulo 3). Os dados disponiveis resultam principalmente de
extrapolagdes a partir de estudos noutros paises, como 0s nimeros avancados pela Eurocarers, que
apontam para a existéncia de 827 mil cuidadores em Portugal, dos quais 207 mil a tempo inteiro. Os
cuidadores ja tém vindo a ser sinalizados através da Rede Nacional de Cuidados Continuados (RNCCI),
uma vez que faz parte do plano de cuidados dos beneficiarios que os cuidadores tenham algum apoio
por parte da rede. No entanto, esta sinalizagdo nunca resultou numa contabilizacdo organizada. Em
Portugal, em 2014, existiam, aproximadamente, 1,1 milhfes de pessoas com 15 anos ou mais a prestar
cuidados informais/assisténcia a pessoas com problemas de salde ou de velhice, mais de 85% das quais
(948 mil) prestava esses cuidados sobretudo a familiares, e 470 mil dedicavam mais de dez horas por
semana a esse cuidado (INS, 2016).

Com a implementacdo do ECI, o reconhecimento sera feito pelo Instituto de Seguranca Social
(1SS), através de requerimento do proprio, por sinalizacdo do Servico Nacional de Saude (SNS) ou dos
servicos de acdo social das autarquias em articulagdo com os servigos do ISS. No entanto, devido as
limitacGes da definicdo de cuidador informal no estatuto (ser familiar, sob condicdo de recursos),
continuaremos a ter uma grande falta de compreensdo da dimensao do problema, se ndo forem realizados

estudos que incluam outra definigdo, mais alargada.

2.2. Os cuidados informais no sistema de cuidados nacional

Do século XIX até aos anos 1990, apesar de termos passado por diferentes regimes politicos, a familia
teve em Portugal um papel prioritario no dominio da assisténcia social (Wall, 1995), e o Estado foi

delegando o apoio as pessoas em situacdo de dependéncia a instituicdes ndo governamentais sem fins
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lucrativos, em particular associages ligadas a igreja catdlica, o que marcou profundamente as politicas
sociais até aos dias de hoje (Silva, 2002).

A partir de 1974 a politica social foi marcada por uma mudanca de paradigma nos direitos politicos
e sociais. A Constituicdo de 1976 (CRP) vem estabelecer um conjunto de direitos basicos sob os quais
podemos justificar a defini¢do de direitos para as pessoas cuidadas e cuidadores informais e a construcéao
de medidas de apoio ao nivel dos sistemas de salde, seguranca social, trabalho e familia. Passando o
direito a protecdo social a basear-se na universalidade e no principio de que a protecao deve incluir todas
as situacdes de falta ou diminuigdo de meios de subsisténcia ou de capacidade para o trabalho (CRP,
1976, artigo 63°), estar em situacdo de dependéncia, assim como cuidar de uma pessoa nessa situagéo,
constituem-se no &mbito desse tipo de situagBes. Estabelecendo-se a salide como um direito universal,
na CRP estdo inseridas as bases para a defesa de medidas de apoio a pessoas em situacéo de dependéncia,
e também ao cuidador informal ao nivel da garantia da manutencdo do seu bem-estar fisico e
psicoldgico. A familia é estabelecido o direito & protecdo da sociedade e do Estado e & efetivacio de
todas as condicdes que permitam a realizacio pessoal dos seus membros (idem, artigo 67°). E incumbido
ao Estado a promocao e garantia do acesso a equipamentos sociais de apoio a familia e a uma politica
da terceira idade, e a promogdo da conciliagdo da atividade profissional com a vida familiar é
estabelecida como um direito da familia e do trabalhador (artigos 59° e 67°). Tendo a CRP em foco,
nestes artigos, os cuidados formais, e colocando um peso central na familia, como “elemento
fundamental da sociedade”, parece-nos que o estabelecimento do direito & conciliagdo e a promogao e
garantia de acesso a equipamentos sociais sdo aspetos essenciais do ponto de vista dos cuidados
informais, uma vez que as pessoas que 0s prestam, em particular as mulheres, tém sofrido uma enorme
falta de apoio por parte do Estado. Estando omisso o dominio dos cuidados informais, e faltando a
consagracdo do direito ao cuidado (Wall et al., 2016, p. 7), a CRP estabelece algumas bases para a
definicdo dos direitos dos cuidadores informais, mas principalmente se forem familiares. E interessante
notar também que enquanto 0 acesso a salde e a seguranca social sdo caracterizados como direitos
universais, a “solidariedade” é apontada na CRP com uma légica de externalizacdo, pois ndo €
incumbido ao Estado a criacdo das suas proprias instituicGes, mas sim apoiar e fiscalizar instituicoes
sem fins lucrativos, em particular as IPSS (artigo 63°, alinea 5).

Antes da criacdo do ECI em 2019 existiam medidas muito parcas de apoio ao cuidador informal,
e com problemas ao nivel da implementacdo, por falta de acesso e recursos. As licencas presentes no
cédigo do trabalho (Lei n.° 105/2009) estdo essencialmente pensadas para cuidados na parentalidade.
Existe a licenca para assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca crénica (artigo 53°), em que 0s
progenitores tém direito a licenca por periodo até seis meses, prorrogavel até quatro anos. Fora desta
relacdo de descendéncia, existe apenas o direito a falta, no méximo de 15 dias por ano (aos quais podem
acrescer mais 15 dias em caso de deficiéncia ou doenga cronica), para assisténcia a membro do agregado

familiar (artigo 252°).
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Em 2003 foi criada a Rede de Cuidados Continuados de Salde, constituida pelos servicos
integrados no SNS, por instituicGes particulares de solidariedade social (IPSS), misericordias, pessoas
coletivas de utilidade publica e entidades privadas que prestem cuidados de salde complementares a
utentes do SNS, ou outras entidades com que sejam celebrados contratos, ou acordos de cooperacéo,
gue possam ser traduzidos em protocolo. Em 2006, o Decreto-Lei n® 281/2003, que criou esta rede, é
revogado e é criada a RNCCI (Decreto-Lei n° 101/2006) para pessoas em situacdo de dependéncia que
necessitam de cuidados continuados de salde e de apoio social. A criagdo desta rede € justificada pela
existéncia de “novas necessidades de saide e sociais”, nomeadamente a continua diminuicdo da
mortalidade e da natalidade e o aumento da esperanca média de vida que provocam um progressivo
envelhecimento da populagdo, salientando-se como um dos objetivos centrais a manutengéo das pessoas
no domicilio. Ao mesmo tempo, observa-se a continua afirmagédo de um papel central da familia, ja que
um dos principios pelo qual a Rede se baseia é a participacdo e corresponsabilizacdo dos familiares e
dos cuidadores principais na prestacado de cuidados (artigo 6°). Passa a ser um dos objetivos da rede a
capacitacdo dos cuidadores. As equipas de cuidados continuados integrados preveem apoio psicossocial
e ocupacional e a equipa comunitéria de suporte em cuidados paliativos um apoio ao nivel de assessoria
aos cuidadores. Um elemento novo e marcante para o apoio aos cuidadores informais é a possibilidade
do descanso do cuidador através do internamento temporario da pessoa cuidada nas Unidades de Longa
Duracdo e Manutencgéo, que pode ser utilizada por um periodo maximo de 90 dias por ano (artigo 17°,
alinea 3). E também afirmado que devem ser criadas as condicBes para que o desejado reforco das
capacidades e competéncias das familias possa ser realizado de modo a facilitar a conciliacdo das
obrigacdes da vida profissional com 0 acompanhamento familiar. Estando esta preocupacdo enquadrada
legalmente, ndo existe ainda qualquer prote¢do laboral para além da acima mencionada.

Este breve enquadramento é essencial para entender todo o arquétipo de apoios sociais as pessoas
em situacdo de dependéncia, relativamente aos quais o terceiro setor e as IPSS tém obviado a criacéo de
instituicdes publicas estatais, constituindo uma “sociedade civil secundaria” (Santos, 1992).
Comprovamos o papel que é dado, ao longo do tempo, a familia como instituicio a qual foi
continuamente dado um papel primordial para o cumprimento da prestacdo de cuidados a pessoas com

dependéncia.

A necessidade de apoio das pessoas dependentes e dos seus cuidadores ndo € um problema recente,
no entanto, € principalmente devido ao envelhecimento demogréafico e a0 aumento do ndmero de
mulheres no mercado de trabalho, que os estados sociais das sociedades pds-industriais comegaram, a
partir dos anos 1990, a enfrentar a tarefa de reorganizacéo do cuidado as pessoas dependentes, focando-
se nas pessoas idosas (Albertini, 2014). Com condicdes e trajetorias muito diferentes, a prestacdo de
cuidados continuados nos paises europeus desenvolveu-se nas ultimas duas décadas no sentido de uma
transicdo de cuidados institucionalizados para cuidados no domicilio, da prestagdo publica para a

prestacdo privada ou mista, com compensagdes monetérias para as pessoas que necessitam destes
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cuidados, e para o reconhecimento do apoio prestado pelos cuidadores familiares (ERS, 2015). O
investimento em cuidados na comunidade tem-se vindo a constituir como uma prioridade nas politicas
de cuidados continuados nos Gltimos 20 anos, o que colocou os cuidados informais na agenda politica
(Schneider etal., 2015, p. 219). Apesar destas tendéncias se manifestarem em todos os paises, a evolucéo
é diferenciada, e é nos paises da Europa do Sul que os cuidados informais prestados no domicilio por
membros do mesmo agregado familiar sdo mais frequentes. Os estudos existentes indicam que nos
paises do Sul, nomeadamente em Portugal, € a familia que assume a maior parte dos cuidados (Social
Protection Committee, 2014), estando Portugal entre os paises que afeta menos recursos aos cuidados
continuados, tendo uma das despesas publicas em funcéo do PIB mais baixas da UE, de 0,5% (em 2018).
Em Portugal, o valor estimado anual dos servigos prestados pelos cuidados familiares € de cerca de 4
mil milhdes de euros ao ano (Teixeira et al., 2017).

Em Portugal, enquanto o setor publico é responsavel pelos cuidados de satide prestados na area de
cuidados continuados, 0 mesmo ndo acontece na area social, em que os cuidados formais sociais,
pessoais e de apoio ao domicilio sdo essencialmente assumidos por agentes privados, com ou sem fins
lucrativos, sendo a participacdo do Governo, enquanto prestador deste tipo de cuidados, muito limitada
(Santana et al., 2014). A maior componente das prestacGes sociais é garantida pelas IPSS, sendo o
Estado principalmente o agente financiador, através de protocolos celebrados com a Seguranca Social
(ERS, 2015). As politicas de cuidados tém-se desenvolvido através de dois eixos fundamentais — o
desenvolvimento de transferéncias monetarias diretas do Estado para as familias (como o subsidio por
assisténcia a terceira pessoa e 0 complemento por dependéncia), que assumem o cuidado informal, e o
desenvolvimento da provisdo de cuidados formais através do SNS, particularmente no ambito dos
cuidados de salde primarios e das equipas de cuidados na comunidade, ou pelo setor social de cuidados,
particularmente a rede de servigos e equipamentos sociais, protagonizado pelas IPSS (Soeiro et al.
2020). Os subsidios de apoio direto a familia, que sdo medidas compensatérias para amparar custos
adicionais sdo, no entanto, tdo reduzidos que se tornam apenas medidas assistencialistas de apoio a
pobreza e caréncia econémica. Ja nas IPSS, a familia também aparece como cofinanciadora, através do
pagamento de uma comparticipacdo (Soeiro e Aradjo, 2020, p. 51).

Em Portugal, em 2011, havia 4 trabalhadores de cuidados prolongados em institui¢es por 1.000
pessoas com 65 anos ou mais (Social Protection Committee, 2014, p. 215). Em dezembro de 2015,
Portugal tinha a maior taxa de cuidados domiciliarios informais da Europa (12,4%), a menor taxa de
prestacdo de cuidados ndo domiciliarios (10,8%) e uma das menores taxas de cobertura de cuidados
formais, principalmente em funcdo da escassez de trabalhadores formais (ERS, 2015). Observando-se
cada vez mais como uma opcao de politica, os cuidados informais também tém impactos substanciais,
tanto para o beneficidrio dos cuidados como para o prestador de cuidados. As consequéncias Sao
laborais, econdmicas (Glendinning et al., 2009), pessoais, familiares, fisicas, psicoldgicas, enfrentando
os cuidadores maior risco de pobreza, abandono do emprego, isolamento, rutura de relagfes e da vida

social, depressdes, exaustao, stress - afetando em geral a sua qualidade de vida (Teixeira et al., 2017,
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CE, 2018a). Em Portugal, na auséncia de legislacdo sobre licencas para assisténcia e com um
subdesenvolvimento da prestacdo formal de cuidados continuados, observam-se obstaculos importantes
ao emprego, em particular para as mulheres, o que limita a protecao dos prestadores de cuidados contra
a dependéncia na velhice, uma vez que as repercussdes em termos de acesso a pensdes suficientes podem

ser consideraveis (Social Protection Committee, 2014).

2.3. Tipos de apoios aos cuidadores informais

A culminacdo da emergéncia de diferentes déficits de cuidados, seja na forma de taxas de fertilidade
abaixo da reposicdo, escassez de cuidadores formais para pessoas em situacdo de dependéncia por
doenca crénica e/ou velhice, a deterioracdo do acesso aos cuidados juntamente com uma distribuicdo
muito desigual do seu peso, foi chamada de ‘crise de cuidados' (Tronto, 2005; Ezquerra, 2011; Comas
D’ Argemir, 2019, pp. 19-20).

S6 muito recentemente o tema dos cuidados informais foi objeto, quer a nivel europeu, quer a
nivel internacional, de documentos e relatérios que desenvolveram uma abordagem mais extensa e
elaborada do fenémeno (CE, 2010; OCDE, 2011). Até 2019 ndo existia qualquer diretiva relacionada
com este assunto. Em 2010, a Comissdo Europeia assinala a existéncia de 9,6 milhdes de familias que
proporcionam 35 horas ou mais de cuidados semanais. Em 2017 é proclamado o Pilar Europeu dos
Direitos Sociais (CE, 2017) em que se estabelece como principios a igualdade de género e de conciliacéo
entre a vida profissional e a vida familiar, afirmando-se que os trabalhadores com filhos e familiares
dependentes tém direito a beneficiar de licengas adequadas, de regimes de trabalho flexiveis e de aceder
a servicos de acolhimento, e que mulheres e homens devem beneficiar da igualdade de acesso a licengas
especiais. Um dos principios é também dedicado aos cuidados de longo prazo, sendo instituido que
todos tém o direito a servigos acessiveis, em particular servigos de cuidado no domicilio e baseados na
comunidade, seguindo uma tendéncia de domicilizacdo dos cuidados. Em julho de 2019 foi aprovada
uma nova diretiva relativa a conciliagdo entre vida profissional e familiar dos progenitores e dos
cuidadores, que os Estados-Membros terdo de aplicar até 2022 (Diretiva 2019/1158). Esta é enquadrada
a partir da promogdo da igualdade de género, tendo como um dos principais objetivos a facilitacdo do
gozo de licencas para assisténcia a familia e de regimes de trabalho flexiveis por forma a aumentar a
participacdo das mulheres no mercado de trabalho. Sendo a licenca criada nesta diretiva extremamente
limitada (5 dias por ano, sem remuneracado) a possibilidade de regimes de trabalho flexiveis podera ter
algum efeito numa melhor conciliagdo entre a vida profissional e as responsabilidades da prestacdo de
cuidados informais. Os Estados-Membros podem adaptar outro periodo de referéncia ou introduzir
condicbes adicionais.

N&o existindo qualquer convengdo ou documentacdo legal no nivel internacional, a Organizacdo
Internacional do Trabalho (OIT) e a UN Women tém aumentado a atencdo para este assunto,

proporcionando marcos importantes para o desenvolvimento de medidas de politicas publicas nacionais
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em cada pais. Em 2013, a concilia¢do entre vida profissional e vida privada tornou-se uma das 11
dimensbes do “better-life index” da OCDE, com recolha regular de dados e relatérios. Os Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS), adotados por todos os Estados membros da ONU em 2015,
incluem no ODS 5, sobre igualdade de género e empoderamento de todas as mulheres e raparigas, a
meta (5.4) do reconhecimento e valorizacdo do trabalho ndo pago de cuidados e doméstico “através da
prestacdo de servicos publicos, infraestruturas e politicas de protecdo social e a promocdo da
responsabilidade partilhada dentro do domicilio e da familia como nacionalmente apropriado” (o itélico
foi adicionado). Em 2018, a OIT publicou um relatério que analisa a persisténcia das desigualdades de
género nas familias e no mercado de trabalho, uma vez que estas desigualdade estdo intrinsecamente
ligadas ao trabalho de cuidado (OIT, 2018) e em 2018 a UNWomen publicou um paper adotando uma
abordagem guiada por dois principios: a igualdade no cuidado através da corresponsabilidade e a
igualdade no cuidado recebido através acesso universal a cuidados de qualidade (UNWomen, p.
10). Ambos os textos prop6em um quadro de acdo organizado em torno de intervencdes que visam o
reconhecimento, a reducéo e a redistribuicdo do trabalho de cuidados ndo remunerado sob a forma de
dinheiro, servicos e tempo. S&o propostas acbes como a promulgacdo e implementacdo de arranjos de
trabalho “family-friendly” para todos os trabalhadores, a garantia de sistemas de protecdo social “care-
friendly” e sensiveis ao género, e a implementagdo de licengas para todos os homens e mulheres que
sejam sensiveis ao género e financiadas publicamente (OIT, 2018). Adotando as sugestdes, é preciso
adapta-las as condigdes socioecondmicas e caracteristicas socioculturais de cada pais, de forma a poder
encontrar as solucdes que garantam da melhor forma os direitos das pessoas que prestam cuidados
informais e das pessoas cuidadas, assim como orientar as politicas para uma redistribuicdo e
reorganizagdo da economia do cuidado virada para a igualdade de género.

Existem varios paises europeus onde estéo presentes politicas e legislagdes nacionais dirigidas aos
prestadores de cuidados informais. Inglaterra foi um pais pioneiro a este respeito - a primeira estratégia
nacional para os cuidadores foi langada em 1999 (Caring about carers: a national strategy for carers).
Os paises variam muito na medida em que os prestadores de cuidados informais sdo apoiados por
politicas publicas. Nos ultimos 20 anos, os apoios financeiros tém sido desenvolvidos por varios paises
europeus. (Pavolini e Ranci, 2008; OCDE, 2011; CE, 2018a; 2018b). Varios autores estudaram o
desenvolvimento destas novas politicas de cuidados dirigidas aos cuidadores informais (Ungerson e
Yeandle, 2007; Da Roit e Le Bihan, 2010; Frericks et al., 2014). Existem apoios pecuniarios dirigidos
diretamente ao cuidador informal (Inglaterra, Irlanda) e dirigidos aos beneficiarios dos cuidados, em
que as regras vao desde prestacdes pecuniarias sem qualquer controlo sobre se os prestadores de
cuidados recebem algum dinheiro (Republica Checa) até a assinatura de um contrato de trabalho formal
com o utilizador (Franga e Holanda) ou com o municipio (Suécia) (CE, 2018a, p. 26). Existem paises
com os dois tipos de apoio (Inglaterra, Holanda, Suécia, Espanha).

Os apoios pecuniérios podem ser acompanhados, em particular, de medidas de conciliagdo do

trabalho, através de licencas para prestacdo de cuidados (CE, 2018b, p. 7) e de disposigdes flexiveis em
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matéria de trabalho. Outras medidas a ser aplicadas ao nivel da protecao social sdo a contagem do tempo
de cuidados para pensdo de velhice, ou possibilidade de acesso a um seguro de salde. Os servicos de
apoio ao nivel da formacéo e aconselhamento sdo frequentes, e defendidos na medida em que potenciam
a qualidade dos cuidados e melhoram o bem-estar dos prestadores de cuidados. Em quase todos 0s paises
da OCDE existe 0 descanso do cuidador, embora o direito legal a estes servicos seja muito variavel.
Para assegurar a coordenagdo dos servigos de cuidados ao domicilio, em alguns paises € elaborado um
plano multidisciplinar de cuidados, que estabelece as responsabilidades dos varios prestadores de
cuidados formais e informais no processo de cuidados. Este envolve a participacdo de todos os
intervenientes relevantes, incluindo frequentemente o prestador de cuidados informais e a pessoa
dependente dos cuidados, sendo que alguns paises envolvem ativamente os prestadores de cuidados
informais na concecdo do plano (CE, 2018b).

Perante varias op¢Oes nas medidas de politica que se podem aplicar para apoiar os cuidadores
informais, existem diferencas mais pronunciadas entre os paises da Unido Europeia na forma como os
cuidados continuados sdo prestados do que em qualquer outro aspeto da protecdo social (Social
Protection Committee, 2014). Existem diferencas significativas na forma como os cuidados séo
prestados e na forma como sdo financiados. Em quase todos os Estados-Membros os cuidados informais
desempenham um papel importante, mas a medida em que sdo complementados por cuidados formais,
prestados publicamente, varia muito.

Caracterizamos e contextualizdmos brevemente o tema dos cuidados informais na politica social e
no sistema de cuidados nacional, apontando como esta inscrito juridicamente 0 apoio as pessoas que
prestam cuidados informais na legislacdo portuguesa antes da existéncia de um estatuto. Este
enguadramento auxilia o entendimento de como o principio da subsidiariedade é a forma como o Estado
tem definido legalmente a questdo dos cuidados continuados, limitando-se a interferéncia puablica a
situacBes em que as redes sociais primarias e a familia falham (Esping-Andersen, 1999, p. 51). O
governo age apenas como incentivador, delegando para as instituigdes de solidariedade social e para a
familia 0 méaximo de responsabilidades possivel. Tendo como pano de fundo 1) o lugar dos cuidados
informais no sistema portugués de cuidados, 2) as justificacdes e enquadramento dos desenvolvimentos
europeus e internacionais na area e 3) as politicas que tém sido mais desenvolvidas de apoio aos
cuidadores informais, seguimos para a analise de como se deu o surgimento de uma maior atencdo
politica em Portugal para o tema dos cuidados informais. Exploramos o contexto que permitiu o
agendamento do tema no Parlamento e a construcdao de um processo politico legislativo, e analisamos a
forma como o tema e as opcOes de politica foram enquadradas pelos diferentes atores politicos no
Parlamento e pelos atores da sociedade civil organizada no movimento de cuidadores e cuidadoras

informais e em organizacgbes que reivindicaram o ECI.
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3. O processo politico de criacao do Estatuto do Cuidador Informal

Nos dltimos dez anos, e em particular a partir de 2016, as medidas relacionadas com a prestacdo de
cuidados informais passam a ser alvo de uma maior atencdo politica em Portugal, dando-se o inicio de
um lento percurso para o reconhecimento e apoio ao cuidador informal (Cl), e para a criagdo do ECI. E
este trajeto que se procura explorar neste capitulo, com o objetivo de entender quais as condicoes e
entendimentos politicos que tornaram possivel a criagdo deste estatuto (no Anexo C foi construida uma
tabela cronoldgica para auxiliar a verificacdo da organizacdo temporal dos acontecimentos).

O reconhecimento e apoio dos cuidadores informais que prestam cuidados a pessoas em situacao
de dependéncia nos seus domicilios fez parte do Programa eleitoral do PS para as elei¢fes de 2015,
tornando-se parte do programa do XXI Governo Constitucional para 2015-2019, no ambito da defesa o
Servico Nacional de Saude e da promogdo da satde. O Plano de Desenvolvimento da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) para 2016-2019 propunha desenvolver especificamente o
ECI.

Em 2016, CDS, PS, PSD, BE e PCP apresentam projetos de resolucdo?, todos aprovados, que
incidem diretamente sobre os cuidadores informais, iniciando a discussdo no Parlamento. O conjunto de
projetos foi aprovado no dia 13 de maio de 2016. Destas recomendagdes, todas promovem a criacdo do
ECI, exceto a do PCP, que visa o refor¢o dos apoios aos cuidadores informais em medidas isoladas na
area da saude, seguranca social e da protecdo laboral. No seu conjunto, vém propor ao Governo o
estabelecimento de importantes medidas de apoio ao cuidador informal, principalmente em torno do
reforgo das condicdes para o descanso do cuidador, da formacéo, aconselhamento, apoio psicossocial e
informacao, assim como do estabelecimento de medidas de conciliacdo laboral. Ap6s a aprovacao destes
projetos, 0 Governo solicitou a um Grupo de Trabalho que elaborasse um relatorio para enquadrar, em
termos nacionais e internacionais, a criacdo do referido estatuto e para servir de suporte técnico para
apoio a decisdo politica, entregue ao Governo mais de um ano depois, em setembro de 20172

Havendo uma proposta no programa de Governo, recomendagdes de todos os partidos (exceto
PAN) e um grupo de trabalho para a construgdo do relatdrio, ainda assim, esta teméatica ocupava no
campo politico um lugar pouco prioritario. O que levaria a apresentacdo de uma proposta do Governo,
em 2019 é resultado de um conjunto de acontecimentos iniciados em 2016, impulsionados pela criacéo
do movimento de cuidadores e cuidadoras informais, que exponenciaram a visibilidade do tema dos
cuidados informais, causando pressdo para uma atuagdo do Governo. Reunindo-se num “Grupo de
Cuidadores Informais de doentes de Alzheimer e outras deméncias similares”, entregam em outubro de
2016 a Assembleia da Republica uma peticdo (n.° 191/XI111/2.2) para a criagdo do ECI da pessoa com

doenca de Alzheimer e outras deméncias ou patologias neurodegenerativas, com um total de 8057

! Projeto de Resolugdo n.° 228/XI111/1% (CDS-PP); Projeto de Resolugéo n® 306/X111/12 (PS); Projeto de Resolucdo
n°® 308/X111/12 (PS); Projeto de Resolucéo n° 310/X111/12 (BE); Projeto de Resolucdo n® 304/XI111 (PCP)
2 Relatdrio intitulado Medidas de Intervencdo Junto dos Cuidadores Informais, vide Teixeira et al., 2017
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assinaturas. Este grupo tinha comecado a surgir no inicio de 2016, a partir de um movimento informal
através das redes sociais, em particular grupos de Facebook, nos quais cuidadores de vérias zonas do
pais se juntaram em torno de reivindicacdes comuns para o0 apoio e reconhecimento do seu papel (M@
dos Anjos Catapirra, entrevista, 2020); vide Soeiro e Araujo, 2020, p. 53). Através de contactos com a
eurodeputada do BE Marisa Matias, vice-presidente da Alzheimer Europa (Liliana Gongalves, José
Soeiro, entrevistas, 2020), que tinha sido em 2010 a relatora da iniciativa da estratégia europeia de
combate & doenca de Alzheimer e outras formas de deméncia, foi obtido o apoio para em 18 de junho
de 2016 se realizar o 1° Encontro Nacional de Cuidadores Informais de Alzheimer e doencas similares,
organizado pela delegacdo do BE do partido europeu Esquerda Unitéria Europeia/Esquerda Nérdica
Verde (GUE/NGL). Deste encontro sai a decisdo da criagdo de uma peticdo dirigida ao Parlamento
(Liliana Gongalves, entrevista, 2020).

Em 2016 observamos o inicio de uma atencdo mediatica para este tema, através de reportagens
sobre historias de vida de cuidadores e testemunhos em programas de “entretenimento” e talkshows
generalistas, aspeto percebido pelos e pelas cuidadoras e que foi usado como meio de difusdo, para além
das redes sociais (Soeiro e Araujo, 2020). A partir de 2017, o Presidente da Republica Marcelo Rebelo
de Sousa, convidado pela eurodeputada Marisa Matias para ir ao 2° Encontro de Cuidadores Informais,
no Porto, passa a “apadrinhar” a causa e a ser um importante representante e porta-voz da exigéncia
junto do Governo para que haja respostas para os cuidadores, comparecendo em todos 0s encontros
seguintes (Liliana Goncalves, M? dos Anjos Catapirra, entrevistas, 2020). Este envolvimento do
Presidente, também através de declaragdes publicas em diversos momentos (Publico, 21 de setembro
2017; 5 de novembro 2018; 5 de novembro 2019), foi essencial para a visibilidade mediatica e para
estabelecer pressdo politica.

Em resposta a peticdo, em margo de 2018, o BE e o PCP apresentam o Projeto de lei 801/XIll e
o0 Projeto de lei 804/XI1l11, respetivamente, prevendo a criacdo de um estatuto o primeiro, e medidas de
apoio aos cuidadores informais e pessoas dependentes o segundo, e 0 CDS-PP e 0 PAN apresentam 0s
Projeto de Resolucdo 1400/XIIl e Projeto de Resolucdo 1408/XIIl. A peticdo dos cuidadores é
finalmente apreciada no Parlamento em 16 de mar¢o de 2018, mais de um ano depois do seu lan¢camento,
juntamente com as novas iniciativas dos grupos parlamentares. Apds o requerimento em 23 de margo
de 2018, apresentado por BE, PCP, CDS-PP e PAN, de baixa & Comissdo de Trabalho e Seguranca
Social das suas propostas, sem votacdo, ser aprovado, a 18 de abril de 2018 é criado um grupo de
trabalho para proceder a nova apreciacao das iniciativas apresentadas até entdo com a tarefa especifica
de realizar um conjunto de audic¢des e audiéncias (vide Relatorio da Nova apreciacdo na generalidade
da proposta de lei e dos projetos de lei, 2019).

Do lado da sociedade civil, os cuidadores vieram sentindo as repercussoes das suas a¢des e tomada
de posicéo, ndo s na opinido publica, potenciada pela maior atengdo mediatica, mas também numa certa
abertura politica: o apoio do Presidente da Republica, e em particular a adocao desta causa pelo BE,

refletido no apoio da eurodeputada Marisa Matias e do deputado José Soeiro, que pela circunstancia de
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ter tido o papel de relator da Peticdo n.° 191/X111/2.2, constituiu um elo de ligacdo entre esse grupo e o
Parlamento. Os cuidadores procuram também obter a aten¢do dos diversos partidos com assento
parlamentar, através do envio de correspondéncia eletrénica com reivindicacdes e de convites para 0s
partidos estarem presentes em seminarios e encontros (Liliana Gongalves, entrevista, 2020). O
desenrolar destes acontecimentos e o0 nascimento de um processo politico no Parlamento com a entrada
dos projetos de lei do BE e do PCP vém potenciar e marcar também o passo do movimento dos
cuidadores e cuidadoras, que aumentam o seu ndmero e alcance online e passam também para um
movimento reivindicativo no terreno, encontrando-se presencialmente e organizando um conjunto de
acoes (vide Anexo C: Cronologia movimento cuidadores informais).

O debate sobre o estatuto foi suscitado pelos cuidadores de doentes com Alzheimer e outras
deméncias, mas rapidamente sdo criadas aliancas informais com outros grupos de outros cuidadores de
pessoas com outro tipo de dependéncias, o que amplia o processo legislativo, a partir de fora. Depressa
0 grupo se tornou num conjunto de organizacgdes e coletivos de cuidadoras e de pessoas em situacao de
dependéncia de varios &mbitos que acolheram a reivindicacdo do ECI, e que através de uma rede de
partilha e através das audicGes, sessbes publicas e encontros, comegaram a criar uma base de movimento
social, alargando-se a luta para um estatuto de todos os cuidadores informais. Varias organizacdes da
area das doencas neurodegenerativas, das deméncias e do envelhecimento precoce, do envelhecimento
e dos direitos das pessoas idosas, da area da deficiéncia, coletivos de familias de criangas com
deficiéncia se juntaram & causa. Esta heterogeneidade foi visivel no grande nimero de organizagdes e
entidades que se apresentaram nas duas audic¢des realizadas no &mbito do grupo de trabalho do ECI na
comisséo do Trabalho e da Seguranga Social, em 15 de junho de 2018 e 11 de abril de 2019 (Audicdo
Parlamentar N° 7-GT-ECI-XIIl e Audi¢do Parlamentar N° 10-GT-ECI-XIII, respetivamente) e no
namero de contributos por escrito que foram entregues (vide Contributos escritos, 2018; 2019).

Em torno destes diferentes acontecimentos, é central mapear o ambiente politico (Cairney, 2012,
p. 44) no qual entre 2016 e 2018 se deu esta crescente atencdo publica, politica e mediética e o
posicionamento de cada partido. Em 2018 havia uma presséo estabelecida dos grupos parlamentares que
apresentaram iniciativas e havia um compromisso do Governo de criar apoios aos cuidadores. No
entanto, ndo existia uma maioria politica estabelecida, pois 0 PSD e o PS ndo renovaram a sua posi¢ao
desde as recomendacfes de 2016. O CDS reivindicava o seu pioneirismo na matéria dos cuidadores
informais (Isabel Neto, Reunido Plenéria, 12 de maio 2016), mas este era minoritario no Parlamento.
Sendo um dos partidos mais envolvidos com o tema - tendo-o introduzido no Parlamento ja em 2010 no
ambito de um plano nacional para as deméncias (CDS-PP, 2010), e apresentando projetos de resolucao
em 2010, 2016 e 2018, e avangando com um projeto de lei em 2019, juntamente com a proposta de
Governo - tinha, no entanto, a ideia de que s6 0 Governo detinha o conhecimento e poder administrativo
gue permitisse ter os dados para construir esse elemento legislativo (Filipe Correia, entrevista, 2020). O
PAN, também minoritario, envolvendo-se menos na discussdo, ainda assim juntou-se aos restantes

partidos na apresentacdo de um projeto de lei em 2019 (PAN, 2019). Sendo mais visivel no &mbito do
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movimento um envolvimento maior do BE, o PCP marca também uma posi¢do de apoio e pressdo
marcadas, estando presente desde a primeira audicdo em abril de 2017 (Audicdo Parlamentar N° 58-
CTSS-XII1I) no &mbito da peticdo pelo ECI (CDS e PAN ndo compareceram) e apresentando ao mesmo
tempo que o BE um projeto de lei. Os projetos do PCP e do BE poderiam ter sido rejeitados e ndo haveria
repercussoes legislativas. O que acontece é que naquela legislatura o &mbito de atua¢édo do BE e do PCP
foi ampliado pela existéncia de uma solucdo politica particular entre 2015 e 2019, chamada de
“Geringonga”, constituida por um Governo minoritario do PS, sustentado em acordos parlamentares a
esquerda com estes dois partidos. Este arranjo permitiu a possibilidade de abertura que cremos ter sido
central para o avanco de um ECI naquela legislatura - os proprios atores politicos reconhecem-no como
um fator relevante (José Soeiro, Carla Tavares, Jodo Dias, entrevistas, 2020). N&do havendo maioria
absoluta, existem mais condic6es para que haja lugar a negociagéo e ao encontro entre diversas posicoes.
Tanto o PCP como o BE, de forma diferenciada, pressionaram o Governo para uma maior necessidade
de apoio dos cuidadores informais, tendo sido os primeiros partidos a apresentar projetos de lei em 2018,
que foram acolhidos pela Comissao de Trabalho e Seguranca Social, com a criagéo do grupo de trabalho,
que permitiu um trabalho de melhorias e de negociagdes.

Em dezembro de 2018, o Orgamento do Estado para 2019 (lei n.° 71/2018) comega a efetivar o
gue se proclama no programa de Governo 2015-2019. Neste OE é estabelecido o desenvolvimento de
medidas de apoio dirigidas aos cuidadores informais e as pessoas cuidadas (artigo 117°), prevendo o
estabelecimento de um projeto-piloto com o objetivo de estudar e implementar uma rede publica de
apoio dirigida aos cuidadores informais e as pessoas cuidadas, com base nos servigos publicos,
designadamente das areas da saude, trabalho e seguranca social, que incluiria apoio domiciliario,
aconselhamento, acompanhamento e capacitacdo dos cuidadores informais, apoio psicossocial aos
cuidadores informais e uma rede de apoio aos cuidadores informais. Definia também um artigo relativo
ao descanso do cuidador, em que além da possibilidade de acolhimento temporario da pessoa cuidada
numa unidade da RNCCI ou da RNCP, se prevé a possibilidade de apoio domiciliario por profissionais
de referéncia (medida que aparece no Parlamento pelo projeto de lei do BE). No entanto, ndo é
contemplada qualquer verba para concretizar essa intencao.

Perante as opcdes de trabalhar com as iniciativas legislativas do BE e do PCP e fazer chegar por
via do grupo parlamentar do PS no grupo de trabalho propostas de alteracdo, ou apresentar a sua, o
Governo acaba por apresentar uma proposta de lei, ja em fevereiro de 2019, criando dois processos
legislativos em paralelo que confluiram no mesmo grupo de trabalho, permitindo também que outros
partidos que ndo tinham nenhum projeto de lei, CDS-PP, PSD e PAN, apresentassem os seus®. A
proposta de lei do Governo, que ndo identifica a criacdo do estatuto, mas apenas medidas isoladas de

apoio ao cuidador informal, e os projetos de lei, que propdem o ECI, j& surgem como resultado do grupo

3 Projeto de Lei 1126/X111 (CDS-PP); Projeto de Lei 1127/X111 (CDS-PP); Projeto de Lei 1132/X111 (PSD); Projeto
de Lei 1135/XI11 (PAN) — O CDS-PP apresenta dois projetos de lei pois um refere-se ao ECI e outro a criagdo
do regime do cuidado familiar.
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de trabalho, uma vez que deram entrada no Parlamento depois de realizadas todas as audi¢des. A entrada
destas iniciativas no Parlamento causa um reinicio do processo legislativo, e vem atrasar a finalizacdo
dos trabalhos do grupo de trabalho. Apenas em julho de 2019, mais de um ano depois de ter sido criado,
os trabalhos foram terminados e foi apresentada uma proposta de texto de substituicdo da lei acordada
entre PS, BE e PCP (para ver processo completo vide - Relatério da Nova apreciacdo na generalidade
da proposta de lei e dos projetos de lei, 2019). Esta abertura para negociacdo, resultado do acordo
politico dessa legislatura, permitiu que houvesse possibilidade de um estatuto que inclui algumas
medidas que o PS, governando sozinho, ndo teria incluido. No entanto, sendo uma matéria nova, e ndo
sendo prioritaria no dominio das politicas sociais para uma maioria politica, a lei do ECI resultou do
“consenso possivel” (Todos [deputados], entrevistas, 2020), ndo tendo a lei ficado muito diferente da
proposta do Governo.

O texto de substituicdo que define varias medidas foi aprovado na generalidade por unanimidade
na Assembleia da Republica em 5 de julho de 2019, e em 6 de setembro é publicada em Diéario da
Republica a Lei 100/2019, que cria o ECI. Esta estabelece que o Governo deveria publicar no prazo
méaximo de 120 dias a portaria com os termos, condi¢Bes e procedimentos com vista a implementacéo,
acompanhamento e avaliacdo dos projetos-piloto, bem como os territdrios a abranger, e a
regulamentacéo especifica do ECI. Em 10 janeiro de 2020 é publicada a portaria n.° 2/2020 que
regulamenta os termos do reconhecimento e manutengéo do ECI, definindo que a partir do dia 1 de julho
poderiam ser apresentados os pedidos de reconhecimento do estatuto em todo o territério nacional. Ja
os termos e as condicOes de implementagdo dos projetos-piloto previstos no ECI, sdo publicados apenas
na portaria n.° 64/2020, em 10 de marco, com mais de trés meses de atraso. Reitera que estes serdo
iniciados a 1 de abril, terdo a duragdo de 12 meses, e serdo aplicados em 30 concelhos do territdrio
portugués. No entanto, no quadro da pandemia Covid-19, a data de inicio é adiada para 1 de junho (vide
Renascenca, 28 de maio 2020). O projeto piloto prevé o subsidio de apoio sob condigdo de recursos aos
cuidadores informais principais (que cuidam de forma permanente)* com acesso ao regime de seguro
social voluntario, apoio de profissionais de referéncia (na segurancga social e na saide), um plano de
intervencdo especifico ao cuidador, periodo de descanso para aliviar a sobrecarga fisica e emocional,
grupos de autoajuda, acesso a formacao e informacéo, aconselhamento, acompanhamento e orientacao,
apoio psicossocial e medidas de promocao da integracdo no mercado de trabalho (Portaria n.° 64/2020).

Colocando entraves a criacdo de uma lei generalizada com medidas de prote¢do social e laboral
definidas, sob a justificacdo de que se desconhece a dimensdo e caracteristicas desta populacdo, o
Governo propds os projetos-piloto como a forma possivel de abranger mais medidas e a0 mesmo tempo
realizar uma analise das necessidades com a amostra que foi escolhida. Fora o PSD, que se estabeleceu

de forma firme contra os projetos piloto (Helga Correia e Maria das Mercés Borges, Reunido Plenéria,

4 Cuidador informal principal cuida de forma permanente, cuidador informal néo principal cuida de forma regular,
mas ndo permanente (Lei n.° 100/2019)
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8 de margo 2019; Helga Correia, entrevista, 2020), foi mais consensual para os restantes partidos, que,
abrangendo um universo sob o qual ndo existe um diagndstico estudado, quais as suas caracteristicas e
as necessidades que tém, este tipo de implementacéo permitiria ter uma experiéncia de observacao de
uma amostra da realidade — de diferentes realidades territoriais, sociais - de forma a identificar
oportunidades e obstaculos, recolher dados e conhecer a realidade e a partir dai adequar as medidas (José
Soeiro, Luis Soares, Carla Tavares, Diana Ferreira, Jodo Dias, Filipe Correia, entrevistas, 2020). O
“sendo” principal é a possibilidade de atraso do processo de regulamentacdo das medidas a nivel
nacional. Havendo aspetos que ficam por definir na posteridade, torna-se mais incerto que exista um
desenvolvimento (José Soeiro, Diana Ferreira, Jodo Dias, entrevistas, 2020). S0 depois dos projetos
piloto se regulamentara a maioria dos apoios no &mbito nacional.

A partir de julho de 2020 entraram em vigor as medidas ja regulamentadas ao nivel nacional
(Portaria n.° 2/2020, artigo 17°), que sdo apenas 0 acesso ao estatuto de trabalhador-estudante e 0 acesso
ao regime de parentalidade previsto no Cédigo do Trabalho aos titulares dos direitos de parentalidade a
guem seja reconhecido o ECI ndo principal (idem, artigos 13° e 14°). O OE para 2020 (Lei n.° 2/2020),
inclui, por iniciativa do PCP, a criagdo de Gabinetes de Acolhimento ao Cuidador Informal com vista a
concretizagdo do processo de reconhecimento do ECI nos 18 centros distritais da seguranga social.
Reitera também que durante os 12 meses em que se desenvolvem os projetos-piloto o Governo publica
relatorios trimestrais relativos & concretizagdo dos mesmos. No entanto, uma vez que apenas em 19 de
outubro de 2020 se designaram os membros da comissdo de acompanhamento e avaliagdo (Despacho
n.° 10045/2020), ndo houve publicacdo de qualquer relatorio até a data em que este texto foi concluido.
Em termos financeiros, o orcamento inscreveu 30 milhdes de euros para o subsidio aos cuidadores
informais, ficando por definir como sera discriminado e distribuido o valor em funcdo das outras
necessidades, como o apoio domiciliario para descanso do cuidador.

Em marco de 2020, a Covid-19 chega a Portugal, e as consequéncias da destabilizagdo social,
econdmica e politica comecam rapidamente a sentir-se também no fragil e recente ECI, provocando
atrasos e alteracOes na forma de implementacdo (Publico, 25 de maio, 30 de junho, 6 de setembro, 28
de outubro, 2020). Até ao final de outubro, apenas 2559 pessoas haviam solicitado ao ISS o
reconhecimento do ECI. Foi aprovado para 530 pessoas, 227 das quais nos concelhos dos projetos-
piloto. Apenas 102 tinham subsidios atribuidos (Publico, 28 de outubro 2020). Tanto nas entrevistas
realizadas como nos meios de comunicacao social, membros da ANCI denotam que a carga burocratica,
a quantidade de requisitos, a falta de informacdo e a impreparacdo dos funcionarios nos servicos
correspondentes estdo a dificultar severamente o processo de implementacdo (Nélida Aguiar, Liliana
Goncalves, M2 dos Anjos Catapirra, entrevistas, 2020; Pablico, 1 de agosto, 3 de agosto, 6 de setembro
2020). O acesso a informag&o € condigdo essencial para 0 acesso a candidaturas aos apoios. A falta dela
é considerada a principal causa deste nimero irrisério de pedidos (M2 Anjos Catapirra, entrevista, 2020;
Publico, 3 de agosto 2020). Embora a nivel digital existam informacGes simplificadas, existirdo varios

cuidadores sem literacia digital ou sem acesso a Internet que ndo podem ficar excluidos do acesso a
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informacdo. Em setembro foi aprovada uma recomendacéo ao Governo do BE (2020) para a cria¢do de
uma campanha de divulgacdo, no entanto ainda ndo houve qualquer desenvolvimento. Além da
necessidade de maior divulgacdo junto da populacdo, é preciso o esclarecimento dos profissionais de
salide e da seguranca social. As entrevistadas, membros da ANCI, sublinham que existe uma grande
necessidade de facilitar o processo de reconhecimento do ECI. Varias associacdes defendem também a
necessidade de um maior envolvimento dos municipios e freguesias, de uma descentralizacdo que
permita mais servigos de proximidade, sublinhando as enormes disparidades territoriais (MODERP,
audicao, 15 de junho 2018; Acreditar, ANCI, Associacdo Cuidadores, Cuidadores PT, contributos, 2018;
Liliana Gongalves, M2 dos Anjos Catapirra, entrevistas, 2020).

Embora a lei definisse que fosse 0 Governo, no prazo de 120 dias da sua publicacdo, a proceder a
identificacdo das medidas de reforco da protecédo laboral, ndo existe previsdo que isto aconteca antes do
final dos projetos-piloto. As portarias que foram lancadas reiteram que apos avaliacdo dos projetos-
piloto, as matérias previstas serdo objeto de revisao e regulamentacgdo especifica, por portaria conjunta
dos membros do Governo responsaveis pelas areas das financas, do trabalho, solidariedade e seguranca
social e da satde. Se ndo houver vontade politica do Governo e/ou pressdo politica e da sociedade civil,
em particular das organizagdes de cuidadores, poderemos esperar ainda muito por medidas concretas e
definitivas, continuando apenas com uma lei no papel, ou porgue as medidas ndo foram regulamentadas,
ou porque ndo foram criadas condi¢des para a sua aplicabilidade.

A visibilidade publica e mediatica conseguida pelo movimento de cuidadores e cuidadoras e 0 apoio
do Presidente da Republica, juntamente com o acordo governativo que se operou entre 2015 e 2019 (um
Governo minoritario, sustentado em acordos parlamentares), permitiu que houvesse a abertura possivel
e a pressdo necesséria para se conseguir chegar a criacdo de um ECI com medidas no ambito da
seguranca social, satde e na area laboral, e ndo s6 com medidas na area da saude, como previa 0
programa de Governo. Nao sendo um problema que surgiu naquela legislatura, passa a ser percecionado
como problema politico em 2016.

Segundo a teoria-modelo dos fluxos multiplos (Kingdon, 1995) os produtos das politicas publicas
decorrem da convergéncia de trés fluxos: um fluxo de problemas, que consiste na percecdo de uma
questdo como um problema politico; um fluxo de politicas, que consiste nas alternativas e solucdes
disponiveis, e um fluxo de politica (ou politico), que pode consistir num sentimento nacional, em
campanhas de grupos de pressdo ou em mudangas governamentais em determinados momentos criticos,
dinamizado pela acdo de um empreendedor de politicas. Quando os trés fluxos convergem, uma janela
para politicas publicas é aberta. Esta teoria contraria a ideia de que as politicas sdo desenhadas para
responder a problemas. Uma vez que os problemas sao construidos socialmente, nem todas as condi¢des
se tornam problemas. E a percecao dos problemas ¢ entendida de formas diferenciadas. Em Portugal, o
problema politico da falta de apoio dos cuidadores informais aparece em linha como 0s
desenvolvimentos europeus na matéria (CE, 2010; 2018a; Teixeira et al., 2017), devido a questdes de

sustentabilidade dos sistemas de salde e sociais. Existindo diversas opcfes de solucBes politicas de
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apoio aos cuidadores informais possiveis ja existentes (em diferentes paises europeus), o0 conjunto de
acontecimentos que acabamos de mapear possibilitaram uma janela de oportunidade para o
agendamento politico do tema dos cuidados informais em Portugal.

Apesar da lentiddo do processo de agendamento, formulacdo e implementacdo, dos entraves nas
candidaturas e de haver ainda poucas pessoas com estatuto e a usufruir do projeto piloto, o facto de
existir agora um estatuto formalizado legalmente alargou a visibilidade desta problemaética. Continuando
a verificar-se esta vontade partidaria, apoio do Presidente da Republica, visibilidade nos media, e
continuando a luta dos cuidadores pelos seus direitos, podera ser conseguida a pressdo necessaria para
que o tema mantenha uma alta visibilidade politica, e que se continue a avangar nos apoios aos
cuidadores e pessoas cuidadas. No entanto, esta continua sem ser uma prioridade politica para o
Governo. Havia uma conjuntura particular que ja ndo existe na legislatura atual. Este aspeto contribui
para a percecao de que houve de facto uma abertura de uma janela de oportunidade num certo momento,
que foi aproveitada politicamente. Tendo ficado ainda muito aquém do conjunto de medidas que foram
propostas dentro do grupo de trabalho e pelos cuidadores, a possibilidade da existéncia de um grupo de
trabalho, a centralidade do processo do Parlamento e a necessidade do PS de colaborar com BE e PCP
permitiu uma maior abertura do que se tivesse sido apenas um processo sé desenvolvido pelo Governo
e s6 com o PS. Tendo conseguido os cuidadores informais ver a existéncia de uma lei do ECI, os
contornos desta “vitoria” serdo alvo de analise no capitulo seguinte, onde analisaremos a fundo as op¢Ges

de politica em discussdo e o processo de tomada de decisao.
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4. Opcoes politicas e discursos

Ao compararmos as medidas em discussdo e a proposta de lei do Governo com a lei que se alcancgou,
observamos a importancia do processo de negociagéo e da particularidade da XIII legislatura, em que
com uma nova distribui¢do de mandatos que possibilitou a “Geringonga” e a pressdo estabelecida pelos
membros da sociedade civil que se organizaram em torno da reivindicagdo de direitos e de um estatuto,
foi possivel haver uma maior abertura para o reconhecimento e apoio dos cuidadores informais.

Identificamos agora as principais medidas em discussdo e o que foi alcancado na lei do ECI,
analisando os principais discursos e perspetivas sobre o papel dos cuidados informais na sociedade
portuguesa.

Embora ndo fosse pretensdo do Governo na sua proposta de lei, conseguiu-se implementar a lei no
formato de um estatuto e ndo apenas medidas dispersas de apoio.

A definicdo de cuidador e de pessoa cuidada ficou como apresentada na proposta de lei do Governo,
limitando-se o cuidador a membros familiares ou cdnjuges (ou unidos de facto), excluindo vizinhos e
amigos, e excluindo do conceito de pessoa cuidada todas as pessoas com alguma dependéncia que nao
caiba nas prestacdes requisitadas®. Entre propostas que atualizavam os valores das prestacoes existentes
dirigidas a pessoa cuidada (PCP, 2018; BE, 2018), a possibilidade de contratualiza¢do dos cuidados
(CDS-PP, 2019b) ou a cria¢do de um subsidio sob condigdo de recursos (PSD, 2018; CDS-PP, 2019g;
PAN, 2019), esta tltima opcéao foi a que o Governo propds e que acolheu uma opinido favoravel da
maioria, criando-se mais um apoio a situagdes de pobreza extrema do que um reconhecimento claro do
trabalho de cuidar. Em relagéo a contabilizagdo do tempo a cuidar no regime contributivo, foi possivel
acordar o acesso ao regime do seguro social voluntario. Além do acesso ao internamento temporério da
pessoa cuidada na RNCCI, passa a ser possivel o descanso do cuidador através de apoio domiciliario,
acomodando a reivindicagdo do BE (2016, 2018). As medidas de acesso a informacao, acompanhamento
e formacdo néo tiveram qualquer alteragdo entre a proposta de lei e a lei que foi aprovada.

O direito a conciliar a prestacdo de cuidados informais com o emprego continua ainda por
reconhecer. No entanto, uma vez que foi aprovada em 2019 uma diretiva europeia que implica criar
medidas de conciliacdo para os cuidadores informais (Diretiva 2019/1158), é expectavel que haja uma
regulamentacao neste sentido e dentro desse quadro de discussao pode-se tentar ir mais longe, uma vez
que a diretiva tem de ser transposta até 2022.

No programa de Governo para 2015-2019 é lancado o mote para o reconhecimento e apoios dos

cuidadores informais, mas este € muito limitado. Enquadrado apenas no &mbito da salde, dentro do eixo

% Na definicdo proposta pelo Governo e aprovada na lei, a pessoa cuidada tem de receber o subsidio por assisténcia
a 3% pessoa, complemento por dependéncia de 2° grau, ou, transitoriamente, encontrar-se acamada ou a
necessitar de cuidados permanentes, por se encontrar em situa¢do de dependéncia, e ser titular de complemento
por dependéncia de 1.° grau (mediante avaliacdo especifica dos Servicos de Verificacdo de Incapacidades do
ISS). Reivindicando um estatuto, as organizagdes de cuidadores e pessoas cuidadas afirmam que este devera
abranger todas as situacOes de incapacidade, transitdria ou definitiva.
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de “expansdo ¢ melhoria da integracdo da Rede de Cuidados Continuados e de outros servi¢os de apoio
as pessoas em situagdo de dependéncia”, esta principalmente ligado a dependéncia causada pelo
envelhecimento. N&o obstante as justificacBes ideoldgicas diferenciadas que caracterizam cada um dos
partidos com assento parlamentar, todos apresentam em 2016, exceto o PAN, recomendacgfes para a
criacdo de medidas de apoio aos cuidadores informais. Sendo reconhecido que os problemas dos
cuidadores informais ndo sdo de agora, a ampliacdo do interesse politico pelo tema tem as suas razoes
bem definidas. O envelhecimento demogréfico e o aumento das doengas cronicas trouxeram um
problema politico de sustentabilidade dos sistemas de salide e uma necessidade de repensar as respostas
das politicas pablicas no dominio dos cuidados, aparecendo como uma preocupacao central na maioria
das iniciativas legislativas. As mudangas socioculturais dos padrbes familiares que conduzem a
uma retracdo das formas de familias providéncia, juntamente com uma diminui¢do demografica da
populacdo jovem em relagdo a populacdo envelhecida, colocam em causa o papel histérico da familia e
em particular das mulheres em assegurar a maior parte destes cuidados. A necessidade de criacdo de
politicas surge mais por motivos de sustentabilidade dos sistemas de salde e menos por um impeto de
justica social para com esta populagdo, sendo as restricdes a expansdo dos gastos no apoio social
um fator relevante (PS, 2016, pp. 1 e 3; PSD, 2016, p. 14; PAN 2018, p. 5; CDS-PP, 2018, p. 7; vide
anexo D, Tabela 1). A partir do momento em que os cuidados informais comecam a sair da
invisibilidade, o seu papel é valorizado de diferentes formas segundo valores politico-ideoldgicos
diferenciados. Embora o tema apareca na agenda politica principalmente afeto a questdes de alteragdes
demograficas (BE, 2016; PCP, 2016; CDS-PP, 2016; PS, 2016; PSD, 2016, 2019; PAN, 2018; vide
Anexo D. Tabela 1), ndo ha sé cuidadores de pessoas idosas, existindo um universo de cuidados
informais a criangas, jovens e adultos em situagdo de dependéncia.

Contra a falta de valores satisfatorios no acesso a cuidados formais, uma maioria partidaria pugna
de alguma forma pelo continuo desenvolvimento no investimento na RNCCI e RNCP (PSD, 2016; BE,
2018; PCP, 2018; Luis Soares [PS], Reunido Plenéria, 16 de margo 2018). Em linha com as tendéncias
europeias no dominio dos cuidados continuados (CE, 2010), este investimento é direcionado para a
transicdo para um modelo de apoio domiciliario (BE, 2016; PS, 2016; CDS-PP, 2016, 2018; PAN, 2018;
PSD, 2019; vide Anexo D. Tabela 1). Crescendo o numero de estudos que implicam os cuidadores
informais nos cuidados a pessoa em situacdo de dependéncia (Hoffman e Rodrigues, 2010; VVan Groenou
e De Boer, 2016; CE, 2010, 2018a), também se evidenciam as consequéncias que estes cuidados tém
nas pessoas que assumem esta prestacdo. Nas iniciativas de todos os grupos parlamentares é consensual
a enorme sobrecarga, desgaste, exaustdo, impactos fisicos, psicol6gicos, econémicos e laborais,
decorrentes da falta de apoio no cuidado de pessoas em situacao de dependéncia (BE, 2016, 2018; PCP,
2016, 2018; CDS-PP, 2016, 2018; PSD, 2016; PAN, 2018, Luis Sores [PS], Reunido Plenério, 12 de
maio 2016; vide Anexo D. Tabela 2).

Perante o conhecimento disponivel sobre a situagdo nacional e necessidades dos cuidadores, as

respostas politicas variam, o que é visivel nos diferentes projetos e nos discursos dos diferentes atores
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que participaram no processo legislativo. E interessante perceber como grupos politicos com visdes
politicas e ideolodgicas tdo variadas, como o BE e o CDS, que dedicaram muita atencao politica a este
tema, se uniram na defesa dos cuidadores informais, defendendo lado a lado a conciliacdo laboral, a
criacdo de um apoio pecuniario, o reconhecimento do tempo de cuidados na atribuicdo da pensao de
velhice ou invalidez (BE, 2018; CDS-PP, 2019a). Para além de observar a discussdo sobre medidas
especificas, analisamos 0s discursos sob os quais se justifica o reconhecimento e criacdo de medidas de
apoio as pessoas cuidadoras. Existem perspetivas diferenciadas sobre o modelo social que se pretende -
concegdes mais familistas e concec¢des que dao maior centralidade ao Estado; visdes do cuidar como um
dever familiar ou como um trabalho; cuidar informalmente em casa como alternativa preferencial ou
por falta de apoio formal. Analisando a forma como os diferentes atores politicos e da sociedade civil
enguadram os cuidadores informais e os apoios que lhes devem ser proporcionados, encontramos
tensOes entre a defesa de diferentes concecbes de cuidador informal e diferentes modelos de Estado
Providéncia, e verificamos qual o nivel de enraizamento das ideias e valores que tém baseado o modelo
portugués de cuidados. Sao as divergéncias ideoldgicas e politicas que nos ajudam a perceber a variagdo
nas medidas especificas que foram propostas e também a compreender porque é que defendendo
medidas semelhantes ou iguais, as bases ideoldgicas sobre as quais se justificam podem ser
completamente diferentes. Todos reconhecem e defendem a transi¢cdo para um modelo de cuidados
domiciliarios, mas o papel que é dado aos cuidadores informais, a forma como devem ser apoiados e
as perspetivas sobre o equilibrio de fungdes estatais, do terceiro setor e da familia/sociedade civil variam
(Anexo D, Tabelas 3 e 4).

4.1. A(s) perspectiva(s) das organizagdes representativas dos cuidadores

A peticdo n.° 191/XI11/2 2 reivindicava a criagdo do Estatuto do Cuidador Informal da pessoa com doenca
de Alzheimer e outras deméncias ou patologias neurodegenerativas. O ECI é alcangado, ndo sé para este
tipo de cuidadores, mas para um ambito mais generalizado de cuidadores informais de pessoas em
situacdo de dependéncia. Algumas das medidas especificas propostas foram alcancadas, outras nao
acolherdo uma maioria, e havera uma discussao alargada das medidas possiveis propostas por diversos
atores e uma atualizacdo das reivindica¢fes do grupo peticionario e dos movimentos que se juntaram,
que permitira a criacdo de medidas ndo previstas no estatuto, como a criacdo de um subsidio de apoio
ao cuidador informal e a possibilidade de descanso do cuidador através de apoio domiciliario. Em 2016
tinhamos um grupo embrionario que se tinha juntado através das redes sociais e que num 1° encontro
decidiu criar uma peticdo. Em 2018 temos ja uma associacdo criada - a ANCI, e um conjunto alargado
de associagOes e organizacOes de outras areas relacionadas que se juntam e fazem também as suas
reivindicac@es, auscultadas de forma mais atenta pelos grupos parlamentares no &mbito das audi¢fes do

grupo de trabalho criado para a construcdo da lei que foi aprovada.
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A grande maioria das reivindicacfes vao de encontro as mesmas ideias centrais — menos
sobrecarga, mais apoios formais e mais condi¢Bes para cuidar informalmente (Grupo de Trabalho,
audicGes, 15 de junho 2018; 11 de abril 2019, 19 de setembro 2019; vide Anexo E). Existem pessoas
gue sentem a responsabilidade de e querem dedicar o seu tempo a cuidar, manter-se mais préximos da
pessoa em situacdo de dependéncia, com condicBes e sem prejudicar a sua qualidade de vida
(Movimento Filhos sem Voz, audi¢do 19 setembro 2019), e existe quem ndo queira cuidar na forma de
um trabalho a tempo inteiro, ou parcial, ou cuidar de todo, e que o fazem por falta de alternativa (APRe,
audicdo 15 maio de 2018; M2 Anjos Catapirra, entrevista, 2020). Temos medidas que pendem para dois
lados diferentes. Por um lado, para uma libertacéo da sobrecarga através de apoios formais e de medidas
de conciliacdo, e por outro para apoios que visem auxiliar os cuidadores na prestacdo dos cuidados
informais, com acesso a informagdo, capacitacdo, apoio no cuidado, apoios econémicos (Grupo de
Trabalho, contributos, 2018, 2019). A diversidade de situacfes € visivel na amplitude do debate que é
criado. Vemos uma variacgao que vai desde a promocao do papel de cuidador e os seus beneficios face a
institucionalizacdo (Plataforma Sadde em dialogo, audicdo 15 de junho 2018; Associacdo Filhos sem
Voz, audicio 19 setembro 2018; O céu ¢ o limite, contributo 2018; Grupo ECI JA!, contributo 2019;
Nélida Aguiar, entrevista, 2020) até a defesa de uma maior responsabilizacdo do Estado pela criacéo e
consolidacédo de respostas publicas formais de apoio as pessoas em situacéo de dependéncia (Acreditar,
APRe, Associacdo pais em rede, Familiarmente, audicdo 15 junho 2018; Associacdo Cuidadores,
contributo, 2018; Observatdrio da deficiéncia e direitos humanos, contributo, 2019) e que os cuidadores
devem ser complementos, apoios da comunidade de familiares, amigos, vizinhos.

Os receios, incertezas e criticas em relacdo a institucionalizagdo sdo elementos presentes nas
audicbes no grupo de trabalho (Movimento Filhos sem Voz, audicdo 19 setembro 2019).
Independentemente das posi¢des relativas as respostas de institucionalizacao, cujo peso social e cultural
tém bastante relevo, é unanime que deve haver um investimento na RNCCI nas suas diversas tipologias
de intervengéo.

Os movimentos de cuidadores e pessoas em situacdo de dependéncia defendem o estatuto, mas
sublinham que a criacdo do mesmo ndo anula a necessidade de continuar a pér em pratica as respostas
que Sd0 necessarias para as pessoas em situacdo de dependéncia e garantir que os cuidados formais
continuam a ser prestados a todos os niveis, com respostas locais adequadas, acessiveis e em tempo Util
(Liliana Gongalves, audi¢do 11 abril 2019). Os cuidadores querem um estatuto, mas querem que este
envolva os cuidados formais para aliviar a sobrecarga de quem cuida, respostas que tém de ser
diferenciadas segundo as necessidades da pessoa cuidada.

Tal como acontece no campo politico, no campo da sociedade civil também encontramos uma
diversidade de abordagens sobre a melhor forma de apoio aos cuidadores, umas mais centradas no papel
da familia, outras no papel das instituicdes e apoios formais. Para alguns cuidar foi uma opcéo, para
outros, a maioria, uma obrigacdo devido & falta de apoios que ndo deixa outra alternativa.

Independentemente das diferentes abordagens, fica clara a necessidade de maior investimento na criacio
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e desenvolvimento de apoios diferenciados no &mbito da RNCCI e do apoio ao cuidador. Ao ouvir as
diversas entidades que reivindicavam o ECI, foi possivel verificar de forma muito clara a diversidade
de situacBes, numa multiplicidade muito grande de realidades de cuidados. Sendo necessario construir
as respostas adequadas a cada situacdo, e ndo havendo intencBes do Governo de fazer alteracGes
estruturais no modelo de cuidados nesse momento, - tendo sido, pelo contrario, necessario mais de um
ano de negociacBes no Parlamento para ver o Governo tomar posi¢do, apresentar uma proposta e
negociar uma proposta final em conjunto com o PCP e o BE - foi possivel responder a algumas

reivindicacdes.

4.2, Medidas semelhantes, visfes diferentes

Mesmo com ritmos diferentes, todos os partidos com assento parlamentar na XIII legislatura
apresentaram iniciativas para o reconhecimento e apoios na prestagdo de cuidados informais (PCP,
2018; BE, 2018; CDS-PP, 2019; PSD, 2019, PAN, 2019). No entanto, podemaos verificar que a forma
como o fizeram reverte-se de visdes ideoldgicas diferenciadas do papel do cuidador no quadro da
sociedade portuguesa, encontrando-se tensdes mais profundas sobre o significado e conteddo dos
cuidados informais, que vao desde uma visdo do cuidado como dever familiar, realizado por afeto e
amor até uma visdo do cuidado como um trabalho ndo reconhecido com valor econdmico, existindo
ambivaléncias e sobreposic¢des entre estas diferentes perspetivas.

Na discussdo sobre a defini¢do de cuidador informal (CI), apenas a proposta do Governo delimitou
a definicdo a membros familiares, defini¢do que transitou para a lei final. O CI tem de ser c6njuge, unido
de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada, acompanhar
e cuidar desta de forma permanente (cuidador principal) ou de forma regular mas ndo permanente,
(cuidador ndo principal) e ndo auferir qualquer remuneracao de atividade profissional ou pelos cuidados
que presta a pessoa cuidada, sendo que no caso do cuidador principal tem que viver com a pessoa cuidada
em comunhdo de habitacdo. N&o estando prevista esta limitacdo do conceito de ClI a familiares nos
projetos de lei e de resolucéo, inclusive no projeto de resolucdo do PS em 2016, ndo obstante, a maioria
das recomendacdes e iniciativas legislativas dos grupos parlamentares, assim como alguns discursos dos
deputados, apontavam em grande medida para cuidadores familiares (CDS-PP, 2016, pp. 1-2; 2019a,
pp. 1-2; 2019b; BE, 2016, p. 2; 2018, pp. 2-4; PS, 2016, p.4; PSD, 2016, pp. 10-12; pp. 1-5; GOV, 2019;
Reunido Plenaria, Isabel Neto [CDS], Moisés Ferreira [BE], Laura Magalhades [PSD], 12 de maio 2016),
tendo-se acordado esta delimitacdo, que acolheu votos maioritarios. Reconhecendo que existem
cuidadores informais que ndo sdo familiares, esta delimitagcdo ndo foi alvo de debate politico, o que
revela a predominancia de uma perspetiva familista. Nas entrevistas realizadas, esta delimitacdo é
criticada pelos membros da ANCI (Nélida Aguiar, Liliana Gongalves, M2 dos Anjos Catapirra,
entrevistas, 2020), assim como por José Soeiro, do BE. N&o tendo espaco para explorar as diferencas no

ECI nas Regides Autonomas da Madeira e dos Acores, destacamos que nas suas defini¢es ndo existe a

33



delimitacdo de cuidador informal aos familiares (Decreto Legislativo Regional n.° 5/2019/M e Decreto
Legislativo Regional n.° 22/2019/A, respetivamente).

Ao longo da peticdo o cuidador é principalmente identificado como a pessoa familiar (peticdo n.°
191/X111/2.2). Havendo uma justificacdo politica que aceita esta delimitacdo pois idealiza que estes
cuidados sdo preferencialmente prestados pelos familiares e que o que importa é criar opcGes para estes
poderem cumprir o seu papel (PSD, 2016, pp. 1-2; CDS-PP, 2016, p.2; Isabel Neto [CDS], Reunido
Plenéria, 12 de maio, 2016, Helga Correia, R. Plenaria 8 de margo 2019; Filipe Correia [CDS],
entrevista, 2020) outra justificagéo, de limite do &mbito da lei para ndo confundir a prestacéo de cuidados
informais com uma profissdo (Luis Soares [PS], Diana Ferreira [PCP], entrevistas, 2020), acaba por
fazer uma distincéo entre o cuidado que é feito no seio da familia, parte de um dever familiar, e de um
cuidado prestado por terceiros, que tem valor econémico e deve ser mercadorizado.

As medidas na area da saude, pelas quais o tema foi introduzido em Portugal, foram as que
causaram menos debate. A lei prevé varias medidas de apoio no ambito da informacéo,
acompanhamento e formagcdo para o desenvolvimento de competéncias em cuidados a prestar a pessoa
cuidada, do aconselhamento, informacéo e orientacdo por parte dos servi¢cos competentes da seguranca
social, do acesso a informacdo sobre os servicos adequados & situacdo e o aconselhamento e
acompanhamento das autarquias no dominio do atendimento direto de acéo social. O acompanhamento,
em particular no &mbito da satide mental, € uma preocupacéao que se revela na generalidade dos projetos
dos diferentes grupos parlamentares (BE, 2016; PCP, 2018; PSD, 2019; CDS-PP, 2019; GOV, 2019;
PAN, 2019) e nas diversas organizagoes (Acreditar, APRe, Sofia Figueiredo, audicao, 15 de junho 2018;
Associacdo Cuidadores, Plataforma Satide em Dialogo, contributos, 2018, Grupo ECI JA, ANCI,
contributos, 2019). A resposta publica é muito reduzida e limitada dentro dos cuidados de salde
primérios. Na lei aprovada estabelece-se o direito ao apoio psicoldgico através dos servicos de saude
sempre que necessario e definem-se como medidas de apoio a participacdo em grupos de autoajuda e 0
apoio psicossocial, em articulagdo com o profissional da area da saide de referéncia, “quando seja
necessario” (Lei n.° 100/2019, artigo 7°, alinea f). Sendo consensual a necessidade de formacao ou
capacitacdo, existem variagdes na sua defesa, relacionadas com a divergéncia na responsabilidade de
cuidar que se pode estar a dar aos cuidados informais (analisaremos estas divergéncias adiante).

Se 0 Governo tinha mais abertura para o desenvolvimento de apoios na area da satde no dominio
da RNCCI, as medidas na area do trabalho e da seguranca social foram alvo de discussdes mais
complexas, revelando de forma mais clara as divisdes na forma como se perspetiva os cuidados
informais na sociedade (Todos [deputados], entrevistas, 2020). A opcéo de criar um subsidio para o Cl
principal e a possibilidade de contabilizar o tempo em cuidados no acesso aos regimes contributivos da
seguranca social foram as medidas que envolveram mais debate e negocia¢do. Ja depois de vérias
audigdes realizadas no &mbito do grupo de trabalho, o subsidio de apoio aparece nas iniciativas de 2019
— na proposta de lei do Governo, no projeto de lei do PSD, do CDS e do PAN. Aparecendo no projeto
de lei do CDS sob a forma de medida de “combate a pobreza” (CDS-PP, 20194, artigo 18), € na realidade
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uma medida assistencialista em todas as iniciativas, pois esta prevista a condi¢éo de recursos. O que se
alcancou na lei, que foi a proposta do Governo, ndo constitui uma compensacéo do trabalho de cuidar,
mas uma prestacdo de combate a pobreza, que resulta da falta de apoios publicos e de medidas de
conciliagdo. A prestacdo inclui somente o cuidador informal principal cujos rendimentos de referéncia
do agregado familiar sejam inferiores a 526,57 euros, estabelecendo-se também o acesso ao regime do
Seguro Social Voluntario, medida que analisaremos adiante.

As iniciativas do BE e do PCP propunham a atualizagdo dos valores de duas das prestacdes dadas
a pessoa cuidada — o subsidio de assisténcia a terceira pessoa € 0 complemento por dependéncia -
constituindo uma forma de apoio indireto ao cuidador. Para o PCP esta atualizagdo seria “de forma a
que sejam consideradas as despesas da familia com a pessoa em situacdo de dependéncia”, prevendo
também a “eliminacdo da condigdo de recursos para efeitos de atribuigdo dos subsidios sociais, prevista
no Decreto-Lei n° 91/2009” (PCP, 2018, artigo 7°). No entanto, delega ao Governo a defini¢do das
atualizacdes (idem). No projeto de lei do BE, o valor da atualizacdo do subsidio de assisténcia tem como
base o valor da retribuicdo mensal pelos servicos prestados por familia de acolhimento por cada crianga
ou jovem com deficiéncia (BE, 2018, artigo 6°, 2), e o da atualizagdo do complemento tem como base
o valor que o Estado paga por cada individuo colocado em instituicdo residencial da RNCCI (José
Soeiro, entrevista, 2020).

Tendo o PCP e o BE idealizado apoios pecuniarios dirigidos a pessoa cuidada, ndo prevendo um
subsidio ao CI, o CDS, além de um apoio pecuniario em situagdes de pobreza, pretendia reconhecer o
trabalho de cuidar através da sua proposta de criacdo do “regime do cuidador familiar” (CDS-PP,
2019b). Tendo uma base familista, a possibilidade de contratualizagdo dos servicos do Cl ndo deixa de
ser uma medida inovadora no quadro das propostas feitas pelos restantes grupos parlamentares, com um
pagamento universal, sem condicdo de recursos, a todos os membros familiares que optarem por cuidar
um familiar em situagdo de dependéncia no domicilio. Ainda que remetendo o0 apoio unicamente para o
familiar, 0 CDS reconhecia com este projeto os cuidados como um trabalho que devia ser recompensado
monetariamente. O projeto de lei foi rejeitado por todos os partidos (Reunido Plenaria, 5 de julho, 2019
[com abstencdo do PSD]). Questionando as implicagdes de responsabilizacdo da familia pelo trabalho
de cuidar, consideramos que esta proposta abre portas a um debate interessante sobre a possibilidade de
criar um apoio mais consistente aos cuidadores informais do que o aprovado com a lei do ECI, que é
apenas um apoio assistencialista a pobreza. Constituindo o subsidio aprovado um apoio importante aos
cuidadores informais, é importante ter em conta que 0 recurso a um sistema de prestacdes pecuniarias
em que ha pouca oferta de cuidados formais pode desencorajar a emergéncia de mercados prestadores
formais, e que o estabelecimento da condicGes de recursos e de elegibilidade (ser familiar) pode
aumentar o risco de manter os familiares prestadores de cuidados fora do mercado de trabalho e em
condigOes precarias, em particular as mulheres (Rummery, 2009; Social Protection Committee, 2014:
58). O subsidio regulamentado pode chegar a milhares de cuidadores e fazer uma diferenca para pessoas

que vivem com grande sobrecarga e com grandes dificuldades econémicas. No entanto, ndo se criam
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medidas efetivas de apoio criando apenas um subsidio (sob condi¢do de recursos), nem € isso que 0S
cuidadores reivindicam. Um subsidio ndo substitui a necessidade de descanso do cuidador, de medidas
de conciliacdo, de apoio psicoldgico, de criacdo de estruturas formais de apoio as pessoas em situacao
de dependéncia.

Sendo viavel para os diversos partidos compensar os cuidados com um apoio pecunidrio, contar o
tempo de prestacdo de cuidados no acesso aos regimes contributivos da seguranga social provocou um
maior debate e uma maior resisténcia do Governo. Sendo uma medida que pretende proteger socialmente
o cuidador na prestacdo de uma funcéo socialmente Util, seria também uma forma muito mais direta de
equiparar os cuidados a um trabalho. E o debate € marcado por justificagdes de que ndo se pode equiparar
os cuidados a um trabalho (quando, numa concecao de trabalho mais alargada, €, de facto, um trabalho).

Da parte dos cuidadores ndo havia este choque: abandonando a sua vida profissional ativa por falta
de apoio, deixam de ter um rendimento sobre o qual construiriam uma carreira contributiva, acabando
por ficar com pensdes muito baixas, ou sem nenhuma, ndo obstante poderem ter dedicado uma vida
inteira ao cuidado de alguém. BE, PAN e CDS propdem o reconhecimento do tempo de prestacdo da
atividade de CI para efeitos de atribuicdo da pensdo de velhice e de invalidez (BE, 2018; PAN, 2019;
CDS-PP, 2019). Para o PCP, com uma visao de trabalho estrita como trabalho assalariado no mercado
de trabalho, a construcdo de uma carreira contributiva deveria ser realizada apenas no mercado de
trabalho (Jodo Dias, Reunido Plenéria, 8 de marco 2019, Jodo Dias e Diana Ferreira, entrevistas, 2020).
Ja 0 BE defende o reconhecimento do tempo de cuidados para a carreira contributiva numa perspetiva
mais alargada da nocéo de trabalho que inclui o trabalho reprodutivo (BE, 2018; José Soeiro, R. Plenaria
8 de margo, 2019; entrevista, 2020). N&o tendo conseguido negociar a aprovacdo da medida nesse
formato, acaba por ser acordado o acesso ao regime do Seguro Social Voluntério (SSV), presente nos
projetos de lei do PSD, do CDS e na proposta do Governo. Por iniciativa do BE, é incluida na proposta
de alteracdo conjunta a majoracdo do subsidio de apoio nas situa¢es em que o cuidador informal esteja
inscrito no regime do SSV, de forma a prever o pagamento deste a quem nao tenha rendimentos para o
fazer. Com a possibilidade do acesso ao SSV é reconhecido o papel do cuidador como atividade
socialmente (til, sendo criado um mecanismo de prote¢do social, de forma assistencialista.

Ao defender que os cuidados se mantenham no seio familiar, certos grupos parlamentares
subentendem o cuidar como um dever, que esta é uma tarefa da familia, que deve ser reforgcada e que
esta em risco, particularmente devido as alteracGes nas dinamicas das estruturas familiares. O BE e 0
CDS defenderam fortemente o ECI, e 0s seus projetos tém muitas medidas em comum. Mas enquanto
0 BE vé na prestagdo de cuidados informais um trabalho que historicamente tem sido invisibilizado (BE,
2018; José Soeiro, audicdo, 8 de maio 2018; R. Plenéria, 8 de marco, 2019; entrevista, 2020), o CDS e
0 PSD idealizam que estes cuidados sejam prestados pela familia no domicilio (PSD, 2016, pp. 1-2;
Helga Correia, audi¢do, 15 de junho 2018, R. Plenéria 8 marco, 2019; CDS-PP, 2019; Isabel Neto, R.

Plenéria, 12 de maio 2016; Filipe Correia, entrevista, 2020), desvalorizando a prestagdo de cuidados
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pago como de valor inferior aos cuidados prestados no seio da familia, tentando demarcar uma esfera
especial e protegida de valores familiares (Folbre e Nelson, 2000, p. 130).

Os tipos de politicas discutidos tém impactos importantes na prestacdo de cuidados na familia,
assim como na divisdo sexual desta prestacdo. A énfase crescente nos apoios pecuniarios muda esta
relacdo, de formas que variam significativamente dependendo do sistema de cuidados continuados. O
contexto de contencdo de custos e a &énfase nos pagamentos em dinheiro tém reforcado globalmente as
obrigac0es e responsabilidades familiares de prestacdo de cuidados (Rummery, 2009; CE, 2018a, p. 35).
Ao longo da discussao, alguns deputados e entidades, nas questdes da carreira contributiva, subsidio de
apoio, capacitaces, revelam uma preocupacdo em profissionalizar os cuidadores informais, em
transformar os cuidadores informais em cuidadores formais (APRe, Familiarmente, 15 de maio 2018;
Liliana Gongalves, 11 de abril 2019; Helga Correia [PSD], audicdo 19 de setembro 2018, entrevista,
2020; Jodo Dias [PCP], R. Plenéria 8 de marco 2019, entrevista; Carla Tavares [PS], audi¢do 15-06-
2019, entrevista; Filipe Correia [CDS-PP], entrevista). Esta preocupacdo de profissionalizacdo é
justificada pela necessidade de separar a esfera dos cuidados formais da esfera dos cuidados informais.
Nos discursos analisados, salienta-se o valor “inquestionavel”, “inestimavel” do papel dos cuidados
informais (PSD, 2016, p. 12; CDS-PP, p. 3), observando-se uma distingdo prevalente entre o cuidado
informal como atividade de amor e de afetos, da atividade de cuidado formal, baseada numa ligacéo
economica (por exemplo: Carla Tavares, audigdo 15 de junho 2019; Luis Soares, plenario 5 de julho
2019; Helga Correia [PSD], Diana Ferreira [PCP], entrevistas, 2020). No entanto, ndo foi problematico
conseguir a aprovagdo de um conjunto alargado de deveres dos cuidadores informais. Entre os deveres
previstos na lei estdo a satisfacdo das necessidades basicas e instrumentais da vida diaria e o
cumprimento do esquema terapéutico prescrito pela equipa de salde que acompanha a pessoa cuidada,
o desenvolvimento de estratégias para promover a autonomia e independéncia da pessoa cuidada,
garantia da alimentagdo e hidratacdo adequadas, das condi¢des de higiene da pessoa cuidada, assim
como a higiene habitacional, entre outras (artigo 6°). Com ou sem apoios, sdo estes que tém assumido a
maior parte dos cuidados. Criar este tipo de apoios ndo cria um risco de profissionalizagdo e substituicdo
dos cuidados formais se for criado um equilibrio entre apoios ao Cl e a consolidacéo dos apoios formais.
Como os proprios cuidadores indicam, a criagdo de um estatuto e de medidas de apoio ndo pode
desresponsabilizar o Estado, e ndo podem usar 0s cuidadores como mao-de-obra barata, substituindo-se
aos cuidados de profissionais.

O perigo percecionado por alguns atores de que criar um estatuto seria uma forma de cristalizar os
cuidados prestados pela familia e no contexto de condigBes de trabalho informais, substituindo a
responsabilidade puablica e o emprego formal, é uma preocupacdo que faz sentido tendo em conta a
dimensdo dos cuidados informais no nosso pais (ERS, 2015). Tornando-se o subsidio o centro da
politica, o Estado obvia a construcéo de todas as outras medidas de saude, sociais e de prote¢ao laboral
e com maior impacto a longo prazo. Redes basicas de apoio ndo sdo criadas apenas com subsidios

assistencialistas sob condig&o de recursos. N&o investindo na compensacéo pela funcdo central que tém
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tido no bem-estar da pessoa cuidada e pelo trabalho que tém realizado de forma invisibilizada, assim
como em instituicdes e apoios formais de qualidade e acesso universal, acaba-se por contribuir para que
estes continuem a prestar os cuidados informais sem apoios. Ndo temos hoje um sistema de cuidados
consistente que permita que cuidar seja apenas o resultado do encontro de vontades da pessoa em
situacdo de dependéncia e da pessoa que cuida e que permita que esta ndo tenha de abdicar da sua vida
profissional, ou que o fazendo, tal surja da escolha livre. SG a possibilidade de escolha (da pessoa que
beneficia de cuidado e dos cuidadores) de uma das modalidades de cuidado possiveis pode permitir que
0s cuidados informais ndo derivem de uma “obriga¢do moral” ¢ que ndo resultem em discriminacao
agravada dos cuidadores no acesso aos direitos, que é também uma discriminacdo de género. E esta
possibilidade de escolha ainda ndo existe.

4.3. Equilibrios possiveis entre Estado - terceiro setor - cuidados informais/familia

Até recentemente ndo havia esta categoria de Cl em torno da qual as pessoas agrupavam um conjunto
de praticas de cuidados aos familiares e amigos. Num contexto em que o modelo de producao de bem-
estar se caracteriza pela presenca de um trabalho reprodutivo de cuidados maioritariamente realizado
pelas mulheres, ndo reconhecido como trabalho mas como um dever familiar de apoio e com escassez
de equipamentos sociais de apoio a familia (Portugal, 2008), é importante analisar a persisténcia de
tragos familistas na formulagéo das politicas publicas. Dentro da discussdo politica cabem todos os tipos
ideais. Por um lado, temos uma perspetiva de desfamiliarizacdo dos cuidados, que vé& na
responsabilizacdo dos familiares a substitui¢do de uma funcéo do Estado (PCP, 2018). Por outro, temos
uma perspetiva de continua responsabilizacdo da familia pelos cuidados, ainda maioritaria, de criagdo
dos apoios necessarios para que o possa fazer com as melhores condic@es (PS, 2016; PSD, 2019; CDS-
PP, 2019a, 2019b). Entre estas duas visdes ideais opostas, existe uma realidade e um contexto politico
e sociocultural sobre os qual as politicas serdo aplicadas, que terdo consequéncias diferentes consoante
as escolhas que se fizerem. Num contexto de defesa do Estado Providéncia e de uma promogao no
mercado de trabalho da independéncia dos individuos face as “responsabilidades familiares”, vemos
agora, num contexto do aumento da necessidade de cuidados e simultaneamente de contencdo de
recursos, como as politicas governamentais tentam passar a responsabilidade novamente para o lado dos
cidadaos (Lima, 2016). N&o criando apoios no presente devido ao receio de substituicdo do Estado, ou
criando apoios aos cuidadores informais sem criar estruturas formais de apoio, as pessoas continuam a
substituir-se ao Estado enquanto no tempo real as respostas ndo sao criadas, e sem ter uma opcao de
escolha. Procuramos observar se 0 desenvolvimento das politicas de cuidados no &mbito do apoio ao ClI
vai de encontro a cultura de dever familiar ou se estdo a contribuir para a desconstrugéo desta obrigacéo
percebida.

Do ponto de vista econémico, a sustentabilidade dos sistemas sociais e de salde é usada para

justificar um apoio maior aos cuidadores informais como parte da rede de cuidados (PS, 2016, pp. 1 e
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3; PSD, 2016, p. 14; vide Tabela 1). Esta justificacdo remete para um peso do papel do Cl que pode
significar que continuaremos numa linha de familismo em que as familias continuardo cada vez mais a
ser chamadas a suprir as faltas nas respostas publicas, e que mesmo aliviando a sua sobrecarga com
medidas para um maior apoio, vao continuar a reproduzir-se as mesmas desigualdades de género e
sociais em gue quem ndo tem condicBGes econdmicas para comprar servi¢os de cuidado no mercado e
ndo encontra respostas e vagas na rede publica de cuidados, continuara a ter de prestar os cuidados a
pessoa que deles necessita.

A discusséo sobre a necessidade ou ndo de um estatuto permite observar algumas das tensdes sobre
as prioridades politicas relativamente a forma de distribuicdo dos cuidados informais no sistema de
cuidados.

A necessidade da existéncia de um estatuto era praticamente consensual em 2016, todas as
recomendacdes dos partidos ao Governo foram nesse sentido (apenas o PCP ndo previa um estatuto).
No entanto, a proposta de Governo lancada em 2019 ndo previa a sua criacdo. Para o PCP e para o
Governo o estatuto ndo era um instrumento essencial (Luis Soares [PS], R. Plenéria, 8 de marco 2019;
Diana Ferreira [PCP], entrevista, 2020). O PCP nédo prop6e um estatuto pois parte de uma posicao de
base em que os cuidados devem ser acima de tudo prestados por profissionais dentro de uma rede publica
de cuidados (PCP, 2018; Jodo Dias, R. Plenaria, 8 mar¢o 2019). Com a pressao estabelecida por parte
dos movimentos da sociedade civil e dos restantes grupos parlamentares, a proposta final, acordada entre
BE, PCP e PS, incluiu o estatuto. A necessidade de um estatuto € justificada por dois angulos diferentes.
Por um lado, consiste num instrumento mais poderoso do que medidas de apoio isoladas (José Soeiro
[BE], Helga Correia [PSD] Liliana Gongalves, M2 Anjos Catapirra [ANCI], entrevista, 2020). Para 0s
cuidadores e cuidadoras, como j& vinha definido na peticdo, o estatuto é essencial pois trata-se de um
“instrumento imprescindivel ao reconhecimento social e juridico da condi¢ao de cuidador e meio
preferencial para conferir e assegurar os direitos ¢ as necessidades especificas do cuidador” (Peticdo n.°
191/XI111/2.2). Por outro, consiste num elemento simbolico de reconhecimento (José Soeiro, Helga
Correia, Filipe Correia, entrevistas, 2020). No entanto, enquanto para uns elementos politicos o
reconhecimento feito é o de um trabalho historicamente invisibilizado, para outros € um reconhecimento
de uma atividade nobre e voluntéria que deve ser valorizada e defendida como parte do dever da familia.

Reconhecendo a dificuldade em conciliar os cuidados informais com um emprego, todos os
partidos abordam o tema das medidas laborais, que pretendem aliviar a sobrecarga e criar formas de
permitir um equilibrio entre a vida pessoal, familiar, de cuidados e profissional. A partir das propostas
do BE, CDS e PAN transpds-se para a lei do ECI a possibilidade dos cuidadores jovens que estejam a
estudar acederem ao regime de trabalhador-estudante. Os mesmos partidos propdem alteracdes na lei
laboral. Entre as varias medidas que propdem estdo incluidas a possibilidade de faltas, licencas,
condiges preferenciais de acesso a situacao de pre-reforma, reducéo do tempo de trabalho, trabalho a
tempo parcial, horarios flexiveis, direito ao teletrabalho, dispensa de prestagdo de trabalho suplementar

e de trabalho no periodo noturno.
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Para o PCP, a protecdo laboral e o descanso do cuidador sdo fundamentais para aliviar a carga dos
cuidadores e permitir que consigam conciliar os cuidados informais com a construcdo da carreira
contributiva no mercado de trabalho (Jodo Dias, Diana Ferreira, entrevistas, 2020). No entanto,
propondo que por motivos de celeridade deve ser o Governo a definir as medidas de protecdo laboral, o
Governo adotou a proposta, 0 que levou a que até hoje ndo estejam enquadradas. Nesta area, o0 Governo
¢ assim omisso na apresentacdo de propostas especificas ao longo de todo o processo politico. Espera-
se que a discussao das alteracGes a lei laboral seja discutida em sede de concertagdo social, uma vez que
essa é a forma previsivel de atuacdo do PS, assim como a forma de acordo maioritario (PAN, 2018;
PSD, 2016, 2019; Luis Soares, [PS], audi¢do 30 de maio 2018; entrevista, 2020).

Como os cuidadores salientam, existem medidas que ja estdo previstas na lei, mas ndo acontecem
na pratica (Associacao pais em rede, O céu é o limite, audicdo, 15 junho 2018; Nélida Aguiar, entrevista,
2020). O descanso do cuidador é um destes exemplos. Existindo a possibilidade de fazer o descanso do
cuidador deixando a pessoa cuidada na RNCCI, a quantidade de vagas € muito limitada e a procura por
cuidados residenciais excede largamente a cobertura existente de servicos residenciais (ERS, 2019). O
acesso esta sujeito a limitagbes funcionais, critérios de fragilidade, incapacidade severa e/ou doenca
grave do utente. Além disso, por se contabilizar os rendimentos do agregado e ndo se contabilizar as
despesas da pessoa cuidada no acesso ao descanso, 0 prego a pagar torna-se incomportavel para alguns
agregados. Os projetos do BE (2018) e CDS (2019) previam a definicdo da quantidade de dias que o CI
pode usufruir de descanso, assim como de férias, com a possibilidade de deslocacdo de apoio
profissional especifico disponibilizado pela RNCCI ou pela RNCP no domicilio, além do internamento
residencial temporéario. BE, PCP e Governo chegam a acordo para a criacdo deste formato de descanso
no texto de proposta de alteracdo da proposta de lei do Governo (excluindo o direito a férias). Com o
estatuto legislado, o direito ao descanso do ClI é estabelecido ndo sé através de internamento temporario
em estruturas da RNCCI ou RNCP, mas também sob a forma de apoio domiciliario, formato que foi
muito reivindicado pelos cuidadores (audi¢es, 15 de junho 2018; 11 de abril 2019).

De acordo com um paradigma familista, os cuidadores informais, na sua maioria familiares, sdo
um pilar central no apoio as pessoas em situacdo de dependéncia, devendo-se valorizar e aumentar essa
capacidade da familia no cumprimento de uma funcéo solidaria e abnegada. Sendo que todos os partidos
seguem o paradigma de transformacdo para um sistema de cuidados de longo prazo cada vez mais
alicercado no apoio domiciliario (BE, 2016; PS, 2016; CDS, 2016, 2018; PCP, 2018; PAN, 2018; PSD,
2019; vide Anexo D. Tabela 1), PSD e CDS, veem o reconhecimento e apoio do papel do Cl como uma
forma preferencial deste, e que o papel do Estado é principalmente investir nesta forma de apoio
domiciliario (Helga Correia, audicdo, 15 de junho 2018, R. Plenaria, 8 marco, 2019; Isabel Neto, R.
Plenéria, 12 maio 2016; Filipe Correia, entrevista, 2020). O PAN, em linha com o0 modelo portugués de
cuidados de longo prazo e com as recomendagdes ao nivel europeu, pugna pelo reconhecimento e apoio
dos cuidadores informais na realizagdo do trabalhode cuidar (PAN, 2019). Observando

uma responsabilizagdo das familias por parte destes partidos, também o PS apresenta uma vertente
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fortemente familista, em particular no projeto de resolucao de 2016 (PS, 2016). J4 em 2019, a proposta
de Governo desenvolve-se para uma maior énfase num equilibrio entre respostas de apoio formal e
informal (Luis Soares, R. Plenéria, 16 margo 2018, audicdo 19 de setembro 2018; GOV, 2019). Embora
se observe em alguns discursos uma preocupacdo com a liberdade de escolha/decisdo das pessoas
cuidadas e cuidadores sobre a opcao de cuidados (Luis Soares, José Soeiro, Filipe Correia, Jodo Dias,
entrevistas, 2020), esta escolha s6 é efetivada havendo acesso a diferentes alternativas de
acompanhamento e apoio as pessoas em situacdo de dependéncia e cuidadores informais,
disponibilidade de apoios formais e apoio. Apontando por um lado para a baixa taxa de cobertura de
cuidados formais, e por outro para a sobrecarga das familias e dos cuidadores informais, o BE defende
um regime misto de reforco das estruturas formais e apoio aos cuidadores informais (BE, 2018). Defende
um ECI que crie condicOes para que se possa cuidar, em ambiente domiciliério, e que os cuidadores ndo
sejam prejudicados nem a nivel profissional, nem a nivel pessoal, mas que este reconhecimento dos
cuidadores informais deve andar a par com o reforco da responsabilidade do Estado na prestagédo de
cuidados formais.

O PCP também reconhece o papel fundamental do Cl perante a falta de apoios formais, mas defende
que o principal apoio deve estar na garantia de respostas as pessoas em situacao de dependéncia (PCP,
2018; Diana Ferreira, Jodo Dias, entrevistas, 2020). Defendem que 0s apoios aos cuidadores informais
devem privilegiar a possibilidade de manter as pessoas no mercado de trabalho, criando, a par de mais
apoios as pessoas em situacdo de dependéncia, medidas de conciliacéo e de descanso do cuidador (Jodo
Dias, R. Plenaria, 8 de marco 2019, Jodo Dias, Diana Ferreira, entrevistas). E de um ponto de vista do
cumprimento destas fungdes sociais do Estado que o projeto de lei do PCP previa a criagdo de uma rede
de apoio aos cuidadores informais, e do direito das pessoas em situagdo de dependéncia ao apoio
domiciliario, com a utilizacdo e criagdo de “equipas multiprofissionais, envolvendo técnicos e
profissionais das areas da satude e segurancga social” (PCP, 2018, artigo 6°). O PCP coloca no cerne das
suas medidas 0 apoio as pessoas cuidadas, que por sua vez aliviara a pressao sobre os cuidadores.

A forma como se deve investir e implementar os apoios aos cuidados informais também é alvo de
uma discdrdia ligada ao percurso que Portugal desenvolveu no sistema de cuidados continuados e no
papel histérico da igreja e da solidariedade social que hoje se revela no papel central das instituicdes do
terceiro setor no apoio as pessoas em situacdo de dependéncia. Havendo atores politicos que defendem
que o investimento deve passar a ser maioritariamente publico e estatal, existe uma maioria parlamentar
que defende o apoio das IPSS e das instituicGes do terceiro setor (PSD, 2019; Luis Soares [PS], plenario
12 maio 2016; Carla Tavares [PS] e Filipe Correia [CDS-PP], entrevistas, 2020).

Em relacdo a intervencdo das IPSS no processo de implementacao, nem o projeto de lei do BE nem
do PCP mencionam qualquer colaboracdo por parte das IPSS. J& os projetos do CDS e do PSD
mencionam a colaborac&o e articulacdo por parte das IPSS ou do setor da economia social, reivindicando
a responsabilizacdo do terceiro setor na ativacdo das medidas de apoio ao cuidador informal, na

formacg&o, acompanhamento e monitorizacdo. Para o PS, esta responsabilizagdo do setor social também
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faz sentido (Luis Soares [PS], plenario 12 maio 2016; Carla Tavares [PS], entrevista, 2020). Assim,
enguanto o monopdlio das IPSS é problematico para alguns partidos, para a maioria faz parte do modelo
sob o qual se deve continuar a desenvolver as politicas sociais na area da dependéncia e dos cuidados
continuados.

Estando as medidas de conciliacdo por legislar, e perante a forma como o Governo enquadrou e
justificou a criacdo do ECI, somos levadas a concluir que apesar deste estatuto representar um avanco
No que concerne aos apoios aos cuidadores informais, o0 modelo tradicional pelo qual o Estado se tem
apoiado na familia e nas institui¢des de solidariedade social para realizar a maior parte da prestacdo de
cuidados continua a ser mobilizado por uma maioria politica.

A nocao de familia como ideal imaginario € um conceito muito potente que é mobilizado na criagéo
do ECI, que alimenta a naturalizagdo da familia (Comas D’Argemir, 2015). Embora haja, através do
acesso ao regime do SSV, um reconhecimento mitigado dos cuidados informais como um trabalho, e
principalmente como um funcdo socialmente atil, o ECI é, no entanto, limitado aos cuidadores
familiares, existindo na maioria dos partidos e em particular nos partidos com maior representacao
parlamentar, PS e PSD, uma viséo dos cuidados informais como a forma preferencial de investimento
para assegurar a sustentabilidade dos cuidados continuados no futuro. Este enquadramento leva-nos a
preocupacdes ndo so de responsabilizacdo das familias, mas de uma contribui¢do para a manutencao da

divisao sexual historica do trabalho de cuidar.

4.4, A ndo problematizacéo da desigualdade de género

As crescentes preocupacdes politicas sobre o emprego feminino, a conciliagéo trabalho-familia, deficits
de cuidados e o envelhecimento da populacdo contribuiram para colocar o género num lugar mais
relevante da agenda de investigacgao, e exemplos de colaboracdo entre académicos da area do género e
da érea das politicas sdo cada vez mais frequentes (Orloff e Palier, 2009; Béland e Mahon, 2016, pp. 62-
75). Se estes desenvolvimentos e uma preocupacdo de incorporacdo do género na construcdo de politicas
se observam a nivel europeu na nova diretiva para a conciliacdo entre a vida profissional e a vida
familiar, em Portugal a preocupacéo e integracdo do género na construcdo de medidas politicas nao
existe na construcdo do ECI. As medidas de protecdo laboral continuam por definir, apontando o
Governo para uma definicdo destas que sera feita sé depois de findos os projetos-piloto.

Ao analisar os enguadramentos do agendamento do tema em Portugal, percebemos que a dimenséo
da desigualdade de género esta praticamente ausente, assim como a sua problematizacdo (Anexo D.
Tabela 5). Algumas recomendac6es e iniciativas legislativas mencionam a existéncia de mais mulheres
a cuidar, mas apenas como dado estatistico, para efeitos descritivos do fenémeno — “em sua maioria
mulheres e filhas” (PS, 2016; “mais frequentemente (...) mulheres de meia-idade, esposas ou filhas”
(CDS-PP, 2019). Nem o Governo nem os restantes partidos apresentam qualquer preocupacgdo com

questbes de género nas iniciativas legislativas. Em 2018, o PAN é o Unico partido que menciona a
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igualdade de género, mas apenas no seu projeto de resolucdo, ndo sendo esta preocupagdo transposta
para o projeto de lei. No &mbito da conciliagdo entre a prestacdo de cuidados informais e 0 emprego,
recomendava que estas fossem criadas de forma a “impedir a discriminacdo, nomeadamente no que diz
respeito a mulher, salvaguardando a igualdade de género, promovendo a criacdo de direitos laborais
especificos a atribuir aos cuidadores informais™ (2018, p. 6). Nas recomendacdes e projetos de lei do
PCP (2016, 2018) e do PSD (2016, 2019) é omisso na caracterizacao dos cuidadores informais o dado
de que sdo mais mulheres a cuidar informalmente, e ndo é mencionado qualquer elemento relativo ao
género.

A partir de 2018, o BE centra-se mais nesta problematica e, ndo a tornando central, pois ndo é
desenvolvida no projeto de lei, passa a estar presente na discussdo, sendo o Unico partido que a aborda
em plenério, colocando a luta pelo reconhecimento dos cuidados informais no ambito do “combate a
divisdo sexual do trabalho e (...) [do] combate a invisibilidade e a sobrecarga das mulheres no trabalho
reprodutivo e ndo pago” (José Soeiro, R. Plenéria, 8 de margo 2019). Nas entrevistas realizadas, os
representantes de cada partido reconhecem que sdo as mulheres quem mais realiza o trabalho de cuidar
no domicilio. Afirmam que o facto de as mulheres cuidarem mais que os homens as retira do mercado
de trabalho, ou retira incentivos para que entrem nele, reconhecendo também que as desigualdades
salariais na esfera do mercado de trabalho se refletem numa maior presenca das mulheres nos cuidados
informais (Diana Ferreira, Helga Correia, Carla Tavares, 2020). No entanto, a desigualdade na esfera
do domicilio ndo é problematizada (apenas pelo entrevistado José Soeiro, que tem realizado estudos
sobre a invisibilidade dos cuidados informais em Portugal — Soeiro e Aradjo, 2020; Soeiro et al. 2020).
Como varios estudos tém vindo a analisar (Pateman, 1987; Okin, 1992; 2008; Kymlicka, 2002), esta
divisdo construida entre espaco publico do trabalho remunerado e espaco privado do trabalho nédo
remunerado, e a colocagdo do 6nus das politicas para a igualdade de género apenas no dominio do
mercado de trabalho, impede a visdo do problema de forma global. Ignorando as desigualdades no
domicilio, ndo desenvolvendo formas de fomentar a redistribuigdo dos cuidados informais pelos
géneros, continuam-se a reproduzir as mesmas desigualdades.

Quando falamos de cuidados informais, uma das suas caracteristicas centrais é que a maioria das
pessoas que 0s prestam sao mulheres, caracteristica que advém de uma desigualdade histérica em que
dominou uma divisdo sexual do trabalho produtivo, afeto aos homens, e do trabalho reprodutivo,
naturalizado como papel das mulheres. Havendo em Portugal uma preocupacdo com a desigualdade de
género no dominio das politicas de conciliacdo relacionadas com a parentalidade, em particular devido
a influéncia da UE neste dominio (Carla Tavares, entrevista, 2020; vide CITE, 2016), no agendamento
politico do reconhecimento e medidas de apoio aos cuidados informais a pessoas adultas em situacao de
dependéncia (e aos cuidados infantis que saem fora da esfera dos cuidados que advém da parentalidade)
ndo existe nenhuma lente de género, sobrepondo-se a preocupacao com os cuidados familiares. Estando
presente nos estudos académicos que fomos citando ao longo deste trabalho, ndo entrou para o debate

social e politico do ECI em Portugal.
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Com um debate centrado na construcdo de apoios aos cuidadores percecionados como membros
familiares “sem género”, ndo sendo problematizado o aspeto central da desigualdade de género neste
dominio, somos levadas a afirmar que ainda existe uma visdo familista dos cuidados e uma invisibilidade
gue naturaliza a desigualdade de género na maioria dos discursos politicos sobre o tema. Pretende-se
mitigar a desprotecdo social dos cuidadores, mas mantem-se uma construcao social das mulheres como
cuidadoras gue ndo € problematizada, sobrepondo-se a preocupacao com a valorizacdo da funcéo social
e de obrigacdo moral dos cuidados familiares.

Criando medidas de apoio aos cuidadores informais ignorando as questdes de género, podendo
melhorar a situagdo de varias mulheres, ndo altera necessariamente as relagdes de género (Peterson,
2007, p. 55). Ndo desenvolvendo mais estruturas e politicas de apoio formais institucionais e
domiciliares, limitando o apoio na prestacdo de cuidados informais a situacfes familiares e o apoio
econémico apenas a situagdes de pobreza, limita-se a liberdade de escolha de ser cuidador informal,
cuidadora informal na maioria dos casos. Assim como Comas D’Argemir (2015) destaca em Espanha
uma auséncia da problematizacdo do envolvimento dos homens nas tarefas de cuidar de todos os debates
relacionados com cuidar e dependéncia, sublinhamos a ocorréncia do mesmo fenémeno em Portugal no
processo politico de agendamento e construgéo do ECI.

Em torno do valor do cuidado e da melhor forma de alterar a desigual divisdo sexual do trabalho
existe um debate que divide quem defende que o trabalho pago, e a independéncia econdmica que
possibilita, é a precondi¢éo para a libertagdo das mulheres (Orloff, 1993) e quem salienta que para atingir
a igualdade de género é necessario incluir o cuidado no dominio dos direitos sociais (Knijn and Kremer,
1997; sobre este debate ver Lister, 1997). Criando em Portugal apoios aos cuidados informais prestados
pela familia sem desenvolver apoios generosos nas politicas de cuidados de longo prazo formais, néo se
pode assumir que caminhemos para uma maior igualdade de género, uma vez que as cuidadoras,
principalmente do sexo feminino, ndo tém uma opcéo real de ndo realizar o cuidado devido a falta de
financiamento puablico para o cuidado extrafamiliar (Leitner, 2003), nem de atuar como cuidadoras
financeiramente autébnomas, pois nao ha um financiamento generoso do cuidado familiar (Eggers et al.,
2018, p. 23).

Ao criar mecanismos de reducdo das barreiras ao mercado de trabalho com que as mulheres se
confrontam, juntamente com uma maior disponibilidade de cuidados de servicos publicos de cuidados,
podera ser proporcionada uma maior liberdade as mulheres, que tradicionalmente se espera ainda que
facam a maior parte desse trabalho. A diminuigdo do caracter coercivo das exigéncias tradicionais das
mulheres pode ter efeitos positivos também para os beneficiarios de cuidados, uma vez que as atividades
de prestacao de cuidados informais podem cada vez mais ser feitas mais como uma questéo de escolha
e menos como uma questdo de necessidade. Ao formalizar parte dos cuidados transferindo alguns
aspetos e intensidades do cuidado para aqueles com formagdo especializada e experiéncia, e que
recebem a remuneracao que recompensa o Seu investimento, podemos ver um aumento da qualidade do

cuidado em todos os niveis (Folbre e Nelson, 2000).

44



Conclus6es e caminhos de investigacéo futura

Na XIII legislatura, perante uma nova distribuicdo de mandatos que possibilitou a “Geringonca” e a
presséo feita sobre membros da sociedade civil que se organizaram em torno da reivindicacdo de direitos
e de um estatuto, foi aberta uma janela de oportunidade (Kingdon, 1995) que permitiu que o tema dos
cuidados informais entrasse na agenda politica portuguesa. A cria¢do da lei do ECI constituiu um passo
essencial no reconhecimento dos cuidados informais. Havendo a possibilidade de construgdo de um
caminho cada vez mais abrangente no desenvolvimento de medidas de apoio, é preciso questionar se
este vai no sentido de uma responsabilizagdo das familias ou de uma redistribui¢do social dos cuidados
gue permita aos cuidadores e cuidadoras a opg¢éo de escolha, no tempo e tipo de cuidados que querem e
podem prestar, e a opcdo de escolha da pessoa cuidada entre diferentes hipdteses de cuidados.
Considerando a necessidade da adogdo de uma perspetiva de longo prazo que também possa revelar o
grau de robustez das l6gicas politicas que sustentam os conceitos de Estados de bem-estar e regimes de
politica de género (Ciccia e Sainsbury, 2018, p. 104), procuramos, focando-nos num periodo curto,
considerar o modelo de cuidados continuados e de Estado Providéncia em Portugal no longo prazo.

O desenvolvimento de servigcos domiciliarios de cuidados comporta custos diferentes dos cuidados
baseados em dispositivos de cuidados sociais como lares e centros de dia. Implica uma quantidade maior
de recursos e de profissionais, e perante discursos da sustentabilidade econdmica, os cuidadores
informais passam a ser alvo de apoios em que se corre 0 risco de Se perpetuar a sua responsabilizagao.
Visivel na justificagdo para a criagdo de apoios aos cuidadores informais, é nas questdes mais polémicas
— o0 reconhecimento para efeitos de carreira contributiva e 0s apoios pecuniarios — que sao mais visiveis
os conflitos entre diferentes concec¢des ideoldgicas e politicas sobre o que é um cuidador; se os cuidados
informais sdo vistos como um trabalho ou uma decorréncia de uma obrigacdo familiar, e se as mulheres
sdo vistas como trabalhadoras ou cuidadoras (Ciccia e Sainsbury, 2018, p.103). Havendo um
reconhecimento generalizado da sobrecarga dos cuidadores identificada a todos os niveis (econémico,
fisico, psicoldgico), na nossa andlise encontrdmos discursos fortemente construidos em torno de um
fortalecimento deste papel e muito menos em torno de uma libertacdo de uma tarefa que é considerada
historicamente uma obrigacdo moral e social das mulheres. Tornando-se um importante fator de
sustentabilidade econdmica e politica, o governo e os partidos, continuamente fixados em ideias
familistas sobre os cuidados, ao colocar mais responsabilidades nos cuidadores informais sob um
discurso de apoio e reconhecimento, reproduzem as formas tradicionais de desigualdade social e de
género e cristalizam dependéncias das pessoas com mais caréncias (Lima, 2016). A desigualdade social
produzida pela falta de servigos publicos para lidar com situa¢6es de dependéncia reflete-se no facto de
que as familias com maiores rendimentos podem contratar os servigos oferecidos pelo mercado. Em
contraste, as classes sociais mais baixas ndo o podem fazer e a familia assume os cuidados (Comas
D’ Argemir, 2015).
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Mesmo onde existem apoios aos cuidadores, isto ndo os torna menos precarios, nem diminui certo
familismo (Frericks et al., 2014). Para haver um CI, que segundo a lei do ECI tem de ser familiar, é
preciso que a pessoa cuidada tenha essa base familiar, e esta ndo pode ser tomada como garantida. Ao
impor a relacdo familiar como condicéo para o acesso ao ECI, é perpetuada a distin¢do entre o cuidado
gue ¢ feito no seio da familia, parte de um dever familiar, realizado por afeto e amor, negando-se o seu
valor econémico (Folbre e Nelson, 2000; Lima, 2016), e de um cuidado prestado por terceiros, com
valor econdémico, que deve ser mercadorizado. E necessario ultrapassar o mito dos cuidados familiares
como “a solugdo”, descurando outras opg¢des, como 0s servigos publicos ou privados, que aparecem
como complementares e menos desejaveis (Comas D’ Argemir, 2015) e entender os cuidados como uma
questdo de responsabilidades publicas (Pedroso, 2020), como um direito social que deve ser consagrado
a todos os cidaddos (Knijn e Kremer, 1997; Comas D’Argemor, 2019).

O acesso ao reconhecimento do tempo prestado em cuidados poderia ser uma forma de reconhecer
o valor social e econémico deste trabalho de cuidar. No entanto, enquanto a possibilidade do acesso ao
regime do seguro social voluntario consiste numa valorizagdo da fungdo social do cuidador, podendo
até ser observado como um passo no reconhecimento da prestacéo de cuidados informais como trabalho,
o0 subsidio de apoio ao cuidador que foi criado ndo constitui um reconhecimento do trabalho de cuidar.
Fazendo a diferenca para as pessoas a quem estes apoios foram reconhecidos, ndo se pode dizer que as
familias fiqguem aliviadas ou menos sobrecarregadas do gque antes, uma vez gque o subsidio se aplica
apenas a situagles de pobreza extrema, e 0s restantes apoios ao nivel do acompanhamento, formagé&o,
apoio psicossocial e direito ao descanso, s6 podem ser efetivados com um aumento da cobertura no
acesso. A criagdo deste subsidio ndo consiste numa compensacéo da prestacdo de cuidados informais
do cuidador, mas sim numa medida de combate a pobreza dos cuidadores. A escolha desta opcao de
condicdo de recursos pode ser observada como uma escolha familista, uma vez que o Estado s apoia
economicamente o cuidador quando esta fungdo social da familia se torna insustentavel, quando a
familia “falha” (Esping-Andersen, 1999). O apoio econdémico € excluido para a maioria dos cuidadores
e 0s restantes apoios vdo no sentido da valorizacdo e protegdo social desta atividade. Reconhece-se o
valor dos cuidados informais no &mbito de um papel que as familias tém assumido, mas as medidas que
podem aliviar a sobrecarga, em particular no &mbito da conciliacdo laboral, continuam por ser criadas.

Além das limitagGes na definicdo de cuidador informal e dos apoios criados na lei do ECI, continua
também por reconhecer um universo significativo de pessoas cuidadas que ndo foram contemplados na
lei - pessoas com menos de 60% incapacidade, pessoas que por questdes de salde mental sdo
dependentes de outrem, mas que tém capacidade fisica, como certos casos de autismo. Para existir opcao
de escolha é necessario que haja um equilibrio entre os apoios formais e 0 apoio aos cuidados informais.
Devem existir, primeiro, apoios diretos a pessoa em situacdo de dependéncia, apoios pecuniérios e
apoios praticos como o modelo de apoio & vida independente, acesso a centros de dia e centros de
atividades ocupacionais, mas também apoios de cuidados domiciliarios, estruturas residenciais. Existe

também a possibilidade, utilizada em outros paises, da elaboracdo de orgamentos pessoais, que
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maximiza o poder e a liberdade de escolha da pessoa sobre os prestadores de servi¢os (vide Sousa et al.,
2007, pp. 164-166; ou Soeiro et al., 2020, pp. 179-185). A escolha da opcéo de criar apoios ao cuidador
ndo deve substituir a continuacdo da criacdo de apoios a pessoa cuidada, pois s6 essa forma pode também
dar liberdade e autonomia a pessoa em situacdo de dependéncia. Assim, sublinhamos também a
importancia de que os estudos e a criacdo de medidas sejam feitos a par com as pessoas em situagdo de
dependéncia.

Haver apoios nédo significa uma melhoria na organizagdo social dos cuidados entre homens e
mulheres (Frericks et al., 2014). O ECI, representando a partida um avango no reconhecimento do
trabalho ndo pago no domicilio que as mulheres tém feito ao longo de séculos, sendo construido, a par
de outras politicas publicas, ignorando o fator género, podera até ter efeitos reversivos, na medida em
que poderé perpetuar a responsabilidade das mulheres como cuidadoras no domicilio. As politicas dos
cuidados ndo podem ser construidas sob regras neutras em relagdo ao género, uma vez que as proprias
instituicGes definiram as regras de tal forma a isentar os homens e responsabilizar as mulheres pelos
cuidados informais. Enquanto Portugal segue os elementos das recomendagdes e documentos de
organismos europeus e internacionais, como a UE, a OCDE, a OIT, relacionados com a necessidade de
investir no cuidado domiciliario e no reconhecimento dos cuidadores informais, deixou de fora a
desigualdade de género, preocupacao presente em inimeros destes documentos, particularmente no
dominio da conciliacéo entre a vida profissional e a vida pessoal e familiar. Nas fases de surgimento do
problema, agendamento e formulacdo das medidas de apoio aos cuidadores informais, ndo houve
qualquer problematizagdo da questdo de género, ndo estando presente na discussao politica. Sobrepde-
se na maioria dos discursos politicos sobre o0 tema uma preocupacéo com a valorizac¢do da fungéo social
(e de obrigagdo moral) dos cuidados familiares que invisibiliza a desigualdade de género.

Vaérios estudos tém evidenciado a necessidade de incluir os homens na discussdo da igualdade de
género e na formulagdo de politicas publicas de cuidados (Scambor, 2012; sobre Portugal: Aboim et al.,
2015; Wall et al., 2016). Criar apoios formais do Estado é uma parte da resposta, mas ha a outra parte
da reorganizacdo social dos cuidados, em que devera ser criado por um lado, tempo, através da
restruturacdo das condicdes de trabalho, com a reducdo do horério de trabalho e o desenvolvimento de
mais e melhores medidas de conciliacdo laboral, e por outro, a redistribuicdo social dos cuidados entre
0s géneros. Deve-se poder escolher cuidar (estabelecidas as condi¢cdes minimas que também tém de ser
asseguradas) e deve-se poder escolher ndo cuidar, respeitar o direito ao ndo cuidar. E principalmente,
para haver esta opcdo, é preciso haver respostas sociais acessiveis a populacdo. Responsabilizando as
familias continuaremos a reproduzir as mesmas desigualdades sociais e de género no dominio dos
cuidados informais.

Estamos numa fase de maior atencdo politica e académica para a problematica dos cuidados.
Existem mais estudos a ser criados sobre os perfis dos cuidadores e pessoas cuidadas. Em Lisboa, por
exemplo, em novembro de 2020 foi langado um estudo de caracterizacéo dos cuidadores informais no

Municipio de Lisboa (Observador, 5 de novembro 2020). Tém também surgido novos apoios municipais
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(Teixeira et. al., 2017, pp. 83-113; outros exemplos mais recentes sdo 0s projetos “Cascais Cuida”, em
Cascais, e “Cuidar de Quem Cuida” em Esposende, por exemplo). Os projetos piloto estdo a ser
monitorizados para que deles surjam novas avaliacdes e a generalizacio da lei ao pais. E interessante
notar as diferencas nos processos de criacdo e implementacdo do ECI em Portugal Continental, Acores
e Madeira, e também as diferentes abordagens de politicas de apoios aos cuidadores informais no
dominio municipal. A titulo de exemplo, na Madeira, ndo existe o requisito de ser familiar, incluem-se
casos de dependéncia temporéria que pode ser comprovada por declaragdo médica, e existem férias do
cuidador (Decreto Legislativo Regional n.° 5/2019/M). Nao tendo espago para abordar nesta analise
essas experiéncias, podemos observar que mesmo dentro do contexto nacional a vontade publica e
politica tem um valor que d& uma heterogeneidade as experiéncias de criacdo de apoios que nos mostra
que existe muito espaco para continuar a avancar nas politicas de apoio e aprender com as melhores
préticas.

Neste trabalho o elemento central de estudo € o cuidado informal. Neste sentido, e reconhecendo
que esta dissertacdo ndo aborda o dominio do mercado de trabalho, serd um passo importante realizar
um estudo que convoque para a discussao todo o arquétipo dos cuidados continuados e que incorpore
no mesmo quadro de andlise cuidado, economia e mercado, dimensdes gque se constituem em conjunto
(Lima, 2016, p. 101). Sera importante integrar uma perspetiva de género que ndo exclua uma grande
fatia sobre a qual os cuidados também estdo assentes, e que estude e encare os desafios colocados pela
interseccionalidade, a imigracéo e as implicagdes de género nas mudancas a longo prazo no Estado
Providéncia e sistema de cuidados portugués. A globalizag&o dos cuidados e o surgimento de uma nova
organizacdo social dos cuidados tém-se baseado numa transferéncia do trabalho informal para
trabalhadoras domésticas migrantes, na emergéncia de um “modelo de delegacao” (Sorj e Fontes, 2012),
dindmica que tem causado uma tendéncia de polariza¢do do emprego feminino, cuja base é ocupada
pelas trabalhadoras domésticas (Hirata e Kergoat, 2007). Se isto permitiu esposas, maes e filhas
entrarem no mercado de trabalho, veio reafirmar também o domicilio como o local de cuidado e a
natureza de cuidado de género, uma vez que as tarefas de cuidar e tarefas domésticas permanecem em
grande parte nas maos das mulheres (Ciccia e Sainsbury, 2018, p. 100). Estes modelos de prestacdo de
cuidado desafiam as visdes feministas de transformacéo de uma divisdo de género desigual do trabalho
e reproduz esta divisdo em termos de classe e etnicidade. Ainda que estes aspetos sejam reconhecidos
ha muito tempo pelos socidlogos, raramente sdo incorporadas numa mesma pesquisa analises das
modalidades formais e informais, pagas e ndo pagas da mesma atividade, constituindo um desafio atual
para a sociologia contemporanea do trabalho (Glucksmann, 2012, p. 63).

Cuidar e ser cuidado sdo elementos universais da vida humana. Os relacionamentos interpessoais
que constituem estes atos sdo essenciais & reproducdo social. As relagGes de afeto, suporte, sdo
probleméticas de qualificar e quantificar pela sua propria natureza subjetiva. A linha de fronteira em que
esta “fungdo social” se torna um trabalho de valor quantificavel esta relacionada com diferentes

percecOes valorativas que dependem dos contextos socioculturais. Na atualidade politica e social, ainda
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temos uma maioria do trabalho de cuidados que hoje € prestado em contexto familiar. Hoje cuidar é
maioritariamente uma obrigacdo que decorre da auséncia de respostas formais. A desfamiliarizacéo de
uma parte dos cuidados imputados a familia visa por um lado, transformar os cuidados informais numa
escolha, e por outro, garantir que a familia fique essencialmente com as atividades de relacdo familiar,
e ndo dos cuidados de enfermagem, de manutencdo, de fisioterapia. Cabe ao Estado criar as condicGes
em termos de apoio social, de salde, para que as pessoas possam concretizar aquilo que faz parte de um
relacionamento interpessoal essencial na socializacéo e reproducdo humana. A reorganizagéo social dos
cuidados deve passar por avangos socioculturais e politicos, que, por um lado, combinem o
reconhecimento da prestacéo de cuidados informais de forma ndo mercantil, e por outro, enquadrem
com direitos o trabalho formal dos cuidados. Para democratizar os cuidados é necessario promover o
reconhecimento do cuidado e da sua centralidade, socializar as responsabilidades do cuidado, partilhar
0 cuidado entre homens e mulheres e integrar os direitos e reivindicacGes das pessoas recetoras de
cuidados, em funcdo da sua cidadania e ndo apenas como consumidores - eixos que tém de ser
implementados em conjunto (Comas D’Argemir, 2019). Criando apoios para os cuidadores informais
cuidarem com mais condi¢des, sem o desenvolvimento conjunto dos cuidados formais, continuara a
haver sobrecarga das familias (e pessoas cuidadoras que ndo sdo da familia, que ficaram de fora do
ambito de lei).

Os cuidadores informais eram até muito recentemente invisiveis tanto na literatura académica
como na opinido publica. Ter um diploma legal € um primeiro passo para sairem dessa clandestinidade
(Soeiro e Arauljo, 2020) e para o reconhecimento de um trabalho historicamente invisibilizado. Havendo
um estatuto reconhecido inserido numa lei, abrem-se as portas para a possibilidade de alteragdes futuras
gue ajustem a lei e que correspondam melhor as realidades encontradas, em particular nos projetos-
piloto. Uma andlise do processo de implementagdo podera dar-nos novas pistas sobre as consequéncias
da criagdo dos apoios que foram delineados no ECI. O ECI foi o primeiro passo fundamental para que
tudo o resto se possa concretizar.

O Estado deve apoiar os cuidadores informais e nao apoiar-se neles. Devem ser criadas condi¢des
para as pessoas serem cuidadas com respeito pela sua individualidade e vontade, e para que ser cuidador

informal seja efetivamente uma escolha e, quando assim for, reconhecida e justamente apoiada.
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Anexos

Anexo A. Fontes de Analise Primaria

Debates em Plenério

Audigdes - Grupo de Trabalho do ECI

Reunido plenéria de 12 de
maio de 2016

Reunido plenéria de 16 de
marco de 2018

Reunido plenaria de 8 de
marc¢o de 2019

Reunido plenaria de 5 de
julho de 2019

Audicao Parlamentar N° 1-GT-ECI-XIII, 8 de maio 2018 - Audic¢do do
Coordenador Nacional para a Reforma do Servi¢o Nacional de Salde
na Area dos Cuidados Continuados Integrados, Professor Doutor
Manuel José Lopes

Audicdo Parlamentar N° 2-GT-ECI-XIII, 30 de maio 2018: 9h30 -
CGTP-IN

Audicdo Parlamentar N° 3-GT-ECI-XIII, 30 de maio 2018: 10h30 -
UGT

Audicédo Parlamentar N° 4-GT-ECI-XIII, 30 de maio 2018: 11h30 —
CIP

Audicdo Parlamentar N° 5-GT-ECI-XIII, 5 de junho 2018: 11h00 -
Unido das Misericérdias Portuguesas

Audicdo Parlamentar N° 6-GT-ECI-XIII, 5 de junho 2018: 12h00 -
Confederacdo Nacional das Institui¢ces de Solidariedade

Audicdo Parlamentar N° 7-GT-ECI-XIII, 15 de junho 2018, Audigao
Conjunta de Diversas Entidades e Personalidades

Audicdo Parlamentar N° 8-GT-ECI-XIIl, 19 de setembro 2018,
Audicdo do Movimento Filhos sem Voz

Audicdo Parlamentar N° 9-GT-ECI-XIII, 12 de dezembro 2018,
Audicdo conjunta das Senhoras Secretarias de Estado: Dra. Claudia
Joaquim, Secretaria de Estado da Seguranca Social; Dra. Raquel
Duarte, Secretaria de Estado da Saude.

Audicéo Parlamentar N° 10-GT-ECI-XIII, 11 de abril 2019: Audigéo
Conjunto de varias entidades

Entrevistas

Deputados

Membros do movimento de cuidadores e da Associacdo Nacional de

Cuidadores Informais

3 de abril 2020 — José
Soeiro — BE

29 de abril 2020 - Luis
Soares - PS

29 de abril 2020 — Jodo
Dias — PCP

5 de maio 2020 - Helga
Correia PSD

6 de maio 2020 - Carla
Tavares — PS

20 de maio 2020 - Diana
Ferreira - PCP

2 de junho 2020 — Filipe
Correia - CDS-PP

11 de julho 2020 — Nélida Aguiar
15 de julho 2020 - Liliana Gongalves
16 de julho 2020 - Maria dos Anjos Catapirra
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Anexo B. Guibes das entrevistas aos deputados e membros da ANCI — temas e perguntas modelo

Guies das entrevistas aos deputados

1. Importancia do tema dos cuidados informais

Porque é importante (de forma geral)?

Como enquadrar na sociedade portuguesa?

Quem deve assegurar 0 apoio as pessoas dependentes?

Qual o papel que o Estado deve ter no apoio as pessoas com dependéncia e aos cuidadores?
Que papel tém/dever ter os cuidadores informais no cuidado as pessoas com dependéncia?

Qual é que acha que é a percecdo dos portugueses sobre este assunto?

2. Processo de agendamento politico do tema em Portugal

Como surge o tema (para o partido)?

Porgue € que este tema é importante para o partido? Quando surgiu? Porque surgiu?

Quem tomou a iniciativa? Como se deu a entrada no parlamento?

Porgué nesse momento (nesta legislatura, nesse ano)?

Porqué a escolha das propostas que apresentaram na iniciativa?

De onde surgiram as propostas, a partir de que informacdo, que audic¢@es, que dados, que entidades? Ouviram

alguma associacgdo, entidade, cuidadores, pessoas cuidadas? Houve influéncia em legislacéo estrangeira?

3. Percurso desde a entrada das iniciativas no parlamento até a publicagéo da lei — papel
do grupo de trabalho

Quais as entidades que achou mais importantes estarem envolvidas nas audi¢des?
Como € que as entidades ouvidas contribuiram para a construgéo desta lei?

Como foi a relagdo com os outros partidos?

Quem deu mais contributos para a construcdo da lei?

Sentiu a presenca do Governo no grupo de trabalho? Houve contacto com o Governo?
Quais as diferencas a apontar em relagdo as outras propostas?

Quiais foram os pontos de acordo e 0s pontos mais fraturantes?

Que propostas ficaram por sugestdo do seu grupo parlamentar?

Houve propostas que surgiram a partir do debate que ndo estavam em nenhuma iniciativa?
Porqué o requisito do CI de ser familiar no documento final?

Porqué a condicéo de recursos no acesso ao subsidio?

Que apoios laborais?

Porqué projetos-piloto?

Como é que é protegida a pessoa cuidada através da aprovagdo deste estatuto?

Que consequéncias tem este diploma em termos de igualdade de género?

Pensa que a lei aprovada é satisfatoria?

Quais foram os elementos que ficaram de fora e que seriam importantes?

As reivindicagdes dos cuidadores e cuidadoras foram alcangadas com esta lei?
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4. Hoje

Como é que esta crise afeta as pessoas dependentes e 0s cuidadores informais?

Qual o estado de regulamentacdo e implementacéo do ECI?

Guiao entrevista membros da ANCI

1. Como tudo comega

Quando é que este tema entrou na sua vida?

Quando e como é que procurou ajuda?

Onde foi buscar informacéo?

Quando e como se tornou membro desta luta e da associa¢éo?
Como comegam os encontros?

Como nasce a petigdo?

Como é que o movimento se alarga?

Como € que se comecgaram a organizar em associacdo, que apoios tiveram?

2. Qual a importancia do tema dos cuidados informais?

Porgue € importante (de forma geral)?
Como enquadrar na sociedade portuguesa?
Qual o papel que o Estado deve ter no apoio as pessoas com dependéncia e aos cuidadores?

Que papel tém/dever ter os cuidadores informais no cuidado as pessoas com dependéncia?

3. Necessidades das pessoas cuidadas

Quais os apoios que fazem mais falta em Portugal para lidar com as necessidades das pessoas com dependéncia?

4. Envolvimento politico

Qual o contacto e relagdo com o parlamento, com os grupos parlamentares e com o Governo?
A associacdo quis envolver-se ou foi chamada a envolver-se no processo de construcéo da lei?
Em que momentos foram chamados a ser ouvidos, ou propuseram ser ouvidos?

Sentiram que foram ouvidos, tiveram apoios?

5. Necessidades dos cuidadores

Quais as medidas mais importantes?

Qual a origem das medidas que propuseram, e como foram alterando as vossas propostas?
Quais foram os pontos de acordo e 0s pontos mais fraturantes?

Porqué um estatuto e ndo apenas medidas de apoio?

O que pensa da das defini¢fes de cuidador informal e pessoa cuidada?
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Porque acha que houve a abertura que possibilitou o ECI?
Como é que é protegida a pessoa cuidada através da aprovacdo deste estatuto?

Que consequéncias tem este diploma em termos de igualdade de género?

6. O estatuto aprovado

Pensa que a lei aprovada ¢é satisfatoria?

Os cuidadores foram ouvidos, as suas reivindicagdes tiveram resposta?

Que reivindicagdes dos cuidadores e cuidadoras foram alcangadas com esta lei?
Quais foram os elementos que ficaram de fora e que seriam importantes?
Aspetos positivos?

Aspetos negativos ou/e em falta?

Sentem que hoje tém mais visibilidade?

Quiais os aspetos mais importantes a destacar neste longo processo?

7. Processo de implementacéo

Como esta a decorrer o processo de implementagao?
Que medidas estdo a ser postas em pratica e que medidas estdo em falta?
As pessoas estdo a aderir?

Quais as dificuldades?

Como € que a crise do COVID-19 afetou as pessoas dependentes e 0s cuidadores informais?
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Anexo C. Tabelas Cronolégicas

CRONOLOGIA MOVIMENTO CUIDADORES INFORMAIS

2016
18 junho 2016 1° Encontro Nacional de Cuidadores Informais de Alzheimer e Deméncias
Similares, Lishoa
3 agosto 2016 Lancamento da Peti¢do pela criacdo do Estatuto do/a Cuidador /a Informal

12 outubro 2016

Entrega da peticdo na Assembleia da Republica

2017

12 abril 2017 Audicao dos peticionarios no Parlamento.
17 junho 2017 2° Encontro Nacional de Cuidadores Alzheimer e Deméncias Similares, Porto.
20 setembro 2017 Concentragdo junto do Parlamento.

2018

16 marco 2018

Concentragdo junto do Parlamento

19 maio 2018 Manifestacdo pelo Estatuto do Cuidador entre a Praca da Figueira e o Terreiro
do Paco.

3 junho 2018 3° Encontro Nacional de Cuidadores Informais de Alzheimer e Deméncias
Similares, em Coimbra.

13 junho 2018 Criacdo da Associagdo Nacional de Cuidadores Informais

15 junho 2018 Audicdo do movimento e de diferentes entidades no &mbito do grupo de
trabalho do Estatuto do Cuidador Informal

30 junho 2018 Encontro regional de Cuidadores Informais, em Guimaraes.

8 setembro 2018 Encontro de Cuidadores Informais em Vila Nova de Cerveira, promovido pela

ANCI

27 e 28 setembro
2018

Vigilia em frente a Assembleia da Republica, para pressionar o Governo a
incluir verba no Orgamento do Estado para tornar vidvel o Estatuto do
Cuidador

15 dezembro 2018

Encontro cuidadores informais, Lourinhd

2019

11 abril 2019

Nova audi¢do do movimento e de diferentes entidades no &mbito do grupo de
trabalho do Estatuto do Cuidador Informal

Fonte: Elaborag&o propria, a partir de informagdes da ANCI e de Soeiro e Araujo, 2020.
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CRONOLOGIA POLITICA

2016
6 abril 2016 Projeto Resolucdo CDS
6 maio 2016 Projetos Resolucédo PS, PCP, BE, PSD
12 maio 2016 Apreciacao dos projetos de resolucdo em Plenério

18 julho 2017

Publicagdo no DR das resolugdes assembleia

2017

12 abril 2017 Audicéo dos peticionérios na Comissao do Trabalho e Seguranca Social.
Setembro 2017 Publicag&o do estudo encomendado ao Governo (Teixeira et. al., 2017)
3 outubro 2017 Relatorio final da peticdo

2018

23 fevereiro 2018

Comissao de Trabalho e Seguranca Social realiza Sessao de Debate Publico
sobre as “Medidas de Intervencao junto dos Cuidadores Informais”, no Centro
de Acolhimento ao Cidaddo da Assembleia da Republica.

9 margo 2018 Projetos de lei BE e PCP. Projetos resolugcdo CDS e PAN

16 margo 2018 Debate em plenario da peti¢do, projetos de Lei e de Resolucao

23 mar¢o 2018 Projetos de lei e resolucéo (BE, PCP, CDS e PAN) baixam a Comisséo

18 abril 2018 Criagdo do Grupo de Trabalho para a elaboracdo de medidas de apoio ao
cuidador informal

15 de junho Audicdo do movimento de cuidadores e de diferentes entidades no &mbito do

grupo de trabalho do Estatuto do Cuidador Informal

31 dezembro 2018

OE 2019, artigos 117 e 188 dedicados ao reconhecimento e direito ao descanso
dos cuidadores informais, respetivamente

2019

Fevereiro 2019

Proposta de lei GOV, projetos de lei CDS, PSD e PAN

8 margo 2019 Debate das iniciativas (projetos de lei CDS, PSD e PAN, proposta GOV)

11 abril 2019 Nova audigdo do movimento de cuidadores e de diferentes entidades no ambito
do grupo de trabalho do Estatuto do Cuidador Informal

5 julho 2019 Aprovacdo do texto de substituicdo e declaragdes em plenério

6 setembro 2019 Publicagdo da Lei 100/2019 — Estatuto do Cuidador Informal

2020

10 janeiro 2020

Portaria n.° 2/2020, regulamenta os procedimentos para o reconhecimento e
manutencdo do ECI

10 marc¢o 2020

Portaria n.° 64/2020 - Define os termos e as condi¢bes de implementacéo dos
projetos-piloto previstos no Estatuto do Cuidador Informal, aprovado em anexo
a Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro, bem como os territérios a abranger

31 margo 2020

OE 2020 — artigo 131° Reconhecimento do ECI

1 junho 2020 Inicio dos projetos-piloto

1 julho 2020 Passam a poder ser apresentados pedidos de reconhecimento do ECI em todo o
territorio nacional

19 outubro 2020 Despacho n.° 10045/2020 - Designa os membros da Comisséo de

Acompanhamento, Monitorizacdo e Avaliacdo Intersetorial

Fonte: Elaboracao propria
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Anexo D. Exemplos dos enquadramentos do tema dos cuidados informais pelos diferentes atores
politicos

Fontes: Projetos de resolucédo (PJR), projetos de lei (PJL), proposta de lei do Governo (PPL), debates em plenario,
audicdes no &mbito do grupo de trabalho do estatuto do cuidador informal e entrevistas realizadas.

Tabela 1. Visdes politicas sobre o contexto de surgimento do tema dos cuidados informais

Contexto de envelhecimento demogréfico, alteracdes nos padrdes das estruturas familiares

BE

“Consideramos que esse Estatuto € ja hoje fundamental para apoiar as pessoas e familias que séo
ja cuidadores informais e que se torna ainda mais fundamental no futuro, tendo em conta o
envelhecimento da populagéo e a falta cronica de camas na RNCCI.” (PJR, 2016, p. 3)

“A populagdo em Portugal esté envelhecida, est4 a envelhecer, sabemos que com o envelhecimento
vém problemas de salde associados, como doencas cronicas e deméncias, que necessitam de
cuidados de saude proprios e permanentes e, apesar de tudo isso, 90% desta popula¢do ndo tem

acesso aos cuidados continuados de que necessita” (Moisés Ferreira, R. Plenaria 12 maio 2016)

PCP

“O processo de envelhecimento implica alteragdes a nivel bioldgico, psicoldgico e social que
exigem a disponibilizacdo de servicos publicos e profissionais devidamente qualificados e
preparados que permitam as pessoas mais velhas ter uma vida com dignidade. A prestagdo de
cuidados formais é complementada sendo mesmo prioritariamente fornecidas pelos familiares /
cuidadores informais.” (PJR, 2016, p. 2)

“Muito associado ao envelhecimento, mas ndo so, surge a dependéncia. Dependéncia essa que ndo
decorre apenas do processo de envelhecimento da populacdo. As doengas crénicas, 0s acidentes
vasculares cerebrais, as doencas oncoldgicas, as sequelas de acidentes de viacdo, de acidentes de
trabalho, doengas degenerativas, deméncias, doengas congénitas, outras doencas e deficiéncias
trazem consigo a dependéncia, obrigando & prestacao de cuidados diérios e regulares assegurados

pelos cuidadores informais. (PJL, 2018, p. 1)

CDS

“Os principais desafios na satide e na demografia dos dias de hoje sdo o envelhecimento e aumento
da longevidade, o incremento das pessoas com doencas crénicas — muitas delas graves e incuraveis
-, 0 reduzido namero de familias alargadas que se possam ocupar dos doentes, a necessidade de
cuidados centrados nas pessoas (e ndo na doenca) e nos cuidados de proximidade. A alteracdo do
padrdo de morbi-mortalidade trouxe uma nova realidade a sociedade, em que as familias podem
ter de cuidar de um dos seus elementos, dependente, durante meses ou até anos. (PJR, 2016, p. 1)
“o0 apoio as familias em todas as fases do ciclo vital é relevante e as preocupagdes com 0S novos

desafios sociodemograficos, da natalidade ao envelhecimento, da doenga crénica e terminal a
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deficiéncia e a doenca mental, merecem-nos a maior atengdo politica” (Isabel Neto, R. Plenaria 12
maio 2016)

PSD

A Europa enfrenta um grave problema de envelhecimento demogréfico, originado por causas tdo
diversas quanto profundas, sejam estas de ordem social, cultural, politica ou econémica, e que se
evidencia, de um lado, no decréscimo de jovens e de pessoas em idade ativa e, do outro, no aumento
da proporcéo de pessoas idosas na populacéo total. (PJR, 2016, p. 2)

Portugal tem uma realidade incontornavel de apoio familiar aos seus dependentes. Esta prética, que
com a evolucdo demogréfica se avoluma cada vez mais, tem, de ser reconhecida pelos poderes
publicos, uma vez que constitui uma alternativa mais humanizada e integradora da pessoa em

situacdo de dependéncia do que a institucionalizag&o. (PJL, 2019, p. 1)

PAN

“Portugal € um dos paises da Unido Europeia com maior envelhecimento demogréafico, pelo que o
papel do cuidador é fundamental tendo em consideracdo os desafios no futuro demografico de

Portugal ¢ os custos associados com os cuidados continuados”. (PJR, 2018, p. 5)

PS

“tal transicdo demografica impoe uma transi¢cdo epidemioldgica que nos confronta com desafios
que exigem respostas inovadoras e/ou que reconfigurem papéis tradicionais. (...) Nesta condigdo
as pessoas idosas, mas também os adultos e as criangas com doenca cronica, carecem de cuidados

em continuidade preferencialmente nos respetivos domicilios.” (PJR, 2016, p. 1)

Contexto de contencéo de custos

BE | ---------

PCP | ------m-mm--

CDS | “é imprescindivel continuar a insistir com o0 Governo para que, de uma vez por todas, cumpra com
a sua fungdo de proteger os mais vulneraveis e, simultaneamente, faca uma gestdo eficaz dos
dinheiros e servicos publicos.” (PJR, 2018, p. 7)

PSD | “impde-se uma avaliacdo do modelo prestacional de solidariedade, no sentido de verificar a
possivel atribuicdo de apoios diretos a cuidadores informais, atendendo a que a ndo
institucionalizacdo significa objetivamente uma poupanca de recursos publicos.” (PJR, 2016, p.
14)

PAN | “o papel do cuidador é fundamental tendo em consideracéo os desafios no futuro demogréfico de
Portugal e os custos associados com os cuidados continuados.” (PJR, 2018, p. 5)

PS “Estas necessidades sentidas, aliadas a forte crise econdmica dos Gltimos anos em Portugal, tornam

imperativas novas politicas, como forma de garantir a salde e bem-estar dessas pessoas e seus
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cuidadores e a sustentabilidade econdmica, social e familiar, através da criacdo do estatuto do
cuidador informal.” (PJR, 2016, p. 1)

Considera-se urgente desenvolver uma cultura de cuidado que seja sustentavel, economicamente
viavel, que assegure a dignidade e respeito pela pessoa, com a intervencdo e capacitacdo dos

cuidadores informais (idem, p. 3)

Conte

xto de transicao para o apoio domiciliario

BE

“Os cuidadores informais que assumem os cuidados dos seus descendentes e ascendentes em
situacdo de dependéncia ndo podem ser prejudicados por assumirem este compromisso. Por um
lado, porque o préprio Estado ndo garante estas respostas; por outro lado porque a ndo
institucionalizacdo pode ser, em muitos dos casos, mais benéfico, terapéutico e reparador. E
preciso, no entanto, garantir que sdo dadas condigdes para que as familias possam cuidar, em
ambiente domiciliario, dos seus ascendentes e descendentes em situagdo de dependéncia,

fragilidade, incapacidade ou doenga grave” (PJR, 2016, p. 2)

PCP

“o PCP apresenta o projeto de lei que, entre outros aspetos, refor¢a 0 apoio psicossocial, 0 apoio

domiciliario e a protecdo social, bem como a formacao e capacitagdo dos cuidadores informais.”

(PIL, 2018, p. 2)

CDS

“Ao mesmo tempo, as familias e os cuidadores informais carecem cada vez mais de apoios
estruturados que possam promover a manutengdo dos doentes cronicos no domicilio” (PJR, 2016)
“E desejavel desenvolver estratégias que, cada vez mais, permitam a manutengao da pessoa doente
no seu domicilio e que, simultaneamente, promovam o apoio aos seus cuidadores informais, sem

que estes ponham a sua satide em causa.” (PJR, 2016/2018)

PSD

“Sendo hoje comumente aceite que a manutencdo da pessoa em situacdo de dependéncia no seu
domicilio é, sempre que possivel, a mais desejavel, importa assegurar que os cuidados que lhe sdo
prestados sdo 0s mais adequados e que o cuidador dispbde dos conhecimentos necessarios e
suficientes para, salvaguardando a sua integridade fisica e emocional, prestar o melhor servico e
apoio.” (PJL, 2019, p. 3)

“o Estado defende — e bem — sempre que possivel, a ndo institucionalizacdo das pessoas com
dependéncia” (PJL, 2019, p. 4)

PAN

“tendo em conta que em Portugal a orientagdo das politicas de saude e sociais vao no sentido de
privilegiar a permanéncia da pessoa dependente no domicilio, através da criagdo de servicos de
proximidade, da capacitacdo das familias cuidadoras e dos cuidadores informais, do seu
reconhecimento, acompanhamento e apoio, desencorajando a institucionalizacéo, é necessaria criar

condicBes para que os cuidadores informais possam fazer este trabalho” (PJR 2018, PJL 2019)

PS

“as pessoas idosas, mas também os adultos e as criangcas com doencga cronica, carecem de cuidados

em continuidade preferencialmente nos respetivos domicilios” (PJR 2016, p. 1)
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Tabela 2. Impactos de cuidar

BE

“Estes cuidadores informais abdicam muitas vezes da sua vida profissional e vém aumentar as
despesas do seu orcamento familiar para poder prestar os cuidados aos seus ascendentes,
descendentes ou outras pessoas a cargo. Para além dos impactos na vida profissional, ndo é de
ignorar os impactos na vida pessoal e familiar, assim como os impactos na qualidade de vida dos
cuidadores informais. Os estudos mostram que a qualidade de vida dos cuidadores que residem na
mesma habitacdo é mais baixa do que a dos ndo cuidadores, encontrando-se associada a sintomas
de depressdo”. (PJR, 2016)

“Os impactos sdo econdmicos, fisicos e psicolégicos: maior risco de pobreza, abandono do

emprego, isolamento, rutura de relagdes e da vida social, depressdes, exaustao, stress.” (PJL, 2018)

PCP

“A sobrecarga para os cuidadores informais ndo se cinge a falta de tempo, a sobrecarga emocional,
ha também uma grande sobrecarga socioeconémica; problemas em conciliar o cuidado do familiar
ao trabalho fora de casa” (PJR, 2016)

“S8o inlmeras as dificuldades por que passam os cuidadores e as pessoas que sdo cuidadas,
requerendo urgentemente a ado¢do de medidas ativas e concretas que respondam as suas
necessidades em varias dimensdes, como sejam a sobrecarga fisica e psicolégica, a exaustao e até

depressdo ndo esquecendo o consideravel aumento dos custos com a salde.” (PJL 2018)

CDS

“Em muitos casos, podem surgir situagdes de sobrecarga do cuidador (burnout), com evidente
compromisso da satde dos mesmos, e dificuldades na esfera econémica, social e emocional” (PJR
2016/2018; PJL, 2019)

“perante a crescente dependéncia do doente e face a auséncia de respostas em cuidados

continuados, muitos sdo obrigadas a abdicar do seu trabalho e fonte de rendimentos.” (PJR 2018)

PSD

“os cuidadores informais tender&o a sofrer uma incidéncia de desgaste fisico e psicologico inerente
a essa sua condicdo, ndo raro agravada pela dificuldade em a conciliar com outras
responsabilidades, sejam estas também de natureza familiar ou, por outro lado, de decorréncia
profissional. Na verdade, quando os cuidadores se encontram inseridos no mercado de trabalho,
sdo inegéaveis e mdltiplos os constrangimentos pessoais que sofrem na sempre dificil
compatibilizacdo entre o necessario e desejavel apoio ao familiar dependente e 0s deveres

decorrentes da sua atividade profissional.” (PJR, 2016)

PAN

“Cuidar de uma pessoa com algum nivel de dependéncia exige lidar com uma diversidade de

esforcos, tensdes e tarefas que podem superar as reais possibilidades do cuidador, podendo
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conduzi-lo a exaustédo e ter um impacto a nivel fisico, psicoldgico, social e econémico quer na vida
do cuidador, como da pessoa foco dos seus cuidados. Por este motivo, a qualidade de vida dos
cuidadores é frequentemente descrita como menor comparativamente com a populacdo em geral,
sendo associada a um maior risco de pobreza, isolamento, problemas de saude fisicos e mentais e
dificuldades significativas em permanecer incluidos no mercado de trabalho. Estes factores podem
comprometer a continuidade da prestacdo dos cuidados e o papel de cuidador, bem como a
qualidade de vida da pessoa que recebe os seus cuidados.” (PJR 2018; PJL 2019)

PS

“Cuidar significa, na maior parte dos casos, abdicar da prépria vida. Abdicar do emprego, abdicar
do que resta da vida familiar.” (Luis Soares, R. Plenaria 12 maio 2016)
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Tabela 3. Visbes sobre o papel dos cuidados informais

BE

“A escassez de cuidados formais, garantidos pelo Estado Providéncia, sobrecarrega as familias
por via dos cuidados informais. Assim, os cuidados informais sdo chamados a suprir aquela
auséncia e nao a funcionar numa logica de complementaridade. (...) em Portugal continua a haver
muito poucos cuidados formais relativamente as necessidades e prevalece uma concecao
familialista que faz recair a responsabilidade dos cuidados sobre a familia, sobrecarregando esta

e desresponsabilizando o Estado e a comunidade” (PJL, 2018)

“Cuidar é uma demonstracdo de generosidade e de atencdo ao outro, mas tem custos pesados,
sobretudo para quem o faz sem apoio. E tem de ser uma escolha.” (José Soeiro, R. Plenéria, 16
marco 2018)

“A luta que (...) as cuidadoras fazem pela visibilidade desta realidade, pelo reconhecimento dos
cuidados que prestam, € uma luta fundamental da democracia e da valorizacdo do trabalho” (José
Soeiro, R. Plenéria 8 marco 2019)

“de alguma forma, nds estamos a reconhecer que ha aqui um trabalho que tem que ser

reconhecido pelo estado, para efeitos da carreira contributiva” (José Soeiro, entrevista)

PCP

Com o objetivo de minimizar as consequéncias do exercicio da funcdo de cuidador informal e
porque é necessario reforgar os apoios e a prote¢do aos cuidadores informais, o PCP apresenta o
projeto de lei (PJL, 2018)

“¢ preciso defender o trabalho, e as condigdes para que as pessoas possam trabalhar. Porque ¢é da
natureza humana cuidar. Tenha o0 nosso filho ou ndo deficiéncia, tenha o nosso familiar ou ndo
dependéncia — e vos tenham ou ndo tenham apoios véao cuidar” (Jodo Dias, audi¢do 15 junho
2018)

“0 caminho a trilhar ndo € o de tirar as pessoas do mundo do trabalho, profissionalizando a
prestacdo de cuidados informais, mas, sim, o de criar condi¢des para que o cuidador informal
possa conciliar a sua vida profissional, familiar, social, com a importante tarefa de cuidar” (Jodo
Dias, R. Plenaria 8 marco 2019)

“s6 se depende esse tempo dum ponto de vista de cuidados a outra pessoa porque objetivamente
ndo ha uma resposta que garante estes cuidados. se houvesse aqui uma resposta do ponto de vista
de cuidados domicilirios publicos (...). Ha toda uma possibilidade de quem ¢ cuidador informal
de despender menos tempo nos cuidados a pessoa em situacéo de dependéncia, mas ndo deixando

de cuidar, porque n6s somos pessoas de relagdes sociais, com a familia, com os amigos,
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cuidamos. acho que a dimensdo das relacdes sociais e dos afetos nesta realidade ndo pode ser

secundarizada” (Diana Ferreira, entrevista)

CDS

“O que devemos reconhecer é que sdo os cuidadores informais, familiares e amigos, 0s primeiros
responsaveis pela salde das pessoas dependentes, constituindo verdadeiros parceiros dos servigos
de salde e prestando uma fatia de cuidados que pode ascender a 80% daquilo que o doente carece.
E hoje consensual que o apoio aos cuidadores deve constituir uma prioridade nas politicas
publicas de satde” (PJR, 2016/2018; PJL 2019).

“Estes cuidadores - familiares/vizinhos/amigos - prestam cuidados ndo remunerados, que podem
implicar muitas horas do dia e que tém um valor social inquestionavel.” (PJR, 2016/2018)

“Ora, na auséncia de respostas, recai sobre os familiares ou outros cuidadores 0 acompanhamento
das pessoas com deméncia. Mas também estes estdo absolutamente desprotegidos: ndo existe
gualquer regime especial que regule o estatuto do cuidador informal, que salvaguarde um regime
de faltas para cuidar de doente de forma duradoura ou que garanta uma fonte de rendimentos ao
cuidador.” (PJR, 2018)

“A maioria das familias portuguesas prefere cuidar dos seus familiares em casa se Ihes forem
dadas as devidas condi¢des” (Isabel Neto, R. Plenéria 12 maio 2016)

“A familia é uma célula fundamental, de uma forma mais alargada e perene, é nos momentos
mais frageis, na doenca, no desemprego, na incapacidade, na velhice, é nesses momentos que se
percebe realmente, quando tudo falha, quem esta, esta na familia, e por isso mesmo, mesmo esta
ideia do cuidador familiar ndo pode deixar de ser vista sob uma perspetiva de valorizagéo da

resposta familiar, da capacidade familiar.” (Filipe Correia, entrevista)

PSD

“o0 Grupo Parlamentar do PSD contribui ativamente para (...) construir um largo consenso
nacional em torno do reconhecimento do inestimavel papel social dos cuidadores informais” (PJR

2016)

“entendemos que o estatuto do cuidador informal devera ser informal e ndo profissionalizado”.
(Helga Correia, audigdo 19 setembro 2018)

“o0 nosso pais tem uma realidade incontornavel de apoio familiar aos dependentes no domicilio,
uma alternativa mais humanizada e integradora que evita, em muitos casos, a institucionalizacdo
da pessoa dependente (Helga Correia, R. Plenaria 8 marco 2019)

“0 cuidador informal acima de tudo faz um trabalho que ndo é remunerado, sdo voluntarios,
entregam-se de alma e coracdo ao cuidado, a cuidar da outra pessoa, € o cuidado por amor, nao
sdo profissionais, e por isso € que nés distinguimos os cuidadores formais, que sdo aquelas

pessoas que cuidam de outra mas que recebem uma remuneracdo para esse cuidado. O cuidador
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informal € alguém que se entrega de forma benévola e cuida por amor do ente querido”. (Helga

Correia, entrevista)

PAN

“acreditamos que o presente projeto constitui uma forma de compensar aqueles que abdicam de
muito para cuidar de outros por amor” (PJL, 2019)

“Os cuidadores desempenham um papel essencial a nivel da promocao da salde e bem-estar da
pessoa que cuidam, assegurando ainda a sua autonomia e a manutencao da sua qualidade de vida
e da dignidade humana.” (PJR 2018, PJL 2019)

PS

“[Recomendar ao Governo que] 1. Dé especial relevo ao papel da familia na sociedade, com
melhoria das condicGes e bem-estar aos cuidadores informais, que garanta maior poder de deciséo
e qualidade nos cuidados domiciliarios para pessoas com défice de autocuidado. 2. Defenda uma
politica inovadora de apoio as familias, as redes de vizinhanca e outras redes sociais de suporte

e motive para o cuidado de pessoas nos seus domicilios” (PJR 2016)

“o0 Governo pretende melhorar o papel e o bem-estar dos cuidadores informais e familiares, ajudar
o0s cuidadores a combinar responsabilidades familiares com o trabalho remunerado, melhorar o
bem-estar fisico e mental dos cuidadores informais e familiares e compensar e reconhecer 0s
cuidadores informais e familiares” (Luis Soares, R. Plenaria 12 maio 2016)

ndo deixa de ser uma grande preocupagdo estarmos a transformar aquilo que é um cuidador
informal num cuidador formal. (...) a l6gica do cuidador informal assenta num principio baseado
no afeto, muitas vezes em lagos de parentesco, e ndo numa ligagdo econdmica, numa ligacao
fiduciaria. O que esté4 por trds do cuidador informal vai muito alem do apoio financeiro que
eventualmente possa receber, e de facto o que a maior parte dos cuidadores informais precisa é
de um outro tipo de apoio por parte do estado — ao nivel da formagdo, da tal capacitacdo e também
algum apoio para poderem organizar as suas vidas.” (Carla Tavares, audi¢do 15 junho 2019)

“o Estado tem que garantir que a decisao de se ser cuidador ou nao se ser cuidador € uma decisao
em liberdade, ou seja, uma pessoa ndo deve ser cuidadora simplesmente porgue se viu na situacao
inevitavel de ter que ser (...), ou seja, eu ndo quero ser cuidador ¢ o Estado tem respostas para
aquela pessoa com dependéncia mas também pode ser uma decisdo livre a decisdo de se ser

cuidador (...) e ter um conjunto de meios que permitam a subsisténcia” (Luis Soares, entrevista)

“conseguimos dar um passo determinante para reconhecer um ato de altruismo, um ato de amor
de uma pessoa para com outra, de quem cuida para a pessoa que precisa de cuidados.” (Luis

Soares, R. Plenéria, 5 julho 2019)
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Tabela 4. VisGes sobre o equilibrio estado — terceiro setor — cuidados informais/familias

BE

“O reconhecimento dos cuidadores informais deve andar a par com o reforco da responsabilidade
do Estado na prestacdo de cuidados formais, designadamente por via do reforco e alargamento
da Rede de Cuidados Continuados e dos Servi¢os de Apoio Domiciliario e deve garantir a

capacidade de escolha das pessoas cuidadas sobre os cuidados que recebem.” (PJL, 2018)

“ndo ha Estatuto sem o reforco do papel do Estado e isso ndo sdo beneficios ou mais
transferéncias para o privado, é garantir que os servicos publicos de satde e de seguranca social
tém mais abrangéncia e mais orgamento para fazermos uma reorganizagéo social dos cuidados
gue garanta a partilha desses cuidados entre homens e mulheres e rejeite concecdes
«familialistas» que desresponsabilizam o Estado para manter as mulheres presas, em casa, por
auséncia de respostas publicas de cuidados formais, de responsabilizacdo da comunidade.” (José
Soeiro, R. Plenéaria 08 marco 2019)

“entendemos que o reforgo a rede nacional de cuidados continuados e o reforgo dos servigos
publicos na prestacéo de cuidados é absolutamente essencial para que os cuidadores possam fazé-

lo de livre vontade e ndo pela auséncia de resposta pablica” (José Soeiro, audi¢do 05 junho 2018)

PCP

“urge a tomada de medidas que criem condicBGes para que os cuidadores informais possam
desenvolver de forma mais adequada e informada a prestagdo de cuidados e simultaneamente
sejam minimizados os fatores negativos decorrentes da realizagdo desta atividade.” (PJR, 2016)
“Medidas essas que devem assentar em politicas que promovam uma estratégia de
desenvolvimento e consolidacdo da resposta dos servicos publicos, designadamente dos cuidados
de saude primarios, hospitalares e cuidados continuados integrados, e a concretizacdo de uma
rede publica de qualidade de apoio as familias, as criancas e idosos e as pessoas com deficiéncia.”
(PJL, 2018)

“Entendemos que o Estado ndo se pode descartar das suas responsabilidades, designadamente
nas funcdes sociais do Estado, especialmente, no caso concreto, na salide e na seguranca social.
Entendemos que importa construir uma ampla resposta puablica que, apoiando pessoas em
situacdo de dependéncia, garanta, simultaneamente, um suporte aos cuidadores informais.” (PJL,
2018)

“@ preciso avancar para dar resposta aos problemas, neste caso concreto, dos cuidadores

informais e da pessoa cuidada, reforcando os servigos publicos e os apoios. (...) so
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conseguiremos dar uma resposta aos problemas dos cuidadores informais e da pessoa cuidada se

houver mais investimento.” (Jodo Dias, R. Plenaria 8 marco 2019)

“por nés ndo é a questdo se existe ou ndo um estatuto, a questdo é que resposta é gque esta
garantida as pessoas em situacdo de dependéncia e que resposta é que estd garantida aos
cuidadores informais para poderem também construir uma vida auténoma, que também tem o

direito a fazé-lo e a fazer op¢des sobre a sua propria vida” (Diana Ferreira, entrevista)

CDS

“Ao mesmo tempo, as familias e os cuidadores informais carecem cada vez mais de apoios
estruturados que possam promover a manutencao dos doentes cronicos no domicilio e também o
combate a exaustdo familiar. Queremos avancgar na necessidade de promover um apoio mais
estruturado aos cuidadores informais (PJR, 2016)

“E este o dilema vivido pela esmagadora maioria dos cuidadores informais que, normalmente,
sdo familiares: perante a crescente dependéncia do doente e face a auséncia de respostas em
cuidados continuados, muitos sdo obrigadas a abdicar do seu trabalho e fonte de rendimentos”
(PJR, 2018)

“Se 0 Estado apoia a institucionalizagdo de criancas e adultos, se o Estado chega mesmo a apoiar
o0 acolhimento por familias terceiras, porque ndo apoia as familias, as maes, os pais ou os filhos
gue se entregam ao cuidado dos que lhes sdo mais proximos?” (Filipe Correia, R. Plenéria 8
margo 2019)

“hé& diferencas entre cuidadores que apenas o0 sdo por falta de opcGes e outros cuidadores que
aceitam faze-lo (...) como opgdo e com uma contrapartida de rendimento, assumindo que se o
Estado atribui condicGes por exemplo em lares residenciais, para a institucionalizacdo de pessoas
dependentes, deve ter a capacidade também de dispor de meios para que essas pessoas possam
ndo ser institucionalizadas, sempre que haja um cuidador que assume contrapartidas e

responsabilidades decorrentes do seu cuidado”. (Filipe Correia, entrevista)

PSD

“O Estado tem, pois, a indeclinavel obrigacdo de continuar a reforcar a aposta no alargamento
das redes de cuidados continuados e paliativos, bem como no suporte comunitario e na prestagdo
de cuidados domiciliarios por cuidadores formais” (PJR, 2016)

“as Institui¢des Particulares de Solidariedade Social e as Santas Casas da Misericordia s&o um
eloquente exemplo de solidariedade social que s a cegueira ideoldgica de alguns podera negar.
(...) Nestes termos, faz todo o sentido que a rede do setor social intervenha no desenvolvimento

e valorizag&o dos cuidados informais.” (PJR, 2016)
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“Reunidas as condicdes de seguranca e de qualidade adequadas, a continuidade da integracéo da
pessoa cuidada no agregado familiar constitui um beneficio para o préprio, para a familia e para
todo o arquétipo do sistema social, de saude e de seguranca social.” (PJR, 2016)

“E por isso justo e necessario reconhecer o Estatuto do Cuidador Informal e, além disso,
assegurar a interacdo e complementaridade com os servigos publicos, da economia social e

privados disponiveis para esta tarefa ingente.” (PJL 2019)

“Se por um lado esta circunstadncia convoca o Estado para um maior compromisso no
alargamento das redes de cuidados continuados e paliativos, por outro, justifica e exige o refor¢o
de medidas de apoio a esta populagdo (Laura M. Magalhaes, R. Plenaria 12 maio 2016)

Para eles 0 ato de cuidar € um ato de amor, substituindo-se ao Estado quando este ndo assume 0
papel social. Nesse sentido, cumpre ao Estado reconhecer o papel essencial desenvolvido por
estas pessoas.” (Helga Correia, R. Plenaria 16 margo 2018)

PAN

“Atendendo a que o pais ndo dispde das estruturas e equipamentos de cuidados formais que
seriam necessarios para satisfazer todas as necessidades existentes, é cada vez mais frequente
que aqueles que trabalham tenham que dar apoio a familiares que necessitam de cuidados”. (PJL,

2019)

“QO Estado tem falhado no cumprimento do seu papel social, for¢cando as familias a assumir todas
as responsabilidades. Defendemos um acompanhamento humanizado para os cuidadores e para
as suas familias e ndo podemos continuar a ignorar as suas necessidades. E, por isso, uma
prioridade social a aprovacéo de um estatuto para o cuidador, reconhecendo o papel fundamental
que estes desempenham e compensando aqueles que abdicam de muito para, de forma altruista,

cuidar de outros por amor.” (André Silva, R. Plenaria 8 marco 2019)

PS

“é absolutamente decisivo o papel complementar do Estado diretamente ou através do sector
social e privado em matéria de cuidados continuados prestados no domicilio ou em ambulatério,
bem como o refor¢co da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados em todas as

tipologias de intervencdo” (Luis Soares, R. Plenaria 12 maio 2016)

“Quando o Governo investe numa rede de suporte social aqueles que mais precisam, ancorada
nas unidades de cuidados continuados, nas equipas que prestam ao domicilio cuidados
continuados, nas estruturas residenciais seniores, nos servicos de apoio domiciliario, nos centros
de dia, nos centros de noite, 0 Governo também esta a investir nos cuidadores informais.” (Luis

Soares, R. Plenaria 16 marco 2018)
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“a rede existente, ou 0 melhoramento na rede que nds temos, deve estar assente na capacidade
de entender os cuidadores informais e a rede como respostas complementares, ndo respostas
concorrentes, nao respostas que rivalizam entre si. Os cuidadores sdo determinantes, alias, como
sabem se ndo fosse pelos cuidadores informais porventura, a auséncia de respostas hoje ainda
era mais evidente, ha situacfes que sdo de facto acauteladas porque os cuidadores tém-no feito
dessa forma, sem recorrer a rede. mas sem uma rede forte estariamos também a amputar aquilo

que sdo direitos inalienaveis dos cuidadores.” (Luis Soares, audicdo, 19 setembro 2018)

“o ideal no futuro, é obviamente que haja uma articulacéo entre os apoios do Estado e IPSS se
for o caso e o apoio que seja prestado pela via do cuidador informal. (...)
temos de ter um sistema de apoio ao cuidador informal que lhe permita sempre manter a sua

atividade profissional quando a tiver” (Carla Tavares, entrevista)

GOV

“Estamos, assim, perante necessidades de salde e sociais, que requerem respostas diversificadas,
ao mesmo tempo que se reconhece a importancia fundamental dos cuidadores informais,
garantindo-lhes um conjunto de medidas de apoio, designadamente ao nivel da sua capacitagdo
para lidar com situacGes de dependéncia, mas que sejam também conciliadoras das obrigacdes
da vida profissional com o0 acompanhamento familiar, bem como promotoras da sua salde fisica,
mental e social.” (PPL, 2019)
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Tabela 5. Enquadramento da dimenséo de género nos discursos

BE

“Este trabalho, essencialmente feminino, ndo é reconhecido formalmente € ndo é remunerado”

(PIL, 2018)

“Ha muitas mulheres — sobretudo mulheres — que sdo forcadas a abandonar o seu emprego
para cuidar de quem esta dependente, dada auséncia de respostas de cuidados formais” (José
Soeiro, R. Plenéria 8 marco 2019)

“A luta que, ha mais de dois anos, as cuidadoras fazem pela visibilidade desta realidade, pelo
reconhecimento dos cuidados que prestam, é uma luta fundamental da democracia e da
valorizagdo do trabalho. E (...) também sobre isso a greve feminista internacional, que se faz
pelo combate a desigualdade no emprego, que se faz pelo combate a divisdo sexual do trabalho
e que se faz pelo combate a invisibilidade e a sobrecarga das mulheres no trabalho reprodutivo
e ndo pago” (José Soeiro, R. Plenaria 8 mar¢o 2019)

“a sociedade e o proprio capitalismo e reprodugdo do trabalho ndo existiriam sem os cuidados
informais, e isso resulta de uma espécie de confinamento, subalternizacdo e invisibilizacdo
histérica do trabalho reprodutivo das mulheres e do trabalho de cuidados” (José Soeiro,

entrevista)

PCP

-> ndo aparece em nenhum projeto de resolucéo ou de lei nenhuma referéncia as mulheres, sexo

feminino ou ao género

“as desigualdades salariais entre homens e mulheres também faz com que seja mais facil, no
sentido que o salarios das mulheres muitas vezes sdo mais baixos e por isso sdo também as
mulheres muitas vezes que deixam de trabalhar porque a perda de rendimentos é menor para a
familia do que se forem os homens a deixar de trabalhar” (Diana Ferreira, entrevista)

“esperemos que isto [ECI] possa ajudar a que a esmagadora maioria das mulheres que sdo
cuidadoras informais possam ter 0 apoio necessario para construirem uma vida alem de serem
cuidadoras, (...) porque a realidade é que a esmagadora maioria de quem é cuidador informal

sdo mulheres, sdo muito poucos homens que estdo nesta situacdo” (Diana Ferreira, entrevista)

CDS

“O perfil de cuidadores remete mais frequentemente para mulheres de meia-idade, esposas ou
filhas, elas prdprias com responsabilidades sociais acrescidas (...). Os cuidadores do género

masculino tém vindo a aumentar mas continuam a ser uma minoria” (PJR, 2016/2018, PJL, 2019)
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PSD

-> ndo aparece em nenhum projeto de resolucdo ou de lei nenhuma referéncia as mulheres, sexo

feminino ou ao género

“[esta lei] contribui para maior igualdade, sinceramente acho que assim, nunca pensei nessa
guestdo mas acho que ndo se nota, agora as mulheres estdo é mais predispostas a cuidar e a estar
em casa a cuidar, e isso ao estarmos em casa a cuidar retira-nos do mundo do trabalho e é muito
mais dificil depois retomarmos a nossa profissdo. Acho que a Unica desigualdade é quando
chegarmos ao mundo do trabalho, ndo é por sermos mulheres ou homens, é o facto de
regressarmos de um periodo de auséncia em que vamos cansados de estar a cuidar (Helga

Correia, entrevista)

PAN

“nas discussoes ¢ debates relativos as solugdes que permitam a conciliagdo entre a prestagdo de
cuidados pelo cuidador informal e a sua profissdo (...) impedir a descrimina¢ao, nomeadamente
no que diz respeito & mulher, salvaguardando a igualdade de género, promovendo a criagéo de

direitos laborais especificos a atribuir aos cuidadores informais” (PJR, 2016)

“cerca de 80% dos cuidados em toda a Unido Europeia sdo fornecidos por cuidadores informais,
principalmente mulheres” (PJR, 2018; PJL, 2019)

PS

“duas em cada trés (66%) pessoas idosas com dependéncia que recebem cuidados de longa
duracéo em casa estes sdo exclusivamente prestados pelo seu cuidador familiar, em sua maioria
mulheres e filhas” (PJR, 2016)

“nem sei se ndo foi, ndo foi uma questdo digamos assim abordada, do ponto de vista do género”
(Luis Soares, entrevista)

“esta € uma resposta que pela sua natureza contraria uma desigualdade de género e isso nos
percebemos claramente no perfil do cuidador (...) uma grande percentagem de pessoas eram de
facto mulheres (...) identificou-se esse perfil assim, de género, o que significa que quando nés
criamos um conjunto de apoios para mulheres aquilo que nds estamos a fazer é a esbater a
desigualdade de género” (Luis Soares, entrevista)

“na realidade nos estamos a falar essencialmente de cuidadoras, apesar de também existirem
cuidadores, mas obviamente que sdo uma exce¢ao, a esmagadora maioria sdo mulheres”

“as pessoas pura e simplesmente ndo reivindicavam, achavam como normal ter as pessoas em
casa, nos tinhamos uma taxa muito elevada de mulheres... as mulheres, sobretudo em alguns
meios, s6 comecgaram a sair de casa para trabalhar de uma forma mais generalizada, h& ndo muito

tempo (Carla Tavares, entrevista)
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Anexo E. Exemplos dos enquadramentos do tema dos cuidados informais pelos movimentos e
organizacdes de cuidadores e pessoas cuidadas

Fontes: audi¢Oes do grupo de trabalho, contributos escritos enviados para o grupo de trabalho (disponiveis no site
do parlamento) e entrevistas realizadas

Defesa do papel do cuidador informal

“o cuidador informal ¢ um elo indispensavel na rede de cuidados que sao prestados em qualquer pais”

(Rosario Zink, Plataforma Saude em diélogo, audi¢do 15 junho 2018)

“o papel de relevo de um estatuto do cuidador informal devera estar nos cuidadores e pessoas cuidadas
e ndo nas instituicdes porque ha um claro interesse antagénico em termos de beneficios financeiros.
(...) as pessoas com deficiéncia ndo querem institucionalizagdo, solicitamos um apoio eficaz e direto
as familias, ndo podemos continuar a protelar e a empurrar para [cuidados] continuados aquilo que
tem de ser o apoio direto as familias. E as pessoas com deficiéncia tém direito & sua liberdade.

(Conceigdo Lourenco, Associacdo Filhos sem Voz, audicdo 19 setembro 2018)

“s0 oico falar em cuidados continuados. isso para mim esta fora de questdo (...). Venho aqui realgar
a opcdo de escolha (...) porque é impensavel para mim por a minha filha numa institui¢do. Ela ir a
um CAO, entrar de manhd, e a tarde vir para casa e regressar para a sua familia, correto, é o ideal,
(...) temos o conceito de familia, temos o conceito de inclusao. Deem op¢des de escolha as familias

que querem cuidar dos seus” (Miriam Tomas, Associagado Filhos sem Voz, audigdo 19 setembro 2018)

“as respostas tipicamente institucionais, além de ndo serem suficientes, devem ser a Ultima linha de
apoio. Devem ser criadas as condi¢des para as familias terem recursos de viverem e cuidarem até

chegar a este fim de linha” (O céu é o limite, contributo, 2018)

“E necessario privilegiar os cuidados no domicilio, com o suporte das familias” (Grupo ECI JA,

contributo, 2019)

“0 nosso pais carece de muitas respostas sociais, as respostas que existem sdo poucas € muito pouco
assertivas para a procura que existe. se assim €, e nds fomos criados com aquele sentido de cuidar dos
nossos, mas tém que se criar realmente condicBes para isso e temos de reconhecer este papel. este
papel ¢ transversal a muitas outras pessoas (...) ndo ha nenhum cidadao portugués que nao conheca
alguém. (...) n6s numa determinada fase da nossa vida vamos ter de ser cuidados, portanto temos de

pensar nisto como um problema transversal a todos nds” (Nélida Aguiar, entrevista)

78



Defesa do apoio das estruturas formais

“para ja tem de haver um aumento das respostas sociais. Nao se pode exigir as listas de espera imensas
que ha para a rede de cuidados continuados, por exemplo, que € uma coisa que ¢ impensavel. (...) a
prépria institucionalizacdo tem de ser repensada, 0 modelo de institucionaliza¢do das pessoas tem de
ser repensado”

“tem que haver um aumento das respostas sociais, um aumento do apoio domiciliario (...) tem que
haver um alargamento do nimero de respostas que podem ser dadas ao domicilio. Nds temos idosos
a cuidar de idosos. A prépria domicilizacdo dos servicos tem que ser pensada. a domicilizagdo
hospitalar por um lado é bom, mas a carga fica no cuidador informal. (...) Tem que se aumentar o
nimero de respostas, mas depois tem que se incentivar e criar medidas de protecdo para 0s

cuidadores.” (Nélida Aguiar, entrevista)

“Eu acho que ha mais cuidadores a tempo inteiro ainda porque nao ha estruturas de apoio. Nao ha
CAOS que cheguem, as criangas autistas chegam & maioridade ndo tém onde ficar, o que é que
acontece com essas maes, deixam de trabalhar. (...) Ao longo de muitos anos negligenciou-se 0 apoio
as pessoas com deficiéncia, as pessoas com incapacidades, as pessoas com deméncia, e houve a
necessidade premente de ficar alguém a tomar conta delas e eu acho gque os cuidadores informais séo
isso, sdo as pessoas que se viram obrigadas a cuidar de alguém, porque apareceu uma doenga. (...)
Achava-se que era uma obrigagdo, e eu ja ndo acho que seja uma obrigagdo minha, e para ser uma
obrigacdo minha, eu tenho que continuar a ter uma vida.”

“A maioria preferia ter mais condi¢des para continuar a ter uma vida laboral e para continuar a ter
uma vida. (...) Nao ha estruturas de apoio. Ndo ha boas estruturas de apoio. Sempre achei que era
preferivel ter uma estrutura de apoio porque eu precisava de trabalhar”

(M2 dos Anjos Catapirra, entrevista)

“no estatuto do cuidador informal ndo ficar esquecido uma necessidade imperiosa de que as respostas,
algumas ja legisladas, mas entre o que esta legislada e o que acontece na préatica ha um fosso enorme,
essas respostas tém de ser criadas, tém de ser implementadas realmente, tém de ser ampliadas.
Precisamos do estatuto para os pais que quiserem e puderem ficar com os seus filhos a cargo, mas
precisamos de cuidados para que esses pais ndo cheguem a exaustdo. (...) as respostas tém de ser

diferenciadas” (Julia Serpa Pimentel, Associa¢ao Pais em Rede, audigdo 15 junho 2018)

“O reconhecimento e valorizagdo do apoio prestado pelos cuidadores informais deve ser
acompanhado de um reforco do investimento na rede de cuidados formais, em particular da RNCCI,

no sentido de assegurar uma cobertura territorial equilibrada e uma disponibilidade de vagas que
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possibilite uma efetiva articula¢do entre cuidados formais e informais” (Observatorio da deficiéncia

e direitos humanos, contributo escrito)

o meu principal receio (...) foi sempre (...) se ndo ia reforgar a rede de cuidadores informais e ndo
acoplar os servicos formais de cuidados, essa foi sempre minha preocupacdo, e que na lei, ndo diz
que assim seja, ou seja, € solicitado na mesma a existéncia de redes formais de apoio, e equipas
formais de apoio ao cuidador informal, e penso que isso na lei esta salvaguardado, ndo quer dizer é

gue no terreno isso aconteca. (Liliana Gongalves, entrevista)

“ao ndo assumir a cobertura eficaz de cuidados formais, tem o estado a obrigacdo de proteger os
cuidadores que anonimamente prestam um servi¢o de elevado mérito e grande valor econémico
devendo ter em conta que ndo é possivel haver cuidados informais sem uma boa rede de cuidados
formais forte ¢ bem organizada. (...) o estatuto ndo pode contribuir para que esta prestacdo tenha um
carater profissional e contribua para que o estado se desresponsabilize das suas obriga¢des sociais
mas deve contribuir para cuidar do cuidador tendo em conta a situacao especifica de quem ¢ cuidado”

(Maria do Roséario Gama, APRe, audig&o, 15 junho 2018)

“é importante a consolida¢do de respostas dos servigos publicos, como esta previsto no estatuto, a
associagédo entende que o estado ndo deve fugir as suas responsabilidades, mas muitos dos apoios vém
também das entidades privadas, que devem fazer parte da rede” (Susana Bicho, Acreditar —

Associacao de pais e amigos de criangas com cancro, audi¢do 15 junho 018)

[0 ECI] deve tratar apenas das matérias relacionadas com o cuidador, para ndo baralha o sistema, e
para, por outro lado, dentro do préprio estatuto do cuidador informal, garantir que os cuidados formais
continuam a ser prestados (...) a todos os niveis. (Joaquina Casteldo, Familiarmente — federacéo

portuguesa de associacdes de familias de pessoas com doenca mental, audi¢do 15 junho 2018)

“estamos muito centrados apenas na capacitacdo. E para alem disso, a nés cuidadores informais, o
que nos preocupa € que haja um desinvestimento em saude e que seja colocado sobre os cuidadores
responsabilidades que ndo sdo suas, os cuidadores informais ndo séo cuidadores profissionais,
formais, portanto o cuidador informal tem que ter suporte, mesmo que tenha um estatuto, das
estruturas formais. (...) o cuidador informal, por ter um estatuto, ndo passa a ser responsabilizado por
todo o processo de acompanhamento do doente, e é isso que nos preocupa (...). o cuidador vai sempre
precisar de estruturas de acompanhamento, seja no domicilio, seja formais (Liliana Gongalves,

redatora da peticéo, audicdo 11 abril 2019)
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