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I. Funcao social

O Estatuto do Cuidador Informal (ECI) viu finalmente a luz do dia com
a publicacdo da Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro (diploma esse que entrou
em vigor em 7 de setembro de 2019, mas que so produzira efeitos a data da
entrada em vigor da regulamentacao especifica).

Ao fim de tantos anos de discussdo e de reclamacoes, maioritaria-
mente das associacdes de doentes, pelo reconhecimento de um trabalho
humanista, voluntério e gratuito, feito por homens e mulheres, em relagao
de parentesco ou de unidos de facto, eis que surge plasmado o Estatuto do
Cuidador Informal.

E claramente uma conquista civilizacional e o reconhecimento a
diversos niveis por parte do Estado Portugués de um trabalho impor-
tante que ¢ feito a favor do préoximo, da pessoa doente, da pessoa cui-
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dada, em suma, da pessoa que precisa do acompanhamento e do apoio
de uma pessoa de familia ou que com ela vive em unido de facto na sua
vida diaria.

De acordo com um estudo encomendado pelo Governo, é esti-
mado que em Portugal existam mais de 800 mil cuidadores informais
(julgamos, contudo, que os nimeros reais serio bastante superiores),
sendo na sua maioria mulheres e familiares da pessoa de quem cui-
dam (nomeadamente esposas ou filhas/noras). Muitos destes cuida-
dores véem-se mesmo obrigados a deixar os seus empregos para
poderem prestar apoio a tempo parcial ou mesmo a full time a pes-
soas em situacio dependente. Existem previsdes bastante crediveis
que apontam para que este nimero tenha tendéncia para aumentar
no futuro préximo, devido ao progressivo envelhecimento da popu-
lacao.

Ansiedade, exaustdo, isolamento e risco de pobreza sdo algumas
das fragilidades que um estudo da Comissao Europeia atribui a quem ¢
cuidador.

Para muitos cuidadores informais tal opc¢do de vida significa colocar
em suspenso a sua vida profissional, muitas vezes de forma definitiva ou
entdo reduzir substancialmente o ritmo ou a carreira laboral. Consequente-
mente, assistem a deterioracdo acentuada das suas condigOes financeiras,
no imediato pela perda de rendimento, ¢ mais tarde com efeitos diferidos
no tempo pelo comprometimento da trajetoria laboral. Assim, compro-
mete-se, desde logo, a carreira contributiva e, nesse sentido, o conjunto de
beneficios sociais que desta dependem (como, por exemplo, a pensao de
velhice).

Por outro lado, maioritariamente, os cuidadores informais executam
tarefas para as quais ndo estao treinados ou vocacionados, com consequén-
cias graves para a sua saude, mas igualmente para a qualidade do cuidado
que prestam. Alids, a maioria dos estudos demonstram que a satide dos
cuidadores, tanto fisica como psicoldgica, acaba por ser pior do que a dos
ndo cuidadores.

Por conseguinte, o ECI encontra a sua raison d’étre na necessidade
de regulamentar os direitos e os deveres do cuidador e da pessoa cuidada,
estabelecendo as respetivas medidas de apoio.
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II. Enquadramento legislativo

Todo este movimento legislativo pré cuidador informal teve o seu
inicio com a recente nova Lei de Bases da Saude, aprovada pela Lei
n.° 95/2019, de 4 de setembro, em que plasma na sua Base 3, n.° 1, a neces-
sidade de “... promover o reconhecimento do importante papel do cuida-
dor informal, a sua responsabilizacdo e capacitacio para a prestagao,
com qualidade e segurancga, dos cuidados bdsicos regulares e ndo espe-
cializados que realizam”, fazendo seguidamente referéncia no n.° 2 da
Base 3, ao Estatuto que se iria estabelecer dos “... cuidadores informais
de pessoas em situacdo de doenga cronica, deficiéncia, dependéncia par-
cial ou total, transitoria ou definitiva, ou noutra condigdo de fragilidade
e necessidade de cuidados, os seus direitos e deveres e medidas de apoio
aos cuidadores informais e as pessoas cuidadas”.

Constate-se, entdo, que a Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro, € um
diploma composto pelo Estatuto do Cuidador Informal, mas também pela
alteracao do Codigo dos Regimes Contributivos do Sistema Previdencial
de Seguranga Social (aprovado pela Lei n.° 110/2009, de 16 de setembro),
e também pela alteragdo ao diploma que instituiu o Rendimento Social de
Insercdo (aprovado pela Lei n.° 13/2003, de 21 de maio). Tais alteragdes
nestes diplomas tém por objetivo enquadrar o Cuidador Informal nestes
regimes, de modo a que possa beneficiar em igualdade de circunstancias
com os demais sujeitos que sdo abrangidos por tais diplomas.

Alerte-se que esta nova Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro, apenas
considera cuidador informal o conjuge, os parentes ou unidos de facto,
dado que quanto aos restantes cuidadores, presume-se que estardo numa
relagdo profissional, quer através de um contrato de prestacdo de servi-
¢os ou mesmo de um contrato de trabalho. Nao obstante, temos uma
situacdo particular neste diploma e que ¢ a do cuidador informal nao
principal poder auferir ou ndo de uma remuneracao de atividade profis-
sional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada (veja-se, o art. 2.°,
n.° 3 do ECI).

Temos duvidas sobre a bondade e a justeza do diploma, dado que
exclui aquelas pessoas que, apenas por uma relagdo de amizade ou por
uma razdo humanista e altruista, possam tratar da pessoa cuidada sem lhes
ser reconhecida a qualidade de cuidador informal.

Ao nivel da legislagao vigente neste dominio saliente-se que a Regido
Auténoma da Madeira ja tinha criado em 17 de julho passado o seu pro-
prio Estatuto do Cuidador Informal, através do Decreto Legislativo Regio-
nal n.° 5/2019/M; enquanto a Regido Autonoma dos Agores publicou
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em 5 de novembro de 2019 o seu Regime Juridico de Apoio ao Cuidador
Informal, através do Decreto Legislativo Regional n.® 22/2019/A.

II1. Tipos de cuidador informal e seu reconhecimento

O nosso legislador cuidou de definir detalhadamente o cuidador
informal, através da Base 3 da Lei de Bases da Saude e do art. 2.° do Esta-
tuto do Cuidador Informal, como sendo o conjuge ou unido de facto,
parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral da
pessoa cuidada, que acompanha e cuida de pessoa em situacio de
doenca cronica, deficiéncia, dependéncia parcial ou total, transitoria
ou definitiva, ou noutra condicio de fragilidade e a necessitar de cui-
dados.

Para o efeito, o Estatuto do Cuidador Informal diferencia dois tipos
de cuidadores:

a) O cuidador informal principal — o conjuge ou unido de facto,
parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral
da pessoa cuidada, que acompanha e cuida da mesma de
forma permanente, que com ela vive em comunhio de habita-
¢do e que nao aufere qualquer remuneraciao de atividade pro-
fissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada
(cf. art. 2.°, n.° 2 do ECI);

b) O cuidador informal nao principal — o conjuge ou unido de
facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha
colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de
forma regular, mas nao permanente, podendo auferir ou nao
remuneracao de atividade profissional ou pelos cuidados que
presta a pessoa cuidada (cf. art. 2.°, n.° 3 do ECI).

O reconhecimento de um cuidador informal obedecera a um procedi-
mento administrativo que se iniciard com a apresentagdo de um requeri-
mento pelo cuidador informal, sempre que possivel, com o consentimento
da pessoa cuidada, junto dos servigos da Seguranga Social ou através do
portal da Seguranga Social Direta. Posteriormente, as entidades competen-
tes do Servigo Nacional de Saude (SNS) ou dos servigos de acao social das
autarquias que sinalizem a pessoa cuidada e o respetivo cuidador informal
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articular-se-do com os servigos competentes da Seguranga Social, para
efeitos de apresentacdo e instru¢do do requerimento apresentado.

Por enquanto, ainda no serdo abrangidos todos os cuidadores, dado
que para ja serdo criados projetos piloto ao longo dos 12 meses seguintes a
publicacdo da portaria respetiva, nos quais se prevéem a atribuicao de um
subsidio de apoio ao cuidador informal principal no ambito do subsistema
de agdo social, durante as experiéncias-piloto. O acompanhamento ¢ a ava-
liagdo desses projetos-piloto serdo da responsabilidade dos servigos com-
petentes das areas da Seguranca Social e da Saude. Apds a avaliagdo das
experiéncias-piloto, o Governo ira proceder a generaliza¢do das medidas
de apoio ao cuidador informal, através de regulamentagao especifica.

Por conseguinte, s6 no inicio de 2020 é que se sabera quais as condi-
¢oes e termos de reconhecimento de um cuidador informal, qual o valor do
subsidio e como irdo concretizar-se os direitos previstos, pelo que o
Governo tem quatro meses, a contar da publicacao da lei, para regulamen-
tar o estatuto e definir as medidas de reforgo a protecao laboral.

IV. Direitos e deveres de um cuidador informal

Subsequentemente ao reconhecimento oficial do cuidador informal,
este passa a dispor de um vasto elenco de direitos constantes do art. 5.° do
ECI, tais como, o direito a:

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

b) Ser acompanhado e receber formacao para o desenvolvimento
das suas capacidades e aquisi¢cdo de competéncias para a presta-
¢do adequada dos cuidados de satude a pessoa cuidada;

¢) Receber informacao por parte de profissionais das areas da satde
e da Seguranca Social;

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

e) Aceder a informacao relativa a boas praticas ao nivel da capacita-
¢do0, acompanhamento e aconselhamento dos cuidadores infor-
mais;
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Q)

h)
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k)
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Usufruir de apoio psicologico dos servigos de saude, sempre que
necessario, ¢ mesmo apos a morte da pessoa cuidada;

Beneficiar de periodos de descanso que visem o seu bem-estar e
equilibrio emocional;

Beneficiar do subsidio de apoio ao cuidador informal principal,
nos termos previstos no ECI;

Conciliar a prestagdo de cuidados com a vida profissional, no
caso de cuidador informal ndo principal;

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

Ser ouvido no ambito da defini¢do de politicas publicas dirigidas
aos cuidadores informais.

Assim como, no contraposto, no tocante aos deveres e obrigagdes do
cuidador informal relativamente a pessoa cuidada, o nosso legislador elen-
cou também um vastissimo rol de deveres no art. 6.° do ECI, ao impor que
o cuidador informal deva:

a)
b)

g)

Atender e respeitar os seus interesses e direitos;

Prestar apoio e cuidados a pessoa cuidada, em articulagdo e com
orientagdao de profissionais da area da satude e solicitar apoio no
ambito social, sempre que necessario;

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

Contribuir para a melhoria da qualidade de vida da pessoa cui-
dada, intervindo no desenvolvimento da sua capacidade funcio-
nal maxima e visando a autonomia desta;

Promover a satisfagdo das necessidades basicas e instrumentais
da vida diaria, incluindo zelar pelo cumprimento do esquema
terapéutico prescrito pela equipa de saude que acompanha a pes-
soa cuidada;

Desenvolver estratégias para promover a autonomia e indepen-
déncia da pessoa cuidada, bem como fomentar a comunicagio
e a socializagdo, de forma a manter o interesse da pessoa cui-
dada;

Potenciar as condig¢des para o fortalecimento das relagdes fami-
liares da pessoa cuidada;
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Promover um ambiente seguro, confortavel e tranquilo, incenti-
vando periodos de repouso diario da pessoa cuidada, bem como
periodos de lazer;

Assegurar as condi¢des de higiene da pessoa cuidada, incluindo a
higiene habitacional;

Assegurar a pessoa cuidada uma alimentacdo e hidratagao ade-
quadas.

Assim como, ainda, impds deveres adicionais ao cuidador informal,
tais como:

a)

b)

Comunicar a equipa de saude as alteracdes verificadas no estado
de satude da pessoa cuidada, bem como as necessidades que,
sendo satisfeitas, contribuam para a melhoria da qualidade de
vida e recuperacdo do seu estado de satde;

Participar nas a¢des de capacitacdo e formacao que lhe forem
destinadas;

Informar, no prazo de 10 dias tteis, os competentes servigos da
Seguranga Social de qualquer alteracdo a situagdo que determi-
nou o reconhecimento como cuidador informal.

Medidas de apoio, subsidio de apoio e proteciao social do
cuidador informal

Verifica-se também que o nosso legislador teve preocupagdes de
indole funcional e social para as exigentes func¢des que sdo desempenha-
das pelo cuidador informal.

Assim, ao nivel funcional salienta-se a criagdo de um conjunto de
medidas de apoio que o cuidador informal pode vir a beneficiar, como
decorre do art. 7.° do ECI, nomeadamente:

a)

b)

Identificagdo de um profissional de satide como contacto de refe-
réncia, de acordo com as necessidades em cuidados de saude da
pessoa cuidada;

Aconselhamento, acompanhamento, capacitacao e formagao para
o desenvolvimento de competéncias em cuidados a prestar a pes-
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soa cuidada, por profissionais da area da saude, no ambito de um
plano de intervengao especifico;

Participag@o ativa na elaboracdo do plano de intervengdo especi-
fico a que se refere a alinea anterior;

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

Formacao e informacao especifica por profissionais da area da
saude em relagdo as necessidades da pessoa cuidada;

Apoio psicossocial, em articulagdo com o profissional da area da
saude de referéncia, quando seja necessario;

Aconselhamento, informacgdo e orientacdo, tendo em conta os
direitos e responsabilidades do cuidador informal e da pessoa cui-
dada, por parte dos servigos competentes da Segurancga Social,
bem como informacao sobre os servigos adequados a situagao e,
quando se justifique, o respetivo encaminhamento;

Aconselhamento e acompanhamento, por profissionais da area da
Seguranca Social ou das autarquias, no ambito do atendimento
direto de acao social;

Informacdo e encaminhamento para redes sociais de suporte,
incentivando o cuidado no domicilio, designadamente atraves de
apoio domiciliario.

Saliente-se ainda que a nossa Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro,
preocupou-se com a questdo de assegurar o descanso do cuidador infor-
mal, tendo para o feito criado um leque de medidas de que este pode bene-
ficiar, tais como:

a)

b)

Referenciacdo da pessoa cuidada, no ambito da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), para unidade de
internamento, devendo as instituicdes da RNCCI e da RNCCI de
saude mental assegurar a resposta adequada;

Encaminhamento da pessoa cuidada para servigos e estabeleci-
mentos de apoio social, designadamente estrutura residencial
para pessoas idosas ou lar residencial, de forma periodica e tran-
sitoria;

Servigos de apoio domiciliario adequados a situacdo da pessoa
cuidada, nas situagdes em que seja mais aconselhavel a prestagdo
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de cuidados no domicilio, ou quando for essa a vontade do cuida-
dor informal e da pessoa cuidada.

A outros niveis constata-se ainda que este diploma no art. 7.°, n.os 3
e 4, teve a virtualidade de atribuir ao cuidador informal o gozo de benefi-
cios fiscais previstos na lei e ainda medidas sociais importantes, designa-

damente:

a)

b)

9

Subsidio de apoio ao cuidador informal principal, a atribuir pelo
subsistema de solidariedade mediante condi¢cdo de recursos,
sendo que para esse efeito o cuidador informal principal devera
apresentar requerimento junto dos servigos da Seguranca Social
ou através da seguranga social direta, instruido com os necessa-
rios meios de prova;

Majoragdo do subsidio a que se refere a alinea anterior nos ter-
mos previstos no n.° 2 do art. 14.° da Lei n.° 100/2019, de 6 de
setembro, a atribuir pelo subsistema de solidariedade mediante
condi¢do de recursos;

Acesso ao regime de seguro social voluntario, nos termos ¢ nas
condigdes previstas no Codigo dos Regimes Contributivos do
Sistema Previdencial de Seguranca Social, sendo que para esse
efeito a prova da condi¢ao de cuidador informal principal sera
verificada oficiosamente pelos servigos competentes da Segu-
ranca Social;

Promogao da integragdo no mercado de trabalho, findos os cuida-
dos prestados a pessoa cuidada, sendo que o cuidador informal
principal, devidamente reconhecido, que tenha prestado cuidados
por periodo igual ou superior a 25 meses, sera equiparado ao
desempregado de muito longa duragdo para efeitos de acesso a
medida de incentivo a contratagdo prevista no Decreto-Lei
n.° 72/2017, de 21 de junho, com diversas especificidades.

Posto isto, a medida de isencdo do pagamento de contribui¢des, no
ambito do art. 21.°, n.>s 1 ¢ 2 do ECI, ¢ aplicavel na celebragdo de contrato
de trabalho sem termo que ocorra no prazo de seis meses apos a cessagao
da prestagdo de cuidados.

Por conseguinte, para que o cuidador informal beneficie desta prote-
¢do social, é obrigatoria a inscrigdo no centro de emprego apos a cessacio
da prestacao de cuidados, sendo afastadas as condi¢des de tempo de inscri-
¢do e de idade do trabalhador.
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E, por fim, o cuidador informal ndo principal pode, ainda, beneficiar
de medidas que promovam a conciliacdo entre a atividade profissional ¢ a
prestacao de cuidados, nos termos a definir na lei.

V1. Pessoa cuidada. Direitos e deveres

No outro lado do binomio define a nossa lei como “pessoa cuidada”,
aquela pessoa que necessita de cuidados permanentes, por se encon-
trar em situaciio de dependéncia, e que seja titular de uma das seguin-
tes prestacdes sociais:

a) Complemento por dependéncia de 2.° grau;

b) Subsidio por assisténcia de terceira pessoa.

Acresce ainda que o art. 3.°, n.° 2 do ECI considera “pessoa cui-
dada’, a pessoa que transitoriamente se encontre acamada ou a necessitar
de cuidados permanentes, por se encontrar em situagao de dependéncia, e
seja titular de complemento por dependéncia de 1.° grau, mediante avalia-
¢do especifica dos Servicos de Verificacao de Incapacidades do Instituto
da Seguranga Social, I. P. (ISS).

Por ultimo, vejamos agora os direitos da pessoa cuidada. Refere
entdo o art. 8.° do ECI, que a pessoa cuidada tem direito a:

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

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

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

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

e) Autodeterminagdo sobre a sua propria vida e sobre o seu processo
terapéutico;

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

g) Aceder a atividades ocupacionais, de lazer e convivio, sempre
que possivel;
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h) Aceder a equipamentos sociais destinados a assegurar a socializa-
¢ao e integragdo social, designadamente centros de dia e centros
de convivio;

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

j) Protecdao em situacdes de discriminagao, negligéncia e violéncia;

k) Apoio, acompanhamento e avaliacao pelos servigos locais e outras
estruturas existentes na comunidade.

A finalizar, a nossa lei criou no art. 9.° do ECI um dever geral da pes-
soa cuidada de participar e colaborar, tendo em conta as suas capacidades,
no seu processo terapéutico, incluindo o plano de cuidados que lhe sdo
dirigidos.

VII.Breve conclusao

Por conseguinte, ¢ visivel ao longo da extensa Lei n.° 100/2019,
de 6 de setembro, a importancia da colocagdo em letra de lei duma situa-
¢do que nunca esteve regulada e reconhecida oficialmente pelo Estado e
que decorre hodiernamente na sociedade, em que fruto do envelhecimento
das populagdes sdo cada vez mais necessarios os cuidados, predominante-
mente no domicilio, mas também no exterior, ou mesmo no acompanha-
mento a consultas médicas ou outros atos de saude.

Na verdade, desde sempre assistimos a injusti¢a social para com os
cuidadores que de forma abnegada, altruista ¢ humanista trabalhavam em
prol das pessoas cuidadas sem o devido reconhecimento social ou esta-
dual, mas também sem o devido enquadramento legal e beneficios fiscais
ou sociais.

E por isso inteiramente merecido e justo que estas pessoas, estes cui-
dadores da pessoa cuidada sejam reconhecidos e beneficiem de medidas
sociais e fiscais que os possam colocar em plano de igualdade com os
demais trabalhadores, porque ¢ disso que falamos efetivamente — a pres-
tagdo de um trabalho — de cuidar e acompanhar outra pessoa, que esta
dependente parcial ou totalmente.
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Esperemos que esta “/.“ pedra” do Estatuto do Cuidador Informal
seja agora complementada com um conjunto de diplomas que o poderdo
operacionalizar e torna-lo eficaz, de modo a que os cuidadores informais e
as pessoas cuidadas possam beneficiar efetivamente dos direitos que agora
nascem, porque a invisibilidade a que é votado o cuidador informal é,
na realidade, e muitas das vezes, a invisibilidade de quem ¢ cuidado
também!



