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Resumo

A aprovacado do Estatuto do Cuidador Informal resultou de um complexo processo de decisdo
politica, no qual os movimentos sociais tiveram um papel fundamental. Este artigo procura
analisar o processo de decisdo politica com recurso a mobilizacdo de teorias e modelos de
analise de Politicas Publicas, com o objetivo de compreender o rumo através do qual um
problema tradicionalmente associado a esfera privada ganhou espaco na agenda politica
enquanto problema politico. O artigo inicia com a problematizacdo sociolégica em torno dos
cuidados informais, procurando identificar as principais problemdaticas associadas ao
fendmeno. Pretende-se verificar se a criacdo desta politica publica contribui para mitigar os
problemas sociais identificados.

Palavras-chave: Cuidador informal; Politicas Publicas; Estado Social.

The Informal Caregiver Statute — an analysis within the scope of
Public Policy

Abstract

The Informal Caregivers Statute law was approved after a long and complex political decision
process in which social movements had an essential role. This article aims to mobilize Public
Political’s models and theories to analyze this political decision process, in order to understand
how a problem usually associated to the familiar sphere won space in the political agenda and
became itself into a political problem. The article begins by problematizing informal care from
a sociological perspective, seeking to identify the key issues associated with the phenomenon.
It aims to determine whether the creation of this public policy contributes to mitigating the
identified social problems.

Keywords: Informal Caregivers; Public Politics; Welfare State.
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La Loi sur les Aidants Informels — une analyse dans le cadre des
théories des Politiques Publiques

Résumé

La Loi relative au Statut des Aidants Informels a été adoptée au terme d'un long et complexe
processus décisionnel politique, marqué par le role essentiel des mouvements sociaux. Cet
article vise a mobiliser les modeles et théories de la Politique Publique pour analyser ce
processus, afin de comprendre comment un probleme habituellement associé a la sphere
familiale a pu s'imposer dans I'agenda politique et se transformer en enjeu politique. L'article
commence par problématiser I'aide informelle dans une perspective sociologique, en
cherchant a identifier les enjeux clés associés a ce phénomene. Il vise a déterminer si la mise
en place de cette politique publique contribue a atténuer les problémes sociaux identifiés.

Mots-clés: Aidants familiaux; Politique publique; Etat-providence.

El Estatuto del Cuidador Informal — un andlisis dentro del dmbito de
las teorias de Politica Publica

Resumen

La ley de Estatutos de Cuidadores Informales fue aprobada tras un largo y complejo proceso
de decision politica en el que los movimientos sociales desempefiaron un papel esencial. Este
articulo pretende movilizar los modelos y teorias de la politica publica para analizar este
proceso de decisidn politica, con el fin de entender cdmo un problema normalmente asociado
a la esfera familiar gané espacio en la agenda politica y se convirtié en un problema politico.
El articulo comienza problematizando el cuidado informal desde una perspectiva sociolégica,
con el fin de identificar las cuestiones clave asociadas a este fendmeno. Su objetivo es
determinar si la creacion de esta politica publica contribuye a mitigar los problemas sociales
identificados.

Palabras clave: Cuidadores informales; Politica publica; Estado de bienestar.

Introdugao

O aumento da longevidade, apesar de ser uma conquista das sociedades modernas, traduz-
se no aumento de pessoas em situacao de dependéncia, exigindo uma maior disponibilidade
para a prestacdo de cuidados, tradicionalmente assumidos como uma responsabilidade
familiar. No entanto, as alteracdes nas estruturas familiares exigem que os cuidados sejam
entendidos de forma mais ampla e que transitem da esfera privada para a esfera publica,

percebendo os cuidados como um bem publico e um direito humano basico que carece da
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intervencdo consertada dos diferentes atores que compdem a sociedade, num sistema de

pluralismo de bem-estar, ou welfare mix (Esping-Andersen, 1990).

Em Portugal, no ano 2016, desenvolveu-se um movimento de cuidadores informais, iniciado
em espacos de encontro privados e digitais, nos quais os atores formaram uma consciéncia
coletiva que viria depois a ganhar corpo, nos anos seguintes, num processo de subjetivacao

politica (Soeiro & Araujo, 2020).

O presente artigo pretende fazer uma reflexdo sobre o processo de desenvolvimento do
“Estatuto do Cuidador Informal” enquanto politica publica. Para o efeito, foi privilegiada uma
abordagem qualitativa, suportada na andlise de artigos cientificos subordinados a tematica
dos cuidados informais, bem como consulta da legislacdo inerente a criagcdo e implementacao
do Estatuto do Cuidador Informal. Foram também consultadas e analisadas noticias e
documentos publicos, como peticdes publicas e audicdes na Assembleia da Republica.
Simultaneamente foram mobilizados varios modelos e teorias de analise de Politicas Publicas,
com o objetivo de enquadrar a criacdo do Estatuto do Cuidador Informal enquanto politica

publica.

O artigo encontra-se estruturado em quatro partes, cada uma correspondente a uma etapa

do modelo das etapas ou modelo do ciclo politico (Rodrigues, 2014).

A primeira parte, correspondente a etapa ‘definicdo do problema e agendamento’, apresenta
uma breve contextualizacdo da prestacao de cuidados informais enquanto problema social,
identificando os cuidados como predominantemente remetidos para a esfera privada,
associados ao trabalho reprodutivo maioritariamente desenvolvido pelas mulheres, e a forma
como esta questdo passa a ser percecionada também como um problema politico, reprodutor
de desigualdades e de situagdes de exclusdo, que carecem de interven¢ao do Estado através

de politicas publicas.

A segunda parte, correspondente a etapa ‘formulacdo das medidas de politica e legitimacao
da decisdo’, enumera os principais eventos que contribuiram para a criacdo do Estatuto do
Cuidador Informal e apresenta o processo de negociagao das diferentes propostas e solugdes

apresentadas, mobilizando diversos conceitos e abordagens das teorias das politicas publicas.
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A terceira parte remete para a etapa ‘Implementagao’ e demonstra o processo gradual
através do qual o Estatuto do Cuidador Informal foi implementado, iniciado com a
implementacdao de projetos-piloto e respetiva avaliagdo e s posteriormente com o seu

alargamento ao territdrio nacional.

A quarta e ultima parte corresponde a etapa ‘Avaliacdo e mudanga’ e tem por base os
resultados apresentados no Relatério de Monitorizagdo e Avaliagdo do Estatuto do Cuidador
Informal, apresentado pela Comissdao de Acompanhamento, Monitorizacdo e Avaliacdo do

Estatuto do Cuidador Informal (2024).

O recurso ao modelo das etapas para organizacao do trabalho de analise da presente politica
publicatem como objetivo procurar explicar, de uma forma organizada, o processo de decisdo
politica subjacente a criacdo do Estatuto de Cuidador Informal. Contudo, reconhecendo que
este modelo tem como principal limitagcdo a incapacidade de explicar como é que os assuntos
ganham espago na agenda politica (Cairney, 2020), foram mobilizados outros modelos e
conceitos, nomeadamente, o modelo dos fluxos multiplos (Kingdon, 1995), o modelo do
equilibrio interrompido (Baumgartner & Jones, 1993), policy learning e policy transfer (Dunlop

& Radaelli, 2018), grupos de interesse e viabilidade politica (Galston, 2008).

Concordando com a abordagem de Galston (2008), que defende que as teorias sdo
importantes ferramentas para compreender processos complexos, mas que nao deixam de
ser simplificacdes da realidade, uma vez que explicam apenas parte do processo, o presente
artigo mobiliza diferentes abordagens tedricas para a compreensdo do processo de cria¢do
do Estatuto do Cuidador Informal. Apesar dos modelos apresentados serem diferentes entre
si, ndo sdo mutuamente exclusivos, pelo que foram mobilizados numa ldgica de

complementaridade na analise realizada.

1. A prestacgao de cuidados informais — de problema social a problema politico

A investigacdo sobre os cuidados informais teve lugar no campo da salde e servicos sociais a
partir da década de 70 do século XX, com destaque para os cuidados informais a pessoas

adultas dependentes, e desde entdo tem sido objeto de estudo de diversas areas
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disciplinares, nomeadamente a Gerontologia, o Servico Social, a Sociologia e a Psicologia
(José, 2009). No campo da sociologia, a investigacdo sobre os cuidados informais remete para
debates tedricos em torno da Sociologia do Trabalho, das teorias da reprodugao social, das
teorias feministas (Soeiro, 2025), e relacionados com a luta pelo reconhecimento e insercao
dos cuidados informais, como questdo de interesse publico e civico, na esfera politica (Gil,

2024).

Os trabalhos desenvolvidos sobre os cuidados numa perspetiva mais individualista e
familialista tém debrugado as suas andlises sobre os impactos positivos e negativos que a
prestacdao de cuidados a familiares dependentes tém sobre os cuidadores, sendo que se
destacam os impactos negativos, como stress, cansaco, dificuldade na conciliagdo entre vida
profissional e familiar, falta de tempo para lazer, entre outros (Gil, 2010, 2024; José, 2009;
Lage & Araujo, 2014a; Noonan et al., 1996; Son et al., 2007). Este segmento de investigacao
tem contribuido para a identificacdo das necessidades dos cuidadores, informacdo util na
definicdo de medidas de politica social (José, 2009), considerando-os como um parceiro

privilegiado na prestacdo dos cuidados (Lage & Araujo, 2014b).

A reflexdo sobre os cuidados na esfera privada remete também para reflexdes sobre o
trabalho reprodutivo, socialmente desvalorizado e mecanismo das desigualdades de género
(Canha, 2022; Cruz et al., 2023; Gil, 2023, 2024; Soeiro, 2025). A investigacdo empirica revela
gue a maioria dos cuidadores informais sdo do sexo feminino, o que justifica que os trabalhos
de investigacdo sobre os cuidados informais sejam marcados pela perspetiva tedrica
feminista (José, 2009), que “parte da nocdo de que as normas sociais relativas a subordinacao
feminina, no espaco publico e no espaco doméstico, remetem as mulheres para uma posicao
de desvantagem nas multiplas dimensdes da vida: no acesso ao mercado de trabalho; no
acesso a cuidados de saude; na atribuicdo da responsabilidade para cuidar; ou numa maior
exposicdo ao risco de violéncia” (Gil, 2024, p. 24). A desigualdade de género na prestacdo de
cuidados é mais proeminente nos paises do sul da Europa, caracterizados por tracos
familialistas, nos quais a insuficiéncia de servigcos profissionais obriga as familias a agirem

como principais provedoras de cuidado (Gil, 2023). Nestes paises, verifica-se ainda um nivel
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elevado de cuidados intergeracionais, caracterizado pela coabitacdo das pessoas mais velhas

com os seus filhos quando se deparam com a soliddo ou situacdes de dependéncia (Gil, 2023).

Ndo obstante a centralidade da mulher na prestacao dos cuidados no seio familiar, alguns
autores tém desenvolvido trabalho de investigacdo sobre a experiéncia de cuidadores
homens (Arber & Ginn, 2007; Gil, 2010, 2020; Ribeiro, 2008), contribuindo para a diversidade

subjacente a prestacao de cuidados (José, 2009).

Numa dimensdo ética, de dever, obrigacdo moral e interdependéncia humana (Gil, 2024),
importa ainda notar as reflexdes sobre a prestacdao dos cuidados como uma escolha
voluntaria dos cuidadores (“altruismo”) ou como uma imposi¢ao por auséncia de alternativa
(“altruismo forgado”) (Araujo & Soeiro, 2021). Existe uma aceitacdo generalizada sobre a
remissdo dos cuidados para a esfera familiar, baseada em crencas tradicionais sobre as
funcdes protetoras da familia (Gil, 2023, 2024) e reforcada pelas orientagbes politicas das
sociedades com tracos familialistas, como a sociedade portuguesa, que continuam a remeter
para a familia a centralidade na prestacao dos cuidados (Araujo & Soeiro, 2021; Gil, 2023;
Soeiro, 2025). A falta de respostas institucionais para a prestacdo de cuidados, aliada a
obrigacdo moral imposta as familias, traduz-se na aceitacdo do papel de cuidador informal,

nao como uma escolha, mas como uma imposicdo (Canha, 2022; Cruz et al., 2023; Gil, 2023).

A prestagao de cuidados é assim remetida para a esfera privada da familia, como trabalho
reprodutivo, ndo remunerado, sem valor econdmico e social, traduzindo-se frequentemente
numa condicdo de exclusao do mercado formal de trabalho (trabalho produtivo) pela

dificuldade de conciliacdo (Gil, 2023).

Neste sentido, surgem propostas alternativas aos paradigmas dominantes da macroeconomia
gue pretendem colocar os cuidados na esfera publica, diluindo a fronteira entre trabalho
produtivo e trabalho reprodutivo. Estas propostas, maioritariamente oriundas das
perspetivas tedricas feministas, tém em comum o objetivo de dar visibilidade aos cuidados
como um bem publico e direito humano basico. A “racionalidade dos cuidados” (Waerness,
1987, cit. em Soeiro & Araujo, 2020), “economia purpura” e “cuidadania” (Casas-Cortes,

2019) sdo exemplos de propostas apresentadas (Soeiro & Araujo, 2020).
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Os processos de luta pela visibilizacdo e reconhecimento dos cuidados informais foram
potenciados pelas abordagens da ética dos cuidados (Gilligan, 1982; Tronto, 1993, cit. em
Spinelli, 2019), que defendem que o cuidado é um indicador de desigualdade, considerando
que sdo os grupos nao hegemdnicos que estdao mais predispostos para a prestacao de
cuidados, uma vez que “a disposicdo moral esta vinculada a uma posi¢do de subalternidade

|II

social” (Spinelli, 2019, p. 245). Neste sentido, é necessario dar visibilidade aos cuidados,
colocando-os no centro de uma nova moralidade, contrariando, desta forma, a perpetuacao
das relagOes de poder e a reproduc¢do das desigualdades (Gil, 2024). Ao contribuir para a
analise das rela¢des de poder e de hierarquia, o cuidado converte-se numa categoria de

analise politica e demonstra o seu valor politico de reestruturagdo social (Spinelli, 2019).

O cuidado, enquanto direito e fonte de desigualdade social, torna-se uma questdo politica,
colocando-se a questdo de saber que politicas publicas poderiam contribuir para a

democratizacdo do acesso a cuidados e da sua prestacao.

Desde o inicio do século XXI, tem-se assistido ao desenvolvimento de politicas sociais na
Europa para apoio aos cuidadores informais, em resposta a movimentos sociais que
reclamam por direitos e pelo reconhecimento do trabalho dos cuidadores. As plataformas
digitais tém tido um papel fundamental na criacdo de grupos de pressdao que tém dado
visibilidade ao papel dos cuidadores e a emergéncia social do cuidado na agenda politica a
nivel Europeu (Gil, 2023). Também em Portugal, foi através das redes sociais que se formou
um grupo de cuidadores, com o objetivo de partilhar as suas dificuldades e angustias sobre a
falta de apoio, de formacao e informacdo. As redes sociais, que se constituiram como os
primeiros espagos de sociabilidade dos cuidadores, permitiram que estes cuidadores fossem
“forjando os mecanismos de identificacdo e o embrido do que poderia chamar-se uma
«consciéncia coletiva» dos cuidadores e das cuidadoras, que viria depois a ganhar corpo, nos

anos seguintes, num processo de subjetivacdo politica” (Soeiro & Araujo, 2020, p. 53).

Em 2016, este grupo de cuidadores organizou o 1.2 Encontro Nacional de Cuidadores
Informais de Alzheimer e Deméncias Similares (18 de junho de 2016), colocando o tema dos
cuidadores informais na agenda politica portuguesa. A organizacao do evento por cuidadores

informais tornou singular o caso portugués, considerando que, noutros paises europeus,
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estes movimentos sociais foram desenvolvidos essencialmente por cuidadores formais

(Soeiro, 2025).

O encontro contou com o apoio da eurodeputada Marisa Matias, que tinha sido relatora da
Estratégia Europeia de combate ao Alzheimer e outras deméncias (Soeiro & Araujo, 2020). A
experiéncia enquanto relatora da referida estratégia contribuiu para a sensibilidade da
eurodeputada ao apelo dos cuidadores informais de Alzheimer e Doengas Similares e,
consequentemente para o seu envolvimento e participacdo no 1.2 Encontro Nacional de
Cuidadores Informais, o que demonstra como a experiéncia de decisores politicos pode ser

uma alavanca para despertar a atencao politica para determinado assunto (Kingdon, 1995).

Do encontro resultou a constituicdo de uma comissao responsavel pela elaboracdo de uma
peticdo publica, dirigida ao Governo e ao Parlamento, que apresentava uma lista de
reivindicagOes, entre as quais a criacdao do Estatuto do Cuidador Informal. A peticao foi
colocada online a 3 de agosto de 2016 e entregue na Assembleia da Republica a 12 de outubro
do mesmo ano, com mais de 8 mil assinaturas (Soeiro, 2017). Desde entdo, desenvolveram-
se diversas iniciativas com vista ao reconhecimento dos cuidadores informais, que serdo

apresentadas mais a frente.

O problema dos cuidadores informais ganhou, assim, viabilidade politica no seguimento da
constituicdo de um grupo de interesse (Galston, 2008), formado pelo movimento dos
cuidadores com o apoio de figuras politicas de elevado destaque, demonstrando como
“common values, orientations, and world views form bridges, at least to some degree,

between those inside and those outside of government” (Kingdon, 1995, p. 96).

Os meios de comunicacdo social tiveram também um papel fundamental na emergéncia do
tema. A novidade da tematica e a oportunidade de dar rosto e ouvir relatos na primeira
pessoa (por exemplo, em programas de entretenimento) conquistaram a atencdo da
comunicacao social, que colocou no espaco mediatico o problema dos cuidadores informais
(Soeiro & Araujo, 2020). Os media contribuiram, desta forma, para a definicio de uma
imagem politica (Cairney, 2020), através do crescimento da atencdo ao movimento ja iniciado

em torno da temadtica, permitindo a sua expansao por outros segmentos da sociedade e
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angaria¢do de novos apoiantes e, assim, para a colocagdo do mesmo na esfera politica e na

agenda (Kingdon, 1995; Cairney, 2020).

Importa sublinhar, ainda, o contexto politico em que a tematica dos cuidadores informais
ganhou espaco na agenda politica. Em novembro de 2015, depois da coligacdo Portugal a
Frente, formada pelo PDS e o CDS, nao ter conseguido apoio parlamentar maioritario para
entrar em fungdes, foi constituido novo governo, baseado em trés acordos de incidéncia
parlamentar entre o PS e o0 BE, o PCP e o Partido Ecologista “Os Verdes”. Em janeiro de 2016,
tiveram lugar as eleigbes presidenciais, das quais resultou a eleicdo de Marcelo Rebelo de
Sousa como Presidente da Republica. A constituicdo de um Governo minoritario com maior
representacdo dos partidos politicos de esquerda e a eleicdo de um novo Presidente da
Republica (que veio posteriormente a apoiar a causa dos cuidadores informais) construiram
uma “estrutura de oportunidades politicas” propicia ao desenvolvimento de movimentos
sociais (McAdam et al, 2009) e, recorrendo ao modelo do equilibrio interrompido
(Baumgartner & Jones, 1993), traduziu-se num “focusing event” oportuno a mudanca de
atencdo politica que permitiu ao grupo de interesse dos cuidadores informais colocar na

agenda o seu problema (Cairney, 2020)%.

Na perspetiva do modelo dos fluxos multiplos, as alteracdes na conjuntura politica
contribuiram para a mudanca no clima nacional (national mood) e para o desenvolvimento

de um fluxo da politica favoravel que, ao convergir com o fluxo dos problemas, isto é, com a

1 Na Alemanha e em Franca, a implementacdo de medidas de apoio aos cuidadores informais surgiu também
apos atos eleitorais dos quais resultaram coligagdes.

Na Alemanha, em setembro de 2013, Angela Merkel venceu as eleigdes, mas sem maioria absoluta, identificando
a necessidade de criar coligagdo com o partido de centro-esquerda, o SPD, com o qual formou Governo em
dezembro de 2013 (Falcdo & Pereira, 2015). Pouco mais de um ano passado, em janeiro de 2015, entrou em
vigor a Lei para melhorar a conciliagdo entre Familia, Cuidados e Trabalho e, nesse ambito, implementadas
medidas de apoio aos cuidadores informais.

Em Franca, o ano de 2017 foi marcado pela ascensdao de Emmanuel Macron a presidéncia e pela formacgdo de
um Governo “arco-iris” (Barata, 2017). Foi nesse ano que se verificou uma alteracdo na protegdo social dos
cuidadores informais. Foi criada uma nova figura, o proche aidant (cuidador familiar), e atribuido um conjunto
de direitos laborais e apoios financeiros especificos para quem apoia um familiar em situagdo de dependéncia.
Apesar de ndo terem sido analisados dados suficientes para concluir que governos minoritdrios e de coligagao
com representantes dos partidos de esquerda influenciaram a implementacdo de medidas de apoio aos
cuidadores informais, pode verificar-se que as alteragdes nas estruturas politicas constituem estruturas de
oportunidade (McAdam et al., 2009) e mudancgas de atengdo propicias a colocacdo de novos problemas na
agenda politica (Cairney, 2020).
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identificacdo dos cuidadores informais enquanto problema politico, criaram uma janela de

oportunidade para colocacdo do problema na agenda (Kingdon, 1995).

Como veremos de seguida, o caminho percorrido até a aprovagao do Estatuto do Cuidador
Informal demonstra um trabalho de articulacdo entre diferentes intervenientes de uma
comunidade politica construida em torno da problematica dos cuidadores informais, que
através de um processo evolutivo de amadurecimento, em que as ideias se confrontam e se
combinam das mais variadas formas, procuraram consensos dentro de um conjunto de
alternativas e solugdes disponiveis. Desenvolve-se, desta forma, o fluxo das politicas que

contribuird para a abertura da janela de oportunidade (Aradjo & Rodrigues, 2016).

2. Trajetoria para o reconhecimento legal dos Cuidadores Informais

O movimento dos cuidadores informais, que se iniciou em 2016, teve continuidade nos anos
gue se seguiram através de diversas iniciativas que culminaram na aprovacao do Estatuto do

Cuidador Informal em julho de 2019.

O pedido de reconhecimento dos cuidadores informais foi formalizado em outubro de 2016
com a entrega de uma peticdao ao Parlamento que justificava a necessidade de criagao de
medidas de apoio e de um estatuto, em resposta a intensificacdo da sobrecarga exercida
sobre os cuidadores, resultado do aumento da prevaléncia de doengas crdnicas,
nomeadamente de doencas neurodegenerativas como as sindromes demenciais, que se
traduzem na perda progressiva de autonomia da populacdo mais velha, consequéncia do

aumento da longevidade.

A peticdo? apresentava como propostas de medidas: i) a criacdo e reforco de respostas que
mitiguem os impactos negativos da prestacdo de cuidados, como a criacdo de equipas

especializadas que prestem apoio psicolégico e emocional e promovam a capacitacdo dos

2 Peticdo pela Criac3o do Estatuto do Cuidador Informal da pessoa com doenca de Alzheimer e outras deméncias
ou patologias neurodegenerativas e criacdo do Dia Nacional do Cuidador, apresentada pelo Grupo de Cuidadores
Informais de Doentes de Alzheimer e Outras Doencgas Similares, na Assembleia da Republica a 12 de outubro de
2016, com 8.057 assinaturas. Disponivel na plataforma online Peticdo Publica através do link
https://peticaopublica.com/?pi=PT82396.
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cuidadores, envolvendo-os ativamente no processo; ii) a criagdo de medidas que permitam
uma melhor conciliacdo entre a prestacao de cuidados e a vida profissional, nomeadamente
areducao do horario laboral sem perda de vencimento, evitando que a prestacao de cuidados
seja uma condicdo de exclusdo do mercado formal de trabalho; iii) o acesso dos cuidadores a
prestacOes pecunidrias e a beneficios fiscais, reconhecendo o valor da prestagdo de cuidados,
reduzindo a diferenciag¢do entre trabalho reprodutivo e trabalho produtivo; iv) e a criagdo do
Estatuto do Cuidador Informal, reconhecendo a prestacdo de cuidados como um bem publico
e um direito humano bdsico. As medidas propostas visam responder aos impactos negativos
da prestacdo de cuidados identificados em investigacGes sobre a tematica, tal como referido

na primeira parte do presente artigo.

Depois da entrega da peticdo em outubro de 2016, teve lugar a audiéncia dos peticionadrios a
12 de abril de 2017 no Parlamento (Audi¢do Parlamentar No 58-CTSS-XIll, 2017). Em junho do
mesmo ano decorreu o 2.2 Encontro Nacional de Cuidadores Informais de Alzheimer e
Deméncias Similares, que contou com a participacdo da eurodeputada Marisa Matias e do
Presidente da Republica, Marcelo Rebelo de Sousa. Em janeiro de 2018, foi apresentado pelo
Governo o Relatério “Medidas de Intervencdo junto dos Cuidadores Informais”, documento
elaborado por um grupo de trabalho constituido com a missao de criar um documento técnico
para apoio a decisdo politica. O restante ano de 2018 ficaria marcado por vdrias
manifesta¢des, concentracdes e encontros de cuidadores, destacando-se o Encontro Nacional
de Cuidadores Informais, realizado a 8 de setembro, promovido pela Associacdo Nacional de
Cuidadores Informais, constituida em junho desse ano, evento que contou novamente com a
participacdo da eurodeputada Marisa Matias e do Presidente da Republica, Marcelo Rebelo

de Sousa.

Em 2019, o Presidente da Republica recebe no Palacio de Belém cerca de 50 cuidadores para
recolha de testemunhos (Soeiro & Araujo, 2020). Ainda durante 2019, assinala-se que, em
fevereiro, o Governo apresenta a proposta de lei “Medidas de apoio aos cuidadores”; em
margo, realizam-se reunides entre a Associacdo Nacional dos Cuidadores Informais e os
partidos politicos com assento parlamentar que apresentaram projetos-lei neste ambito, e

um debate na Assembleia da Republica para discussdo dos projetos apresentados; em maio,
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a associacdo reune com as Secretarias de Estado da Saude, da Seguranca Social e Inclusdo; e,

em julho, é aprovado, por unanimidade, no Parlamento, o Estatuto do Cuidador Informal.

E possivel verificar que, durante o processo de criagdo do Estatuto do Cuidador Informal, os
préprios cuidadores, enquanto beneficidrios das medidas a criar, foram parte integrante das
decisdes politicas, usufruindo de uma posi¢cdo central, tanto através de iniciativa prépria
(organizacdo de encontros e manifestagdes) como em momentos institucionais
proporcionados para o efeito. A participacdo ativa dos cidaddos no processo de decisao
politica vem corroborar a proposta de Fung (2008), que defende que, existindo oportunidade,
os cidaddos estdo disponiveis para a participacdo civica, contribuindo para uma

democratiza¢do do processo politico.

Foram também envolvidas associacbes especialistas na area dos cuidados, designadamente
na drea do envelhecimento e da deficiéncia, tendo sido realizada uma audi¢do conjunta, no
parlamento, em junho de 2018 (Audicdo Parlamentar No 7-GT-ECI-XIIl, 2018). De destacar
também o envolvimento da Associacdo Nacional de Cuidadores Informais, criada durante o
processo de luta pelo reconhecimento dos cuidadores, em junho de 2018, e que, durante o
ano de 2019, participou em reunides de trabalho em articulacdo com os partidos politicos e
com as Secretarias de Estado da Saude, Seguranga Social e Inclusdo na definicdo das medidas
a implementar no ambito da criacdo do Estatuto do Cuidador Informal (Soeiro & Araujo,

2020).

O envolvimento destas associacdes, bem como dos proprios cidadaos cuidadores, exemplifica
esforgos inovadores na esfera publica com vista a promoc¢ao e melhoria da participagao civica
através da participacdo de grupos de cidaddos nos processos deliberativos (Fung, 2008),
contribuindo para a descentralizagdo no processo de decisdo politica a que alguns autores
denominam “governanca”, em oposicdo a tradicional forma de “governo” (Fung, 2008;
Cairney, 2020). Vai também ao encontro das abordagens pluralistas de poder, que sugerem
que, apesar do poder ser distribuido de forma desigual, isso ndo se traduz num controlo total
do processo politico (Cairney, 2020), pelo que “a participacdo e o pluralismo continuam a ser

o centro daquilo a que podemos continuar a chamar democracia” (Tavares, 2022, p. 13).
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Outro elemento de especial relevancia no processo, foi a criagdo de um grupo de trabalho
para a elaboracdo de um documento enquadrador de apoio a tomada de decisdo, que
demonstra o reconhecimento de que os conhecimentos e a capacidade para a realizagao de
escolhas politicas sélidas por parte do Governo sdo limitados (bounded rationality?) (Cairney,
2020). Este grupo de trabalho, constituido por representantes da sociedade civil com mérito
reconhecido na drea dos cuidados informais e representantes de institutos publicos da area
da saude e da seguranca social, procurou “estabelecer uma base de conhecimento
academicamente validado para informar as escolhas politicas a fazer pelo Governo e pelo
Parlamento” (Araujo & Soeiro, 2021, p. 45). O documento elaborado apresenta uma
perspetiva nacional e internacional de medidas de apoio aos cuidadores informais e um

conjunto de recomendacgdes com base nessa contextualizacdo (Teixeira et al., 2017).

O documento inicia com um breve enquadramento sobre o conceito e fun¢des do cuidador e
da pessoa cuidada. Sdo de seguida apresentadas algumas evidéncias sobre o valor econédmico
dos cuidadores e sobre o impacto do cuidar, com base em estudos realizados em Portugal e
na Europa. Numa segunda parte, sdo identificadas medidas de apoio aos cuidadores informais
existentes noutros paises da Europa, destacando-se a capacitacdo e servicos de treino,
aconselhamento e informagcao aos cuidadores, a atribuicdo de beneficios em servicos
(descanso do cuidador, apoio psicoldgico, apoio domicilidrio, licencas para o cuidar, entre
outros) e prestacGes pecuniarias. Segue-se uma enumeracdo de medidas de protecdo aos
cuidadores existentes em Portugal, demonstrando que algumas medidas de apoio aos
cuidadores informais estavam ja contempladas em alguns diplomas, de forma dispersa,
verificando-se a necessidade de consolidar um regime especifico de protecao dos cuidadores

informais reconhecendo a importancia do seu papel.

Além dos apoios ja contemplados na legislacdo, foram também identificados a nivel nacional
47 projetos de apoio aos cuidadores informais dinamizados por associacbes e instituicGes

particulares de solidariedade social. O documento termina com um conjunto de

3 Bounded rationality foi um conceito proposto por Herbert Simon (1997) com o intuito de demonstrar que
“todos os seres humanos estdo condenados a uma racionalidade limitada, por possuirem uma capacidade
cognitiva que nao lhes permite abarcar toda a informacdo necessaria a tomada de decisdes 6timas” (Carvalho,
2013, p. 133).
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recomendacles para a implementacdo de medidas de apoio aos cuidadores informais,
designadamente na drea social e da saude, que contemplem a elaboracgdo de planos de apoio
ao cuidador, capacitagdo, parcerias de ambito local, regional e nacional, tecnologias de
teleassisténcia e inovacdao tecnoldgica em contexto da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) e descanso do cuidador; na area laboral e das finangas,
nomeadamente através de beneficios para diminuir o risco de pobreza, medidas de
conciliacdo entre vida familiar e profissional e incentivo a programas de requalificacdo
profissional para cuidadores; e na drea da investigacao, que inclui a recolha de dados sobre
os resultados da intervencao do cuidador informal na pessoa cuidada e no cuidar, o impacto
da atividade no cuidador informal e a andlise dos beneficios para o sistema social e de saude,
bem como a avaliacdo da satisfacdo dos cuidadores e dos utentes sobre as respostas do setor

social e da saude (Teixeira et al., 2017).

As recomendacoes referidas no documento vieram validar algumas das solicitacdes
anteriormente apresentadas na peti¢cdao entregue pelo movimento dos Cuidadores Informais
no Parlamento, designadamente as relacionadas com o acesso facilitado aos servicos de
saude; com o reforco das estruturas de acompanhamento ao doente e de estruturas de
descanso do cuidador; com a capacitacao e aconselhamento dos cuidadores informais; com
a implementacao de beneficios fiscais para reducado do risco de pobreza; e com a conciliagdo
entre a prestacdo de cuidados e a vida profissional. Vieram também propor a implementacao
de medidas adicionais com base na informacdo recolhida sobre a experiéncia de outros
governos nesta drea de intervencdo?, destacando-se o alargamento das medidas a todos os

cuidadores, independentemente da idade da pessoa a quem se prestam cuidados.

O recurso a elaboracdo de um documento enquadrador de apoio a decisdo politica que

mobiliza a investiga¢do e o conhecimento na drea e a experiéncia de outros paises é um claro

4 0 documento apresenta exemplos de medidas implementadas em Espanha, Franca, Alemanha, Irlanda e no
Reino Unido. Sdo exemplos de medidas propostas, ja implementadas noutros paises, o Seguro Social Voluntario
(Espanha e Alemanha), licenga para prestacdo de cuidados (Franca e Alemanha), encaminhamento para
respostas sociais e de salde, como centros de dia, estruturas residenciais para pessoas idosas, servico de apoio
domicilidrio (todos os paises).
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exemplo de policy learning e da forma como esta estimula a transferéncia de politicas e

medidas implementadas noutros contextos (policy transfer) (Cairney, 2020).

O Estatuto do Cuidador Informal foi aprovado por unanimidade a 5 de julho de 2019 na
Assembleia da Republica, em resultado da discussdao e negociacdo das diversas propostas
(Projetos-Lei) apresentadas por parte dos partidos com assento parlamentar e da proposta
de lei do Governo. As propostas apresentadas representavam diferentes significados e
entendimentos politicos que Araudjo e Soeiro (2021) propuseram apresentar sob trés modelos
ideal-tipo: um modelo de reconhecimento no quadro do regime familialista, que amplia a
importancia simbdlica da familia, sem questionar a sua centralidade na realizacdo dos
cuidados, sendo o papel do Estado apoiar através de presta¢des pecunidrias concebidas
enquanto apoio social; um segundo modelo de reconhecimento pela transferéncia da
responsabilidade de cuidados para a esfera publica, que defende o reforco dos servigos
publicos e a formalizacdo dos cuidados em relagdes de emprego, transferindo-os da esfera
familiar para a esfera publica; e, por ultimo, um terceiro modelo de reconhecimento hibrido,
gue procura uma compatibilizacdo entre os cuidados informais e o trabalho assalariado. De

acordo com os autores,

“as solugdes apresentadas tém de lidar com o objetivo de conferir
formas de protecdo social para modos de prestacdao de cuidados
herdados do passado, ao mesmo tempo que se procura desenvolver
modelos de cuidados mais justos para o futuro. Por isso, estas trés
orientacdes, que aqui surgem tipificadas de um modo aparentemente
rigido, dialogam entre si quando se passa ao nivel da
operacionalizacdo concreta de politicas publicas.” (Aratdjo & Soeiro,
2021, p. 59)

O Estatuto do Cuidador Informal aprovado pela Lei n.2 100/2019, de 6 de setembro,
contempla um conjunto de medidas que vai ao encontro de varias propostas apresentadas
até entdo, e que exigem uma articulacdo entre Estado, entidades do setor privado e do
terceiro setor, familia e comunidade, numa partilha de responsabilidade que remete para um
modelo de pluralismo de bem-estar, ou welfare mix, numa légica de complementaridade, ndo

de substituicdo (Moran et al., 2008). Nao obstante estar contemplada esta articulacdo entre
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os diferentes setores da sociedade, o Estatuto, aquando da sua cria¢do>, reconhecia apenas
como cuidador pessoas com relacdo de parentesco (até ao 4.2 grau) com a pessoa cuidada,
ignorando as situagdes em que sdo os vizinhos ou elementos da comunidade a prestar apoio.
Esta remissdo dos cuidados exclusivamente para a familia é uma das principais criticas de
alguns autores ao Estatuto (Aradjo & Soeiro, 2021; Guimaraes & Silva, 2024; Soeiro & Arauijo,
2020). O reconhecimento do Estatuto do Cuidador Informal, ao contemplar apenas como
cuidadores pessoas com relacdo de parentesco, vem, assim, reforcar a centralidade da familia
na provisao do bem-estar, num modelo de welfare caracteristico dos paises da Europa do Sul
proposto como alternativa aos trés modelos propostos por Esping-Andersen (1990) (Adao

Silva, 2002; Martin, 2015).

A legislacdo (Lei n.2 100/2019, de 6 de setembro; Portaria n.22/2020, de 10 de janeiro; Lei n.2
20/2024, de 8 de fevereiro; Decreto-Lei n.2 86/2024, de 6 de novembro), distingue dois tipos
de cuidadores informais: o principal, que se encontre em comprovada situacdo de vivéncia
de entreajuda e partilha de recursos com a pessoa cuidada e presta cuidados de forma
permanente; e o ndo principal, que acompanha e cuida de forma regular, mas nao
permanente, podendo auferir ou ndo remuneracdo de atividade profissional ou pelos
cuidados que presta a pessoa cuidada. Ambos sdo abrangidos pelas medidas que visam a sua
capacitacdo, nomeadamente a articulacdo préxima com os servicos de saude e seguranca
social e o acesso a servicos que promovam a melhoria dos cuidados prestados (como
encaminhamento para os servicos de apoio domicilidrio) e do seu bem-estar (como grupos de
autoajuda e apoio psicoldgico). Além destas medidas, existem outras especificas para cada
tipo de cuidador: o cuidador informal principal pode beneficiar do subsidio de apoio ao
cuidador informal principal (Portaria n.2 100/2022, de 22 de fevereiro), uma prestagdo
pecuniaria a atribuir pela seguranca social mediante condicdo de recurso, do acesso ao
regime de seguro social voluntdrio e de apoio a reintegracdo profissional terminada a

prestacdo dos cuidados; enquanto o cuidador informal ndo principal pode beneficiar de

> Em 2024, foi publicado o Decreto-Lei n.2 86/2024, de 6 de novembro, que altera o conceito de cuidador informal
no sentido de permitir que quem nao tem lagos familiares com a pessoa dependente possa ser cuidador informal
principal ou ndo principal, devendo, no caso de ser cuidador informal principal, viver em comprovada situacao
de vivéncia de entreajuda e partilha de recursos com a pessoa cuidada.
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medidas que promovam a conciliacdo entre atividade profissional e a prestacdo de cuidados

(medidas essas definidas posteriormente a aprovacdo do Estatuto).

Neste sentido, verifica-se que, enquanto politica social, o Estatuto tem natureza
redistributiva, combinando tradicionais medidas de transferéncias pecunidrias com medidas
ativas do Estado Social de bem-estar (Sefton, 2008, p. 610). Numa perspetiva de
redistribuicdo de rendimento, ao contemplar a atribuicdo de uma prestacao pecuniaria
mediante condicdo de recurso que equipara o cuidador informal a outro beneficidrio de
prestacbes do subsistema de solidariedade, o subsidio de apoio ao cuidador informal é
assumido como uma prestacao de combate a pobreza, mais do que uma retribuicdo pelo seu
trabalho (Araljo & Soeiro, 2021; Guimardes & Silva, 2024; Soeiro & Araujo, 2020). Numa
perspetiva de redistribuicdo de igualdade de oportunidades, visa criar condi¢des para que os
cuidadores possam conciliar atividade profissional e prestacao de cuidados, bem como para

a sua reinsercdo profissional, evitando a sua exclusdo do mercado formal de trabalho.

3. Implementag¢ao dos projetos-piloto e alteragoes legislativas

A implementagao do Estatuto do Cuidador Informal foi realizada de forma gradual, iniciando
com a implementacdo de projetos-piloto em 30 concelhos do territério nacional, durante 12
meses (1 de junho de 2020 a 31 de maio de 2021). Os termos e condicdes de implementacao
dos projetos-piloto foram definidos pela Portaria n.264/2020, de 10 de marg¢o, que criou
também a Comissdao de Acompanhamento, Monitorizagcdo e Avaliacao Intersectorial para
monitorizacdo e avaliacdo da implementacdo dos projetos-piloto e da aplicagcdo das medidas
de apoio ao cuidador informal®. A monitorizacdo e avaliacdo dos projetos-piloto foi uma
preocupacdo do governo, que se comprometeu a publicar relatérios trimestrais, quantitativos

e qualitativos (artigo 31.2 da Lei n.22/2020, de 31 de margo).

6 Apesar da Comissdo de Acompanhamento, Monitorizacdo e Avaliacdo Intersectorial [CAMAI] ter sido criada
pela Portaria n.2 64/2020, os seus membros apenas foram designados em outubro pelo Despacho
n.210045/2020, de 19 de outubro.
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A implementacdo dos projetos-piloto teve como objetivo aumentar o grau de conhecimento
sobre a realidade, testar os procedimentos e realizar uma andlise das necessidades
(Guimardes & Silva, 2024). Os projetos-piloto funcionaram, deste modo, como uma

experiéncia numa escala reduzida, antes da sua extensdo ao territério nacional.

De realcgar que a aprovagdo do Estatuto do Cuidador Informal decorreu no final do mandato
do Governo em fung¢bes durante todo o processo de luta pelo reconhecimento, pelo que a
implementacdo dos projetos-piloto podera ter sido uma estratégia para influenciar a politica
em contextos de pressdao e sentimento de urgéncia provocados pela abertura da janela

politica, mantendo esta ideia politica viva (Weiss & Birckmayer, 2008).

Importa também referir que a implementagao dos projetos-piloto coincidiu com o periodo de
Pandemia COVID-19, periodo durante o qual foi ampliada a atencdo sobre o sistema de
cuidados de longa duracdo e sobre os cuidados informais (Cruz et al., 2023). De forma a
mitigar os constrangimentos inerentes a este periodo, verificou-se a necessidade de
simplificar o processo de verificacdo de incapacidade no estatuto dos cuidadores informais
(Decreto-Lei n.237/2020, de 15 de julho) e o processo de reconhecimento do Estatuto do

Cuidador Informal (Portaria n.2256/2020, de 28 de outubro).

A implementacdo do Estatuto do Cuidador Informal (ECI) preconizou a mobilizacdo, pelos
profissionais de referéncia, de recursos ndo financeiros ja existentes na comunidade, como
produtos de apoio, melhorias habitacionais, transporte para consultas, disponibilizacao de
medicacdo ou bens de primeira necessidade, entre outros, bem como a mobilizacdo de
recursos financeiros através de transferéncia especifica do Orcamento de Estado (OE) que
abrangem o Sistema de Seguranca Social e o Servico Nacional de Saude (Comissdo de

Acompanhamento, Monitorizacdo e Avaliagdo Intersetorial [CAMAI], 2021, p.18).

Da avaliacdo realizada pela Comissao de Acompanhamento (2021), foi possivel verificar que
foram submetidos 2.198 requerimentos, dos quais 78% para cuidador informal principal e
22% para cuidador informal ndao principal. Este nimero é bastante reduzido quando
comparado com o numero calculado de potencial populacdo-alvo (16.834 pessoas),

demonstrando desfasamentos entre a operacionalizacdo da medida e os niveis de execucao
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gue se pretendiam atingir, o que podera ser justificado pelo contexto de pandemia (COVID-

19), mas também pela elevada carga burocratica dos seus procedimentos.

O relatorio apresentado pela Comissdao de Acompanhamento termina com propostas e
recomendacdes, designadamente, ao nivel da legislacdo laboral, propondo a transposicdo da
Diretiva 2029/1158 do Parlamento Europeu e do Conselho, de 20 de junho de 2019, relativa
a conciliagdo entre vida familiar e vida profissional; e no que respeita ao descanso do
cuidador, sugerindo a criacdo de uma bolsa de profissionais que prestem cuidados em regime
de prestacdao de servicos e o refor¢o do financiamento do terceiro setor, no sentido de
capacitarem as suas equipas para colaborarem com os cuidadores informais na prestacao de

cuidados.

Apds a implementacdo e avaliacdo dos projetos-piloto, as medidas do ECI foram aplicadas a
todo o territério nacional a partir de janeiro de 2022, com base na regulamentac¢do do Decreto
Regulamentar n.21/2022, de 10 de janeiro, que estabelece os termos e as condi¢cdes do
reconhecimento do estatuto de cuidador informal, bem como as medidas de apoio aos

cuidadores informais e as pessoas cuidadas.

A implementagao das medidas tem sido realizada em estreita articulagao entre o Instituto da
Seguranca Social e a Administracdao Central de Salide, nomeadamente pela designacdo dos
Profissionais de Referéncia, responsaveis pela elaboracdo conjunta dos Planos de Intervencao

Especificos (PIE), na qual cuidador e pessoa cuidada sdo também intervenientes.

4. Uma medida em permanente avaliagdo e ajustamento

A implementacdo do ECI tem sido alvo de verificagdo sistémica. Em junho de 2024, foi
publicado o Relatdrio de Monitorizacdo e Avaliacdo do Estatuto do Cuidador Informal
(Comissdo de Acompanhamento, Monitorizacdo e Avaliacdo do Estatuto do Cuidador
Informal [CAMAECI], 2024). Este relatério retrata a evolugdo da implementacdo da medida
desde o seu inicio, em junho de 2020, até 31 de dezembro de 2023. Neste, conclui-se um

aumento gradual do numero de pedidos de reconhecimento do estatuto, bem como de
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pedidos do subsidio de apoio ao cuidador informal. O numero de requerentes do Estatuto
aumentou de 1.380, em 2020, para 12.909, em 2023. No periodo em andlise, solicitaram o
Estatuto 29.848 requerentes, dos quais 17.337 (58%) foram reconhecidos como cuidadores
informais. No que respeita ao Subsidio de Apoio ao Cuidador Informal, foram submetidos 700
pedidos, em 2020, e 10.423, em 2023. Destes, foram deferidos 166 e 2.940, respetivamente,
e um total de 6.034 no periodo em andlise (CAMAECI, 2024, p. 17). O principal motivo de
indeferimento do Estatuto relaciona-se com o facto da pessoa cuidada ndo ser beneficidria
do subsidio de assisténcia a terceira pessoa ou de complemento por dependéncia, enquanto
gue o indeferimento do subsidio justifica-se, maioritariamente, por o requerente nao reunir

os requisitos para atribuicdo do Estatuto.

O relatdrio identifica como potencial universo de cuidadores, cuidadores de titulares de
subsidio por assisténcia a terceira pessoa ou de complemento por dependéncia que nao
frequentam respostas sociais, o que correspondia, a data, a 148.774 cuidadores. Acresce,
ainda, que, de acordo com os dados disponiveis pelo Eurocarers, em 2017 estimava-se a
existéncia de 827 mil cuidadores informais em Portugal (Canha, 2022). Conclui-se, assim, que
o numero de requerentes esta muito aquém do universo estimado de cuidadores informais

residentes em Portugal.

Neste sentido, identificou-se a necessidade de proceder a alteragdes da Lei que permitam
ultrapassar a dificuldade na efetiva implementagdo e operacionalizagdo do Estatuto do
Cuidador Informal, nomeadamente questdes relacionadas com a burocracia nos

procedimentos (CAMAI, 2021, p.102; CAMAECI, 2024, p. 34).

A comissdo sugere também que existe ainda desconhecimento sobre a medida e os seus
beneficios por parte dos cuidadores, pelo que é necessario melhorar a comunicagao publica

sobre a mesma.

De notar que, apds a implementacdo, e respetiva avaliacdo, dos projetos-piloto, foram
realizadas alteracdes a legislacao laboral, no sentido de promover condi¢des para melhor
conciliacdo entre vida profissional e prestacdo de cuidados. A primeira alteracdo ocorreu em

dezembro de 2021, através da Lei n.2 83/2021, que introduz modificacGes ao regime de
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teletrabalho, possibilitando aos cuidadores informais ndo principais, mediante comprovacao
do reconhecimento do Estatuto, exercer a atividade em regime de teletrabalho, pelo periodo
maximo de quatro anos seguidos ou interpolados, quando este seja compativel com a
atividade desempenhada e o empregador disponha de recursos e meios para o efeito; e a
ultima em abril de 2023, através da Lei n.2 13/2023, de 03 de abril, que altera o Cddigo do
Trabalho e legislagdo conexa, no ambito da agenda do trabalho digno, transpondo para a
ordem juridica interna a Diretiva (UE) 2019/1158 do Parlamento Europeu e do Conselho, de
20 de junho de 2019, relativa a conciliagdo entre a vida profissional e a vida familiar dos
progenitores e cuidadores. A Lei n.213/2023, de 03 de abril, cria a figura do trabalhador
cuidador, identificando-o como “aquele a quem tenha sido reconhecido o estatuto de
cuidador informal ndo principal, nos termos da legislacdo aplicavel, mediante apresentacao
do respetivo comprovativo” (Artigo 101.2-A, Lein.2 13/2023, de 03 de abril), e reconhecendo-
Ihe direitos relativos a auséncias justificadas para a prestacdo de cuidados, dispensa de
trabalho suplementar, possibilidade de op¢do por regime de trabalho mais adequado a
conciliacdo com a prestacdo de cuidados (trabalho a tempo parcial, hordrio flexivel) e

protecdo em caso de despedimento.

Também o descanso do cuidador foi alvo de regulamentac¢ado especifica, através da Portaria
n.2 335-A/2023, de 03 de novembro, que define e estabelece os termos e as condi¢des para
o descanso do cuidador informal. Nao obstante esta regulamentacao, existe ainda alguma
resisténcia na inclusao desta medida nos Planos de Intervengao Especificos, o que exige uma
reflexdo sobre a qualidade das respostas existentes para efetivar esta medida (CAMAECI,

2024, p. 35).

Verificou-se ainda a necessidade de adaptacao da resposta do Servico Nacional de Saude as
medidas previstas no ECI e de investimento na constituicdo de equipas para uma prestacao

de apoio aos cuidadores mais proativa e atempada.

O relatdrio termina com as seguintes recomendacdes: i) harmonizar o subsidio de apoio ao
cuidador informal a nivel do saldrio minimo nacional; ii) permitir aos cuidadores optar pelo
regime de jornada continua e acesso a retribuicdo nos dias de licenga; iii) rever o conceito de

pessoa cuidada, de forma a que ndo fique dependente da titularidade de prestacdes; iv)
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aumentar a resposta ao nivel da Rede Nacional de Cuidados Continuados; v) promover
programas especificos que promovam a saude e bem-estar dos cuidadores e pessoas
cuidadas com base na avaliagao das suas necessidades especificas a nivel dos cuidados de
saude primarios; vi) promover respostas integradas com qualidade e, em equipas
multidisciplinares na unidade local de saude; vii) aferir ganhos em saude e bem-estar dos
Cuidadores através da monitorizacao de indica¢des especificas; viii) e investir em respostas

inovadoras para diferentes grupos de cuidadores, incluindo os jovens (CAMAECI, 2024, p. 36).

E ainda referido como objetivo para futuras avaliacdes a inclusdo de dados qualitativos que
permitam uma melhor caracterizacdo das necessidades dos cuidadores e a sua percecao

relativamente a adequabilidade e qualidade dos servigos prestados.

Denota-se uma preocupacdo na permanente avaliacdo desta politica, de forma a identificar

ajustamentos necessarios e definicdo de estratégias para a sua boa implementacao.

A acrescentar as alteracOes legislativas anteriormente identificadas, que responderam a
recomendacdes elaboradas no ambito da avaliagdo da implementacao dos projetos-piloto, as
mais recentes alteracdes ao regime do Estatuto do Cuidador Informal, introduzidas pela Lei
n.220/2024, de 8 de fevereiro, e pelo Decreto-Lei n.2 86/2024, de 6 de novembro, vem abrir
a possibilidade de reconhecimento do papel de cuidador informal ndo principal a nao
familiares, desde que que se encontre em comprovada situacdo de vivéncia de entreajuda e
partilha de recursos com a pessoa cuidada. Esta alteragdao vem responder a algumas criticas
ao estatuto, por este ndo contemplar os cuidados prestados por outras pessoas de referéncia

gue nao familiares.

N3o obstante as alteracOes legislativas encetadas, o Estatuto do Cuidador Informal continua
a executar um reconhecimento seletivo e condicional que exclui em larga medida cuidadores

gue ndo reunem critérios de coabitacdo ou de pobreza extrema (Soeiro, 2025).

Neste sentido, a Associacao Nacional de Cuidadores Informais apresentou uma nova peticdo
a reivindicar direitos para cuidadores e ex-cuidadores informais, entre os quais: i) o
reconhecimento de todos os cuidadores como cuidadores principais, independentemente de

exercerem atividade laboral; ii) o subsidio de apoio ao cuidador informal deixar de estar
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sujeito a condicdo de recurso e fixar-se entre o valor do saldrio minimo nacional e um valor
nao inferior a 1,5 do IAS (Indexante dos Apoios Sociais); iii) o reconhecimento do estatuto
deixar de estar dependente da titularidade do subsidio de apoio a terceira pessoa ou do
complemento por dependéncia por parte da pessoa cuidada; iv) as contribuicdes do cuidador
informal passarem a ser suportadas pela Seguranca Social; entre outras (Associagdao Nacional

de Cuidadores Informais, 2025).

Conclusao

O movimento dos cuidadores informais é um exemplo de como a organizacdo de interesses
individuais em grupos possibilita que estes adquiram viabilidade politica e exercam o seu
poder (Cairney, 2020; Galston, 2008). A partir de um movimento iniciado num espaco de
encontro privado e digital, os cuidadores informais criaram “mecanismos de identificagcao e o
embrido do que poderia chamar-se uma «consciéncia coletiva» dos cuidadores e das
cuidadoras, que viria depois a ganhar corpo, nos anos seguintes, num processo de

subjetivacdo politica” (Soeiro & Araujo, 2020, p. 53).

O apoio de figuras politicas de destaque a causa e o interesse que o tema despertou nos meios
de comunicagdo social contribuiram para a consolidacdo do problema dos cuidadores
informais como problema politico. O contexto politico, marcado pela mudanca para um
governo minoritario, constituido com base em acordos parlamentares entre os partidos
posicionados a esquerda, representou um ambiente favordvel a coloca¢do do problema na
agenda. Deste modo, convergiram o fluxo dos problemas e o fluxo da politica, abrindo uma
janela de oportunidade para colocacao do problema dos cuidadores informais na agenda

politica (Kingdon, 1995).

As alternativas e solu¢des apresentadas para a elaboracdao de uma politica publica de apoio
aos cuidadores informais manifestam uma centralidade do papel da familia, reforcada pelas
orientacdes politicas das sociedades com tracos familialistas, como a sociedade portuguesa

(Araujo & Soeiro, 2021), remetendo para um modelo de welfare caracteristico dos paises da
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Europa do Sul proposto como alternativa aos trés modelos propostos por Esping-Andersen

(1990) (Adao Silva, 2002; Martin, 2015).

O processo de decisdo politica garantiu a participa¢ao da sociedade civil, através da audicao
de testemunhos de cuidadores e da auscultacdo de associacdes e outras entidades ligadas a
area dos cuidados, numa perspetiva pluralista do poder que sugere que, apesar do poder ser
distribuido de forma desigual, isso ndo se traduz num controlo total do processo politico
(Cairney, 2020), pelo que “a participacdo e o pluralismo continuam a ser o centro daquilo a

gue podemos continuar a chamar democracia” (Tavares, 2022, p. 13).

Tanto no processo de formulacdo, como no processo de implementacdo da medida, foram
criados grupos de trabalho/comissdes de acompanhamento com o objetivo de mobilizar e
construir conhecimento em torno da tematica dos cuidados informais que contribuam para a
(re)formulacdo de medidas mais eficientes para apoio aos cuidadores, demonstrando a
importancia dos processos de policy learning, tanto no momento de elaboracdo da medida,

como posteriormente para a sua reformulagao.

Considerando que o Estatuto do Cuidador Informal é uma politica publica recente, a andlise
dos seus impactos constitui-se como um potencial objeto de estudo, tanto ao nivel da analise
das politicas publicas, como noutras areas de conhecimento, nomeadamente da Sociologia,
na qual o tema tem remetido para uma problematizacdo tedrica em torno da sociologia do
trabalho, do trabalho reprodutivo, das teorias feministas, das desigualdades de género e da

ética dos cuidados.

O Estatuto do Cuidador Informal apresenta-se como uma conquista dos movimentos sociais
iniciados por grupos de cidadaos que se juntaram na luta pela visibilidade de uma realidade
colocada a margem. N3o obstante ter sido colocada na agenda politica e ter resultado na
criacdo do Estatuto, os cuidados informais continuam em “crise” numa sociedade que

desvaloriza e invisibiliza os cuidados e a dependéncia (Canha, 2022).

Num pais marcado pela tardia constituicao do Estado Social, pela influéncia da Igreja Catdlica
e pelo papel da sociedade de bem-estar, no qual recai sobre as mulheres a responsabilidade

de prestar cuidados nas familias, o investimento em servicos de cuidados é precario (Gil,
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2023). Deste modo, as familias, mais especificamente as mulheres, deparam-se com a
auséncia de respostas na comunidade para a prestacao de cuidados aos seus familiares e
tornam-se cuidadoras, ndo por opg¢do, mas por auséncia de alternativas. A responsabilidade
dos cuidados é transferida, assim, para os cidadaos, que passam a ser vistos como parceiros
do Estado, embora ndo sejam nem profissionais, nem remunerados (Canha, 2022). Enquanto
nao existir um verdadeiro investimento na criagcao de respostas de cuidados formais que
permitam as familias e as pessoas cuidadas tomar uma decisao livre, a prestacao de cuidados
serd condicionada e decidir ser cuidador informal serd uma obrigagdo moral. Como
consequéncia desta imposicao, os cuidadores defrontam-se com a necessidade de reduzir ou
abdicar da sua vida profissional, o que se repercute em consequéncias para a sua autoestima
e autonomia financeira. Reforcando que a prestacdo de cuidados é desempenhada

maioritariamente por mulheres, esta realidade amplia as desigualdades de género.

Apesar de contemplar medidas de conciliagdo entre a vida familiar e profissional, o Estatuto
apenas reconhece essas medidas para os cuidadores informais nao principais, exigindo aos
cuidadores informais principais, aqueles que cuidam de forma permanente, que se dediquem
exclusivamente a prestacao de cuidados, privando-os de desenvolver atividade profissional e
até mesmo de voluntariado. Esta imposicao ndo é congruente com a provisao de servicos de
apoio na comunidade previstos como medida de apoio no Estatuto. Por exemplo, se a pessoa
cuidada frequentar um Centro de Dia, o cuidador informal pode ter atividade profissional
durante o periodo em que a pessoa cuidada estd a beneficiar de cuidados formais, sem
prejuizo de garantir a prestacao de cuidados fora desse periodo. Acresce ainda que a
sociedade atual encontra-se numa fase de transicdo digital que estd a transformar a
economia. A tecnologia digital tornou possivel a entrada de novos players no ecossistema do
trabalho independente, proporcionando melhores formas de encontro entre oferta e procura
de trabalho e criando novas oportunidades. Assim como os modelos de trabalho mudaram
no seguimento da Revolucdo Industrial, poderdo mudar novamente com a senda da
Revolucdo Digital (Mnyika et al., 2016). Neste seguimento, o teletrabalho e até novas formas
de trabalho exclusivamente digitais poderao contribuir para a conciliacdo entre a prestacao
de cuidados com a atividade profissional e, desta forma, oferecer beneficios financeiros e de

realizacdo pessoal aos cuidadores informais.
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No que respeita ao Subsidio de Apoio ao Cuidador Informal (SACI), o acesso a prestacdo é
calculado de acordo com os rendimentos do agregado familiar, sendo considerada a pessoa
cuidada como integrante do agregado familiar do cuidador informal principal, ou seja, os
rendimentos da pessoa cuidada sdo considerados para efeito de cdlculo da condicdo de
recurso. Neste sentido, o SACI é equiparado a outras pensdes do sistema nado contributivo,
como o Rendimento Social de Inser¢ao (RSI), representando uma forma de combate a
situacGes de pobreza e ndo de contribuicdo pelo trabalho desempenhado pelo cuidador

informal.

Em conclusdo, o Estatuto do Cuidador Informal, na sua atual redacdo, ndo obstante
representar uma conquista da luta pela visibilidade dos cuidadores informais, apresenta
alguns constrangimentos e condicionantes, especialmente para o reconhecimento dos
cuidadores informais principais e para o acesso ao SACI, mantendo este grupo social numa
situacdo de vulnerabilidade e contribuindo para o aumento das desigualdades sociais,

nomeadamente para as desigualdades de género.

Neste sentido, a Associacdo Nacional de Cuidadores Informais apresentou uma nova peticao
a reivindicar direitos para cuidadores e ex-cuidadores entre os quais: i) o reconhecimento de
todos os cuidadores como cuidadores principais, independentemente de exercerem atividade
laboral; ii) o subsidio de apoio ao cuidador informal deixar de estar sujeito a condicdo de
recurso e fixar-se entre o valor do saldrio minimo nacional e um valor n3o inferior a 1,5 do
IAS (Indexante dos Apoios Sociais); iii) o reconhecimento do estatuto deixar de estar
dependente da titularidade do subsidio de apoio a terceira pessoa ou do complemento por
dependéncia por parte da pessoa cuidada; iv) as contribuicdes do cuidador informal passarem
a ser suportadas pela Seguranca Social; entre outras (Associacdo Nacional de Cuidadores

Informais, 2025).

O Estatuto do Cuidador Informal é, deste modo, uma medida que continua a ser alvo de

criticas e objeto de alteracdes.
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