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Resumo

Capaz de forcar a discussdo politica em torno de uma das
dimensGes mais importantes do trabalho reprodutivo ndo
remunerado, 0 movimento dos cuidadores informais em
Portugal rompeu com as logicas da invisibilidade que
circunscreviam a sua existéncia, resgatando do plano do
«natural» o seu trabalho gratuito com restricGes importantes, na
pratica, a sua liberdade social. Neste artigo, procura-se
historicizar o passado recente do movimento dos cuidadores e
cuidadoras informais em Portugal, analisando 0s seus processos
de formalizagdo, as suas aliancas sociais, as suas estratégias
medidticas, as suas reivindicagdes e 0s seus repertorios de acao.
Pretende-se, a partir do estudo dessa experiéncia de agdo
coletiva, tracar a trajetdria da evolucdo recente dos cuidados
informais como um problema social, que mobilizou diversos
agentes politicos e desencadeou um processo legislativo que
conduziu a aprovacao de um Estatuto do Cuidador Informal.
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Talvez se possa dizer do surgimento de um movimento de cuidadores e cuidadoras informais em Portugal aquilo
que Bourdieu declarou acerca das mobiliza¢des de desempregados em Francga. Trata-se de um verdadeiro “milagre
social”, por arrancar “a invisibilidade, ao isolamento, ao siléncio, em suma, a inexisténcia” (Bourdieu, 1998: 122)
um grupo de pessoas cujas condicbes materiais e subjetivas tenderiam, precisamente, a contribuir para o
afastamento da acdo coletiva. A dispersdo e atomizacao social das cuidadoras, as circunstancias que as remetem
para uma espécie de confinamento doméstico que tende a isola-las de redes de sociabilidade mais alargadas, o
registo fatalista em que se vivencia a prestacdo de cuidados como um encargo necessariamente decorrente das
obrigacOes familiares, a auséncia de um antagonista claro contra o qual opor-se ou ao qual dirigir-se, a propria
escassez ou mesmo auséncia de tempo para si e para outras tarefas para além das que decorrem da assisténcia
prestada aos outros, sdo tudo fatores que concorrem pesadamente para a improbabilidade sociol6gica de um tal
movimento. E no entanto, contrariando dificuldades estruturais e disposi¢Ges conformistas, ele irrompeu no nosso

pais.

A primeira conquista deste movimento, como notou Bourdieu acerca dessa outra experiéncia de meados da década
de 1990, “¢ o proprio movimento” (1998: 122). Isto é, a transformac@o de uma experiéncia vivida de forma isolada
e frequentemente num registo de sofrimento numa identidade de luta, a criacdo de espacos de encontro e 0
estabelecimento de um programa de objetivos comuns. Mas além disso, esse movimento conseguiu alcangar, no
espaco de tempo relativamente curto que aqui analisaremos (entre junho de 2016 e julho de 2019), ndo apenas o
“direito a existir” mas também uma rapida centralidade no debate publico e no campo politico.

Se as premissas presentes nos movimentos por uma cidadania dos cuidados (Casas-Cortes, 2019) podem ter bases
comunicantes com as que subjazem ao regime familialista de organizacdo dos cuidados (centralidade da familia e
dos cuidados ndo-profissionais; relagbes ndo mercantis de apoio, de reciprocidade e de solidariedade intra e
intergeracional; divisdo sexual do trabalho reprodutivo), valera a pena assinalar também o quanto a sua existéncia
pode contribuir para repensar esse mesmo regime e as relagfes que nele se estabelecem entre Estado, «sociedade
civil secundéria», familia e redes de solidariedade no campo dos cuidados (Santos, 1990; Ferreira, 2000).

Assim, analisaremos 0 modo como se construiu a tematica dos cuidadores e cuidadoras informais como um
problema publico, o quadro de oportunidades politicas que foram potenciadas, o surgimento de uma galaxia de
coletivos e de organizacdes social e politicamente mobilizadas, o tecimento de amplas aliancas, 0s mecanismos de
formalizacdo e institucionalizacdo que se iniciaram, os repertorios de acdo mobilizados, a agenda de reivindicacoes
e 0 processo politico-legislativo desencadeado por este movimento. O que pretendemos apresentar é mais do que
um mero inventario de acontecimentos e de episodios. E, acima de tudo, uma reflex&o sobre as estratégias postas
em marcha e sobre as possibilidades que este processo abriu no sentido de se repensar a prépria organizacdo social
dos cuidados no nosso pais.

Breve nota metodolégica

Nas proximas linhas, procuraremos retomar o fio dos acontecimentos que explicam a estruturacdo desta
experiéncia de mobilizagdo em torno dos cuidados informais e oferecer uma interpretagdo sobre o percurso, as
tensdes e as caracteristicas deste processo de subjetivacdo coletiva. Por cuidados informais entendemos aqui
aqueles que sdo prestados por familiares e amigos (vizinhos, nomeadamente), a tempo inteiro ou de forma parcial,
sem remuneragdo ou contrapartida mercantil, e que incluem atividades de assisténcia na alimentagdo, na higiene
pessoal, em tarefas bésicas de salde e de manutencao quotidiana ou no apoio emocional, por exemplo (Cés et al.,
2019; 1LO, 2018; Lopes et al, 2017; Lopes, 2017; Alves, 2015; Sdo José, 2012). Optdmos por falar em subjetivacéo
coletiva para acentuar a dimensdo processual da constituicdo de um movimento de auto-representacdo publica dos
cuidadores e cuidadoras informais enquanto ator coletivo, no periodo entre 2016 e 2019, que terd como principal
resultado organizativo a constituicdo de uma Associacdo Nacional de Cuidadores Informais, mas que compreende,
como apontaremos, uma galéxia de aliancas mais vasta.
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Do ponto de vista metodolégico, sublinhamos quatro elementos fundamentais sob 0s quais assenta a analise que
aqui propomos a debate.

Em primeiro lugar, foi realizado um levantamento exaustivo de todas as iniciativas publicas organizadas pelos
promotores da peticdo pela criagdo de um Estatuto do Cuidador Informal e, mais tarde, pela Associacdo Nacional
de Cuidadores Informais (ANCI). Essa identificacdo assentou na andlise quer das noticias da imprensa no periodo
identificado (junho de 2016 a julho de 2019), quer de uma cronologia criada por uma das protagonistas deste
movimento e primeira presidente da ANCI, cronologia essa que traduz a selecdo dos momentos significativos
identificados pelos prdprios protagonistas destas agdes. Nesse levantamento procurou caracterizar-se as iniciativas
tendo em conta: i) os repertorios de acdo mobilizados; ii) o0 nimero de participantes; iii) as aliangas estabelecidas
em cada acdo; iv) e 0 eco mediatico produzido.

Em segundo lugar, foi feita a transcricdo e analise de conteldo de todas as intervencdes realizadas no debate
publico sobre as «Medidas de Apoio ao Cuidador Informal» que ocorreu em fevereiro de 2018 no Parlamento e
gue contou com a participacgao e o testemunho de dezenas de cuidadores e cuidadoras informais. Esse material é
de uma enorme riqueza: pelo contelido do conjunto de narrativas biograficas de uma amostra muito plural de
cuidadores e cuidadoras informais (do ponto de vista territorial, etario e de grupos de pessoas cuidadas) mas
também pelo valor performativo do discurso, num contexto em que tomar a palavra ndo era apenas um ato
narrativo, mas era ja uma acao de inscri¢do politica, a partir da experiéncia subjetiva, do tema dos cuidados
informais.

Em terceiro lugar, fez-se o levantamento de todas as iniciativas legislativas (projetos de resolugéo, projetos de lei
e propostas de lei) relativas ao tema dos Cuidadores Informais, procedendo-se a uma analise categorial
(apresentada de forma mais detalhada pelos autores num outro artigo) a partir da identificacdo das principais
questdes levantadas pelas organizacGes de cuidadores e cuidadoras informais e de uma tipologia sobre as respostas
de politica publica apresentadas pelos agentes politicos, num enquadramento para os cuidados informais que oscila
entre um eixo mais familialista, assente no reconhecimento dos cuidados por via de transferéncias diretas as
familias; e um eixo mais baseado na desfamiliarizacdo destes cuidados pelo reforgo da sua provisao profissional,
seja diretamente pelos servicos publicos, seja através do incremento de respostas sociais do setor particular e
cooperativo financiadas pelo Estado.

Em quarto lugar, este trabalho foi complementado com o registo audio de conversas (preferimos o termo a
entrevistas, para reforcar a importancia e o valor epistemoldgico do carater convivial e pouco hierarquico desses
momentos de troca de conhecimentos e de confronto de interpretacGes) com trés das pessoas que estiveram na
origem deste processo, isto é, da criacdo da peticdo e, posteriormente, da Associacdo Nacional.

Por ultimo, vale a pena sublinhar que a reflexdo que aqui se oferece a discussao resulta também — e precisamente
— dessas conversas e da nossa participacdo e observacao implicada em alguns dos processos aqui descritos. O
reconhecimento da experiéncia social da luta como fonte de produgdo de conhecimento, de re-significagdo e de
trabalho cognitivo coletivo € para nds um instrumento epistemolégico de autodefesa dos investigadores e
investigadoras contra as armadilhas da «curiosidade diletante» e da «confianga arrogante» na prética cientifica
(Santos 2018: 60). Assim, a triangulagcdo de saberes e de experiéncias — que se somam aos mecanismos de
objetivacdo socioldgica que nos sdo dados pela observacéo rigorosa das técnicas e dos protocolos de cientificidade
da disciplina — desenvolveu-se no processo de escrita deste artigo, mas far-se-a sobretudo, assim o desejamos, no
debate e na interacdo que ele possa suscitar por parte dos seus leitores e leitoras.

Trabalho reprodutivo e lutas sociais pela cidadania dos cuidados

O movimento das cuidadoras e dos cuidadores informais ndo é um processo isolado na luta pelo reconhecimento
e visibilizacdo do trabalho reprodutivo. De facto, j& nas décadas de 60 e 70 do século XX, a luta pela visibilizacdo
social do trabalho reprodutivo (principalmente o doméstico) tornou-se entéo, no entendimento de algumas autoras
feministas, no «principal campo de batalha para as mulheres», denunciando-se a divisdo sexual do trabalho e as
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dimensdes opressoras, ao nivel do género e das politicas sociais, subjacentes a essa divisdo (Federici, 2013: 72).
Ao tornar evidente a produtividade da “fabrica social” (James, 2012: 51-2), ao descrever “como a forga de trabalho
¢ produzida e reproduzida quando ¢ diariamente consumida na fabrica ou no escritério”, a identificacdo desse
“trabalho das mulheres” pretendia enfatizar o quanto esta realidade as colocava as numa posi¢a@o social considerada
“degradante™: a de serem “as funcionarias pessoais dos homens”.

A reivindicacdo em torno de um salario doméstico era, no quadro destes movimentos e destas correntes politicas,
uma luta com o alcance estratégico de promover uma transformacéo radical do modelo de reproducdo social
existente. Contrariando a institucionalizacdo das mulheres no lar (Federici, 2013: 94), esta era uma proposta tatica
com vista a transformacéo deste destino forgado; isto é, tinha como objetivo retirar da clandestinidade politica o
trabalho feminino n&do reconhecido com vista a extingui-lo (e ndo a reifica-lo) enquanto trabalho ndo livre, imposto,
gratuito, embora socialmente (til e produtivo. Segundo Silvia Federici, a campanha pelo salario doméstico teria
também o mérito de criar uma identificagdo coletiva e uma mobilizagdo em torno de um objetivo concreto: o de
rejeitar o trabalho doméstico enquanto trabalho gratuito subjacente a uma suposta missdo de género que as
mulheres deveriam concretizar.

N&o faltam, na literatura socioldgica e particularmente nas perspetivas feministas, reflexdes também sobre a
questdo dos cuidados. Elas foram sendo propostas a partir de uma critica feminista da economia centrada no
chamado «trabalho produtivo» (Waring, 1988; Ferber e Nelson, 1993), trabalhando analiticamente com conceitos
como a «racionalidade dos cuidados» (Waerness, 1987), desenvolvendo consideragdes sobre o problema de saber
como «cuidar dos cuidadores» (Kittay et al., 2005), a partir de uma perspetiva que procurou problematizar a prépria
«l6gica dos cuidados» (Mol, 2008), ou da sugestdo de uma «economia pUrpura» como visdo alternativa aos
paradigmas dominantes na macroenomia, capaz de tratar o cuidado como um bem publico e um direito humano
bésico (llkkaracan, 2013).

Também a afirmagédo da categoria de «cuidador» e de «cuidadora» informais foi analisada tendo em conta as
disputas com os profissionais e as lutas pela valorizagdo dos conhecimentos enddgenos, produzidos pela
experiéncia «a partir de dentro», atraves dos grupos de «auto-ajuda», apresentando-se assim os cuidadores
informais como sujeitos de um conhecimento rival ao dos «especialistas» externos (Barnes, 2005). Os préprios
movimentos das pessoas com deficiéncia produziram, nas Ultimas décadas, um questionamento das politicas
centradas numa abordagem médica da dependéncia, do baixo nivel de apoio e de servicos disponibilizados, que
abrangia também uma critica a desconsideragdo dos cuidados nos paradigmas dominantes e aos obstaculos a
autonomia das pessoas cuidadas (Fontes, 2016). Por outro lado, varios estudos sobre o «trabalho do cuidado
informal» procuraram estimar o seu peso econémico e identificar os aspetos subjetivamente positivos e negativos
da experiéncia informal de cuidar (Keating et al, 2013; Alves, 2015; Ces et al., 2019)

As lutas sociais e politicas em torno desta questdo foram também abordadas abundantemente a partir da ética dos
cuidados (Gilligan, 1982), das teorias da justica (Fraser, 2008) e do reconhecimento (Fraser e Honneth, 2013), dos
cuidados como dimensdo da democracia (Tronto, 2013) ou dos conflitos em torno dos mecanismos de
silenciamento e invisibilizacdo dos cuidados e das lutas pela sua regulacdo na esfera formal da politica,
nomeadamente tendo em conta diferentes «regimes emocionais» (Dahl, 2017). Finalmente, no contexto dos
ativismos contra a precariedade um pouco por toda a europa, coletivos feministas propuseram, no caso do Estado
espanhol, um novo termo, «cuidadania» (uma cidadania dos cuidados) para interpretar estas disputas. Como
escreve Maribel Casas-Cortes (2019), este novo signo altera radicalmente o prefixo da palavra cidadania e, com
isso, a sua etimologia: o lugar dianteiro do conceito deixa de ter por base a cidade, cedendo prioridade agora ao
reconhecimento dos cuidados como a raiz de uma comunidade. Desenha-se, portanto, uma nova conce¢do de
cidadania (e de imaginacdo de direitos fundamentais a ela associados) que chama a si a construgdo coletiva de
lagos de solidariedade e relac6es cuidadoras, ou cuidadosas, realcando e reconhecendo a vulnerabilidade da vida
humana num contexto de precariedade social crescente, e a importancia do reforco da interdependéncia como ato
disruptivo das légicas atomizadoras neoliberais® (Gilligan, 2003; Puar, 2012; Tronto, 2013; Lorey, 2015).

3 Para efeitos de esclarecimento, segue-se aqui a defini¢io de Joan Tronto a este respeito: o neoliberalismo pode ser caracterizado como “o
sistema econémico no qual as despesas governamentais sdo limitadas, o mercado é visto como o método preferivel para alocar todos os recursos
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A premissa basilar que é coincidente nos dois movimentos — da ética dos cuidados e do ativismo contra a
precariedade — assenta na no¢do de relacionalidade; isto &, inerente a condicdo humana esté a interdependéncia
mUtua para a satisfacdo das mais basicas necessidades, a conquista de «uma vida que valha a pena ser vivida». O
reconhecimento desta relacionalidade surge assim como proposta fundamental para uma ética «feminista» dos
cuidados, contrariando a racionalidade econémica de um modelo que desvaloriza as disposi¢des cuidadoras
(associadas a uma «ética feminina») como uma «fraqueza moral», por oposi¢do a independéncia e a auto-
governacdo (associadas ao «masculino»), que privilegia as conquistas individuais, que despromove a criacdo de
lagos afetivos e que prepara mais para “uma vida autdnoma de trabalho®” do que para “uma interdependéncia de
amor ¢ cuidado” (Gilligan, 2003: 17, tradugdo livre). A ética dos cuidados ou a luta pela cidadania cuidadora pode
ser entendida, deste ponto de vista, como uma pratica de resisténcia, na qual todas as cidadas e cidaddos séo
simultaneamente cuidadoras/es e receptoras/es de cuidado, sendo esta reciprocidade, interdependéncia e
reconhecimento mituos condigio essencial para a construcdo da igualdade social (Tronto, 2013: 29). E também
ela que, implicitamente, parece permear as mobilizacdes dos cuidadores e cuidadoras.

Cuidados informais, modelo familialista e politicas publicas

Partindo das tipologias relativas a configuracdo dos Estados de bem-estar propostas por Esping-Andersen, Pedro
Addo e Silva (2002) chama a atencéo para a especificidade do modelo caracteristico dos paises do Sul da Europa,
argumentando pela necessidade de um quarto modelo, para além dos trés identificados pelo sociélogo dinamarqués
(corporativo, liberal e social-democrético): o de tipo familialista. Nestes paises, caracterizados pela cria¢do tardia
de um Estado-Social e pela doutrina social do catolicismo, as familias sdo chamadas a preencher uma lacuna
deixada pela fraca proviséo de servigos publicos disponiveis e acessiveis as mesmas: é este 0 modelo de reproducado
social «familialista» que configura a formacéo social portuguesa. Em Portugal, este modelo de “welfare mix
pluralista” (Ferreira, 2000) traduz-se numa estruturacdo da prestacdo de cuidados com uma das menores taxas de
cobertura ao nivel dos cuidados profissionais (Lopes, 2017), ao mesmo tempo que se estima que 80% dos cuidados
sejam prestados por cuidadores informais (Lopes et al, 2017). Entre o papel fundamental exercido pela sociedade-
providéncia (Santos, 1993) e as respostas privadas financiadas pelo Estado, que impulsionou um Terceiro Setor
gue € na realidade uma “sociedade civil secundaria” (Santos, 1990), o desenho de politicas publicas tem vindo a
desenvolver-se, nas Ultimas décadas, através de dois eixos fundamentais (Lopes, 2017). O primeiro diz respeito as
transferéncias monetarias diretas do Estado para as familias, como é o caso do subsidio por assisténcia a terceira
pessoa e do complemento por dependéncia. Estas medidas compensatérias — destinadas a “ajudar as familias a
amparar os custos adicionais” por prestarem servi¢os ndo remunerados na qualidade de cuidadores principais —
sdo, contudo, tdo reduzidas que servem essencialmente para acudir a situacdes de pobreza e caréncia econémica.
O segundo pilar assenta na provisdo de cuidados pelos servigos publicos (o Servico Nacional de Salde,
particularmente no Ambito dos cuidados de saide primarios e das equipas de cuidados na comunidade) ou pelo
setor semi-privado de cuidados, protagonizado pelas Institui¢fes Privadas de Solidariedade Social (IPSSs) — com
as quais o Estado celebra acordos de cooperagdo, através dos quais financia as entidades que detém e gerem os
equipamentos e as respostas, e no qual assenta a Rede de Servicos e Equipamentos Sociais (RSES). Esta resposta,
na qual o Estado aparece essencialmente como co-financiador (a par das familias, que pagam também uma
comparticipagdo) tem um peso relevante no Orgamento do Ministério do Trabalho, da Solidariedade e da
Seguranca Social: em 2019, estes acordos de cooperagéo entre o Estado e estas entidades do setor social privado
correspondiam a 1.531,7 milhes de euros.

Ora, 0 movimento dos cuidadores e das cuidadoras informais procurou inscrever na agenda politica ndo apenas o
reconhecimento do seu papel na ecologia dos cuidados (Nunes, 2019), mas também uma reflexdo sobre a
insuficiéncia ao nivel daquele primeiro eixo da resposta publica, isto é, das transferéncias diretas as familias pela
prestacdo nao-remunerada de cuidados ou aos individuos pelas situaces de dependéncia; e um questionamento da
forma como esses apoios se articulam, ou contrastam, com o investimento publico nos cuidados formais, sobretudo

sociais, a protecdo da propriedade privada é tida como o mais importante principio de governagao, e os programas sociais limitam-se a servir
de rede de seguranga” (2013: 37).
4 «Trabalho», na Gtica desta mundivisdo, como sinénimo de trabalho remunerado, dito «produtivo».
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aqueles que sdo providos pelo setor particular e solidario, chamando a atencdo para o0 que consideravam ser uma
discrepancia entre o financiamento das respostas de institucionalizacdo, por comparacdo com a aposta na
domiciliacdo e no apoio direto aos cuidadores informais.

Considerando os documentos internacionais e as diretivas europeias produzidas na Gltima década, é indiscutivel
que o debate publico sobre os cuidados informais ndo comegou quando, em 2016, apareceram em Portugal as
primeiras manifestagdes de uma auto-organizagdo dos cuidadores e das cuidadoras. De facto, e s6 para assinalar
alguns exemplos, o relatério da Comissao Europeia Caring and Post Caring in Europe (CE, 2010) assinalava no
inicio da década existirem 9,6 milhdes de familias que proporcionam 35 horas ou mais de cuidados semanais. Em
2011, o Parlamento Europeu aprovou um Relatorio que convidava “os Estados-Membros a valorizar e reconhecer
0 papel dos cuidados informais prestados pelos membros da familia”®. Também na ONU, o valor das atividades
cuidadoras ndo remuneradas era explicitamente reconhecido pelo Relatério do Secretario-Geral em 2016. A rede
EuroCarers, e a Associagdo «Cuidadores Portugal» nela integrada, vinha insistindo, desde 2015, na necessidade
de respostas para os cuidadores informais, quer através da pressdo junto dos decisores europeus, quer das
instituicBes portuguesas. Contudo, s6 muito recentemente esta tematica foi objeto, quer a nivel europeu, quer a
nivel internacional, de documentos e relatorios que produziram uma abordagem mais compreensiva do fenémeno,
concretamente através do estudo «Informal care in Europe. Exploring Formalisation, Availability and Quality»,
promovido pela Comissdo Europeia em abril de 2018 e, em junho desse mesmo ano, do relatério Care work and
care jobs for the future of decent work, da autoria da Organizagdo Internacional do Trabalho. Em Portugal, a
centralidade do debate ndo pode ser desligada da emergéncia do proprio movimento que aqui procuramos retratar.

Quantos sdo os cuidadores e as cuidadoras informais em Portugal?

Em 2014, o Inquérito Nacional de Saude estimava que existiam, aproximadamente, 1,1 milhdes de pessoas “com
15 ou mais anos [que] prestava[m] assisténcia ou cuidados informais a outras pessoas que tinham problemas de
saude ou relacionados com a velhice”. Daquelas, “mais de 85% (948 mil) prestava esses cuidados sobretudo a
familiares”®, e 470 mil dedicam-se a estes mais de dez horas por semana. Mas o que é facto é que a verdadeira
dimensdo dos cuidadores informais permanece, ainda hoje, relativamente desconhecida no que ao nosso pais diz
respeito. Os dados disponiveis resultam, essencialmente, a partir de quatro fontes.

Por um lado, de extrapolag@es a partir de estudos noutros paises. E o caso, por exemplo, dos nimeros avancados
pela Eurocarers (Alves, 2015; Goodwin, 2017), que apontam para a existéncia de cerca de 8% de cuidadores
informais entre o total da populacdo (o que significaria um valor absoluto na ordem dos 800 mil cuidadores em
Portugal) e de cerca de 25% de cuidadores “a tempo inteiro” dentro do total das pessoas que prestam cuidados (o
que corresponderia a cerca de 200 mil no nosso pais). Estima-se que 80% dos cuidados em Portugal sejam
prestados por ndo-profissionais e, destes, a maioria por mulheres’. E o caso, também, das projeces da Comiss&o
Europeia, a partir do Inquérito & Qualidade de Vida de 2016, o qual, tomando o critério da prestacdo de cuidados
“uma ou mais vezes por semana”, situa essa percentagem em 13% da populagdo total ¢ em 3,6% entre os
trabalhadores assalariados (CE, 2018: 19- 21).

Por outro lado, é possivel tentar estimar o nimero de cuidadores informais a partir de uma realidade relacionada:
0 nimero de pessoas dependentes. De acordo com o Observatério Portugués dos Sistemas de Saide (OPSS, 2015:
38), existiam em 2015 cerca de 110.355 pessoas dependentes no autocuidado no domicilio, das quais 48.500
estariam acamadas.

O mesmo tipo de condicdo poderé ser calculada tomando por referéncia as prestacdes sociais destinadas a pessoas
dependentes. O Complemento por dependéncia, “uma prestacdo em dinheiro dada aos pensionistas que se

> A nota do Gabinete do Parlamento  Europeu em  Portugal pode ser encontrada no  enderego
https://www.europarl.europa.eu/portugal/resource/static/files/Alzheimer _Eurodeputados_apelam_a_mais_accao_da_UE_para_prevenir_e_tra
tar_doenca_- 19 01 11.doc [consultada a 30 de janeiro de 2020]

® Inquérito Nacional de Sadde, 2014: p.296.

" cf CE, 2018.
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encontram numa situacdo de dependéncia e que precisam da ajuda de outra pessoa para satisfazer as necessidades
basicas da vida quotidiana” (ISS, 2019: 4) ¢ atribuido em Portugal a cerca de 220 mil pessoas, distribuidas pelo
complemento por dependéncia de primeiro grau (atribuido a “pessoas sem autonomia para satisfazer as
necessidades bésicas da vida quotidiana”), de que eram beneficiarios, em janeiro de 2020, 178.895 individuos e
pelo complemento por dependéncia de segundo grau (destinado a pessoas que, além da dependéncia de 1.° grau,
se encontrem acamadas ou com deméncia grave), que abrangia, no mesmo periodo, 40.733 beneficiarios. A estes
ntmeros de pensionistas dependentes pode somar-se 0 das pessoas a quem € atribuido o Subsidio por assisténcia
de terceira pessoa (uma prestagdo mensal para compensar as familias com descendentes, a receber abono de familia
com bonificacéo por deficiéncia, que estejam em situacdo de dependéncia e que necessitem do acompanhamento
permanente), que totalizavam, em finais de 2019, cerca de 13 mil pessoas.

Contudo, para la de um conhecimento quantitativo mais rigoroso do fenémeno, ainda por realizar, o que constituiu
novidade nos Gltimos anos nao foi apenas uma desclandestinizacao estatistica dos cuidadores informais de pessoas
dependentes. Foi sobretudo a emergéncia, pela primeira vez, de uma voz propria organizada dos cuidadores e
cuidadoras informais, que fez com que estes deixassem de ser apenas falados para tomarem, também eles e elas, a
palavra no debate.

Do espaco online aos Encontros Nacionais: da auto-ajuda a criagcdo de um sujeito politico

“Decorria o ano de 2015, quando eu, o Joaquim Ribeiro e a Anabela Lima comegadmos a comunicar entre nés através das
redes sociais. Os trés cuiddvamos de familiares com deméncia e partilhdvamos a necessidade de obter informagdo e
estratégias para melhor cuidar. Sentiamo-nos frustrados e indignados com a escassez de formag&o e informacéo prestada.
Considerdvamos uma profunda injustica os cuidadores serem abandonados a sua sorte, sem lhes ser reconhecida a carreira
contributiva, direitos laborais ou apoio psicossocial.”®

O relato é de Sofia Figueiredo, que viria a ser, pouco mais de dois anos depois, a primeira presidente da Associa¢éo
Nacional de Cuidadores Informais. Passados poucos meses das primeiras conversas, decorria a campanha para as
elei¢des presidenciais e Joaquim Ribeiro, um dos trés cuidadores que partilhavam inquietacdes através das redes
sociais, telefona para um forum da TSF no qual intervém uma das candidatas a presidéncia, a eurodeputada Marisa
Matias. “O Joaquim telefonou para 14 e perguntou-lhe que politicas pretendia adotar relativamente aos cuidadores”,
explica Sofia. “No final do programa, a Marisa Matias informou que tinha sido a relatora da Estratégia Europeia
de combate ao Alzheimer e outras deméncias”. Sofia Figueiredo, cuidadora da avo com Alzheimer, aproveitou a
deixa e contactou a candidata por e-mail. Combinaram que iriam conhecer-se pessoalmente a margem de uma
iniciativa publica da campanha, em Almada. “Propus-lhe organizar um Encontro de cuidadores e ela aceitou”.

O Encontro Nacional aconteceria em julho daquele ano em Lisboa, no Auditério Cardeal Cerejeira, da
Universidade Catolica de Lisboa. Os contactos e a divulgagdo foram feitos essencialmente através dos grupos de
Facebook que, ha alguns anos, vinham sendo criados. Na realidade, os cuidadores e cuidadoras que se encontrariam
em Lisboa naquele verdo ndo se conheciam a néo ser do espaco virtual. Num contexto em que eram escassas as
informacdes sobre o tipo de apoios de que podiam beneficiar, em que a capacitagdo para os cuidados parecia ser
uma tarefa sob a responsabilidade exclusiva dos proprios e em que a maior parte dos cuidadores tinha grande
dificuldade em deslocar-se e em dispor de tempo para sair de casa, foram esses grupos nas redes sociais que criaram
0s primeiros espagos de sociabilidade, assente essencialmente na troca de informag8es e de «dicas» sobre como
lidar com as patologias, em desabafos sobre o cansaco e as dificuldades e numa dindmica préxima de grupos de
auto-ajuda. Mas foram também esses grupos que, involuntariamente, foram 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 subjetivacao politica.

0 1° Encontro Nacional de Cuidadores Informais de Alzheimer e Deméncias Similares, para o qual foi enderecado
um convite a todos os partidos politicos com representacdo parlamentar, teve a participagdo de 220 pessoas. Para
além de dezenas de testemunhos de cuidadores e cuidadoras, que se iam reconhecendo nos relatos uns dos outros,

8 Testemunho recolhido em novembro de 2019.
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destacou-se a necessidade de lutar pela criacdo de um Estatuto do Cuidador Informal (ECI) capaz de dar resposta,
ao nivel das politicas publicas, a muitas das necessidades identificadas.

Do encontro saiu entdo uma comissdo responsavel pela redacdo de uma peticdo pulblica, dirigida ao Governo e ao
Parlamento, que seria colocada online no inicio de agosto de 2016.° Ao longo de catorze pontos, a peti¢do dos
Cuidadores Informais de Alzheimer e outras deméncias expds a sua lista de reivindicacGes, na qual surgia em
primeiro lugar a criagdo do ECI, para que se reconhecesse “social e juridicamente a condicdo de cuidar,
assegurando os direitos e as necessidades especificas do/a cuidador/a”. Ao nivel dos apoios sociais, a peticdo
exigiu: o0 apoio a terceira pessoa para estes/as cuidadores/as e atribuigdo do subsidio por morte da pessoa cuidada,
bem como a criacéo de deducdes fiscais. Ao nivel de apoio psicossocial, sugeriu-se a divulgagdo de informacéo e
promocéo da formagéo, psicoeducacdo e aconselhamento para quem cuida, mediante a criagdo de estruturas de
acompanhamento, do fomento de grupos de entreajuda e da criacdo de equipas de intervencdo neste sentido; o
reforco da Rede Nacional de Cuidados Continuados para estes efeitos e para o descanso do/a cuidador/a. Ao nivel
laboral, as exigéncias fixaram-se na reducdo de horéario laboral para 50% da jornada, sem perda de vencimento,
bem como a contabilizacdo do tempo dedicado ao servico de cuidados informais para efeitos de calculo da reforma.
Seria apenas o inicio de um percurso.

A evolugéo cronolégica do processo de mobilizagéo iniciado pelos cuidadores e pelas cuidadoras informais*® que
dinamizaram aquela peticdo pode encontrar-se na tabela seguinte. Ela documenta a evolugdo da trajetoria deste
assunto e deste movimento na agenda social e politica entre 2016 e 2020.

Tabela 1. Cronologia de um processo de acéo coletiva

2016

18 junho 2016 1° Encontro Nacional de Cuidadores Informais de Alzheimer e Deméncias Similares,
em Lisboa. 220 participantes.

3 agosto 2016 Lancamento da Peticéo pela criagdo do Estatuto do/a Cuidador /a Informal.

12 outubro 2016 Entrega da peticdo na Assembleia da Republica, com mais de 14 mil assinaturas.
Cordédo humano em frente ao Parlamento.

2017
12 abril 2017 Audic¢do dos peticionarios no Parlamento.
17 junho 2017 2° Encontro Nacional de Cuidadores Alzheimer e Deméncias Similares, no Porto.

166 participantes. Marisa Matias faz a abertura, Presidente da Republica, Marcelo
Rebelo de Sousa, faz o encerramento.

® A petigdo pode ser encontrada no enderego eletrénico https://peticaopublica.com/pview.aspx?pi=pt82396, acedido em 14 de janeiro de 2020.
10 Os dados utilizados para a elaboragdo desta cronologia foram cedidos por Sofia Figueiredo aos autores, a quem é deixado os devidos
agradecimentos e referéncia.
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20 setembro 2017

Concentracao junto do Parlamento. 20 manifestantes.

2018

23 janeiro 2018

Divulgacdo, pelo Governo, do Relatério Medidas de Intervencdo junto dos
Cuidadores Informais, da autoria de um Grupo de Trabalho coordenado por Manuel
Lopes.

23 fevereiro 2018

Sessdo de debate pUblico promovida pela Comissédo de Trabalho e Seguranca
Social da Assembleia da Republica sobre a apresentagéo do estudo “Medidas de
intervengao junto dos Cuidadores Informais”.

16 margo 2018

Concentracéo de Cuidadores e Cuidadoras frente ao Parlamento.

23 margo 2018

Debate no Plenério da Assembleia da Republica da Peti¢do para a criagcdo do
Estatuto do Cuidador Informal, em conjunto com projetos de lei do Bloco Esquerda
e do PCP e projetos de resolugdo do CDS-PP e do PAN sobre o mesmo tema.

19 maio de 2019 Manifestagdo pelo Estatuto do Cuidador entre a Praga da Figueira e o Terreiro do
Paco. 150 pessoas marcam presenga.

3 junho 2018 3° Encontro Nacional de Cuidadores Informais de Alzheimer e Deméncias
Similares, em Coimbra. 131 participantes.

13 junho 2018 Criacdo da Associacdo Nacional de Cuidadores Informais.

15 junho 2018 Audic¢do conjunta, no Parlamento, de um conjunto de associagdes na area dos
cuidados, dos idosos e da deficiéncia, no &mbito do Grupo de Trabalho que ficou
responsavel do processo legislativo 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

Associacdo Nacional de Cuidadores Informais. 220 participantes. Marisa Matias e
Marcelo Rebelo de Sousa fazem o encerramento do Encontro

27 e 28 Setembro 2018

Vigilia junto a escadaria da Assembleia da Republica, com o objetivo de pressionar
0 Governo a incluir verba no Orgamento do Estado para tornar vidvel o Estatuto do
Cuidador
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2019

5 fevereiro 2019 Presidente da Republica recebe, no Palacio de Belém, cerca de 50 cuidadores, de
varios pontos do pais, para recolher testemunhos.

15 fevereiro 2019 Governo divulga a sua proposta de lei com «Medidas de apoio aos cuidadores».

7 margo 2019 Reunides entre a Associagdo Nacional de Cuidadores Informais e varios partidos
politicos, incluindo o PAN, PSD e CDS, autores de novos projetos de lei que se
somariam aos do Bloco de Esquerda e do PCP, entregues em margo do ano anterior

8 margo 2019 Debate no Plenario da A.R. da proposta de lei do Governo e dos projetos de lei do
PSD, CDS e PAN, que baixam sem votagdo & Comissdo, para se juntarem ao
processo de especialidade dos projetos de lei do Bloco de Esquerda e do PCP.

6 maio 2019 Reunido entre os dirigentes da Associagdo Nacional de Cuidadores Informais e o
Governo, representado pelas Secretérias de Estado da Sadde, Seguranca Social e
Incluséo.
5 julho 2019 Aprovacao por unanimidade, no Parlamento, do Estatuto do Cuidador Informal.
2020
10 janeiro de 2020 Publicagdo da primeira portaria que regulamenta os procedimentos para o

reconhecimento e manutengéo do Estatuto do Cuidador Informal.

1 de junho de 2020 Inicio dos 30 projetos-piloto previstos na legislacdo que criou o Estatuto do
cuidador Informal

Fonte: Elaboracéo propria a partir de dados obtidos por Sofia Figueiredo e outros autores néo identificados.

Como demonstra a cronologia dos acontecimentos, o Encontro Nacional decorrido em Lisboa foi o inicio da
criacdo de uma rede e de uma articulacdo entre pessoas que, até entdo, nem sequer se auto-designavam como
cuidadoras. Provou também o potencial de mobilizagdo em torno dessa categoria. Ao colocarem-se como objetivo
a dinamizacao de uma peticdo, 0s seus organizadores e organizadoras estavam ainda a dar inicio a um processo
gue os obrigou a traduzir politicamente a sua condicdo, a formular um conjunto de exigéncias que cimentavam
uma agenda comum e que faziam com que, de uma experiéncia vivida a partir de um posicdo de isolamento,
pudesse nascer uma subjetividade de luta que identificava simultaneamente os interesses comuns daqueles
cuidadores e um interlocutor para eles — o Estado. Do ciberespago como lugar de encontro e de partilha, emergiu
entdo um «espago publico hibrido» (Castells, 2012), feito da comunicacdo online mas também, a partir daquele
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momento, de convocatérias para encontros presenciais que seriam marcados pelo ritmo do processo politico que
acabava de ser lancado com aquela iniciativa.

A construcao dos cuidadores informais como um problema publico

A construgdo de uma realidade como um problema publico é tudo menos natural ou espontanea. Com efeito, ela
remete para um processo através do qual um dado problema social, muitas vezes latente ou experienciado num
registo privado e de sofrimento individual, adquire uma dimenséo publica, em consequéncia das multiplas formas
de investimento social e de mobilizagdo coletiva de diferentes atores (Henry, 2009). Para isso contribuiu a
estruturacdo de um campo militante em torno do fendmeno dos cuidados e a capacidade de «marcar a agenda» do
debate publico, isto &, de criar um processo de visibilidade publica daquele problema social por via da sua inscri¢éo
no espaco mediatico e nas preocupacdes dos agentes politicos.

Na sequéncia do primeiro Encontro Nacional, ha uma clara orientacéo, por parte dos cuidadores e cuidadoras, de
introduzir a sua causa no espaco publico, recorrendo desde logo a duas instancias de mediagdo determinantes para
o efeito: a comunicagdo social e o poder politico. Essa operagdo constituiu, de algum modo, a primeira forma de
reconhecimento pela qual o movimento dos cuidadores e cuidadoras lutou: afirmar a existéncia de uma categoria
de pessoas cuja experiéncia era preciso tornar visivel e, consequentemente, garantir uma ateng&o publica por parte
dos media que fosse também uma forma de pressdo para que o Estado se sentisse na obrigacdo de desenhar
respostas politicas para esse problema.

A realidade dos cuidadores informais foi assim suscitando — sobretudo na sequéncia da entrega da peti¢do e da
emergéncia de um interlocutor capaz de representar este fenémeno publicamente na primeira pessoa —um interesse
crescente por parte da comunicacédo social. Desde o inicio, os media foram identificados pelos cuidadores como
um aliado potencial e a atengdo dedicada aos seus problemas beneficiou também do «efeito novidade», que
permitiu ampliar o impacto das suas a¢6es. Buscando os casos que podiam dar rosto a experiéncia dos cuidadores,
a cobertura das a¢Ges promovidas pelo grupo de peticionarios assentou no resgate dessas histdrias, razdo pela qual,
mais até do que uma abordagem feita a partir das sec¢des de politica, os cuidadores e cuidadoras informais
comecaram a ser chamados para dar o seu testemunhos em programas classificados como de «entretenimento» ou
talk-shows generalistas'. Esse espaco mediatico contribuiu para trazer para a esfera publica as narrativas
biogréaficas de pessoas que, para utilizar um dos titulos das varias reportagens sobre o tema, foram durante muito
tempo “consideradas figuras clandestinas para o governo”.*?

E impossivel compreender a afirmag&o e o espaco conquistado pelo movimento dos cuidadores sem ter em conta,
também, a “estrutura de oportunidades politicas” (McAdam, 1982) em que ele se desenvolveu, isto é, 0 ambiente
politico externo no qual ele operou, a relagédo que estabeleceu com os agentes institucionais, designadamente os
partidos politicos e o Presidente da Republica, a posi¢do estratégica dos aliados que foi capaz de conquistar e a
conjuntura politica em que se dinamizou, na qual a propria Assembleia da Republica, pela natureza da distribuicéo
de mandatos e da solucéo politica encontrada entre 2015 e 2019 (um Governo minoritario, sustentado em acordos
parlamentares), teve uma grande centralidade. Com efeito, 0 movimento dos cuidadores e cuidadoras parece ter
gerado um aparente consenso sobre a pertinéncia das suas reivindicacdes, facto ao qual uma certa predisposi¢do
familialista da sociedade portuguesa, aliada ao «apadrinhamento» da causa pela Presidéncia da Republica, ndo
serdo alheios.

11 Utilizamos aqui as categorias de classificagdo por género televisivo adotadas pela Entidade Reguladora da Comunicagdo Social (cf. ERC,
2016)

12 Catarina Reis, “Elas sdo a sombra dos filhos, a espera de uma lei que as proteja”, Diario de Noticias, 31 de outubro de 2018. A reportagem
esta  disponivel em  https://www.dn.pt/edicao-do-dia/31-out-2018/elas-sa0-a-sombra-dos-filhos-a-espera-de-uma-lei-que-as-proteja-
10017770.html, consultada a 20 de janeiro de 2020.
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Uma galaxia de coletivos e uma ampla politica de aliancas

A estruturacdo de um campo de organizacdes e coletivos informais de cuidadores e cuidadoras foi um processo
que resultou de uma crescente interagdo entre diferentes grupos, representativos de varias das facetas da realidade
dos cuidados informais. Apesar de o processo politico-legislativo ter sido impulsionado por uma peticdo
organizada por cuidadoras e cuidadores informais de doentes com Alzheimer e outras deméncias, rapidamente a
reivindicacdo de um Estatuto foi acolhida por uma miriade de outros grupos, que a tomaram também como sua.
Esta galaxia de organizacdes, com diversos graus de formalizacdo e de historia passada, acabou por envolver-se
no debate legislativo e por tecer, a partir dessa participacdo, aliancas importantes de geometria variavel.

Na audicdo realizada no Parlamento no dia 15 de junho de 2018, no &mbito da apreciacdo dos projetos de lei do
Bloco de Esquerda, do PCP, e dos projetos de resolucdo do CDS e do PAN, estiveram presentes entidades
associadas as varias realidades dos cuidados informais.

Os promotores da peticdo inicial encontravam-se sobretudo distribuidos por trés grupos: a Associacdo Nacional
de Cuidadores Informais (ANCI), o grupo «Peticionarios da peticdo publica pela Criacdo de um Estatuto do
Cuidador Informal da Pessoa com Alzheimer» e o Grupo de Facebook «Estatuto do Cuidador Informal Ja». Da
area das doencas neurodegenerativas, das deméncias e do envelhecimento precoce marcaram presenca as
associacOes Alzheimer Portugal e Agir no Tempo. Pelas organizagdes relacionadas com o envelhecimento e os
direitos das pessoas idosas estiveram a APRe! - Aposentados, Pensionistas e Reformados, o MURPI -
Confederacdo Nacional de Reformados, Pensionistas e Idosos, 0 MODERP — Movimento Democrético de
Reformados e Pensionistas (ligado & UGT) e a Inter-Reformados (ligada @ CGTP). A estes juntaram-se ainda um
conjunto de organizagdes do universo da deficiéncia, como o Me-CDPD — Mecanismo Nacional para a
Monitorizacdo da Implementagdo da Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, a Associagao
Portuguesa de Deficientes e a Humanitas — Federacdo Portuguesa para a Deficiéncia Mental.

Por dltimo, é importante referir a presenca um dos setores que mais se mobilizou neste processo e cujos
testemunhos acabaram por ter uma grande repercussdo: o das familias de criangas com deficiéncia, presentes por
via da Associagdo Pais em Rede, da Acreditar — Associagdo de Pais e Amigos de Criangas com Cancro, do grupo
informal «O céu é o limite», do movimento «Filhos sem Voz» e da Familiarmente — Federacdo Portuguesa das
Associagdes das Familias de Pessoas com Experiéncia de Doenca Mental. Presentes estiveram ainda a Plataforma
Saude em Dialogo e a associagdo Cuidadores Portugal.

Apesar da especificidade de cada abordagem e de preocupacOes e experiéncias distintas, as mobiliza¢fes dos
cuidadores acabaram por conseguir unificar estas dimensdes dos cuidados informais em palavras de ordem com
as quais todos podiam identificar-se. “O que é que nos somos? Cuidadores! O que é que nds queremos?
Dignidade!", gritou-se, por exemplo, na primeira manifestacdo, em setembro de 2017. “Justiga pelo Estatuto do
cuidador informal”- resumia um dos cartazes do movimento.

Nesta fase inicial, de facto, do que se tratava era essencialmente de retirar esta realidade da invisibilidade e de uma
certa clandestinidade legal, através de reivindicacdes que, no fundo, articulavam, para utilizar as categorias de
Nancy Fraser (2018), a luta pelo reconhecimento (de um segmento da populagéo cujo trabalho ndo era identificado
enquanto tal e que, até ali, ndo tinha acesso a formas de representacdo coletiva dos seus interesses enquanto
cuidadores) com a luta pela redistribuicdo (isto €, por um conjunto de politicas sociais capazes de valorizar esse
trabalho dos cuidados informais e de o tomar como plataforma de acesso a direitos e a prote¢éo social).

Esta articulacdo entre reconhecimento e redistribuicdo é possivel de verificar analisando as inscri¢es das pancartas
e dos cartazes — todos eles fabricados manualmente — que os cuidadores e cuidadoras envergavam na concentragao
convocada pela Associacdo Nacional de Cuidadores Informais frente ao Parlamento, a qual se juntaram outros
grupos informais, no dia em que 0s projetos de lei dos partidos e a proposta de lei do Governo foram debatidos no
plenario da Assembleia da Republica (tendo acabado por baixar ao debate na especialidade). Nesse dia 8 de margo
de 2019, podia ler-se nos cartazes: “Basta de ignorarem, os Cuidadores existem”, “Os cuidadores informais
trabalham 24 horas, 365 dias por ano! Respeito”, “Os Cuidadores exigem dignidade. Queremos o Estatuto do
Cuidador aprovado”.
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Nessa iniciativa, era possivel perceber como o Estado se tornara ja o principal interlocutor em relacdo ao qual os
cuidadores faziam as suas exigéncias, apontando-se a inexisténcia de politicas publicas especificamente dirigidas
a este grupo social: “Nao existe vontade politica para apoiar os cuidadores informais. A culpa ¢ do Governo”, “Srs.
Politicos: sabem quantos cuidadores existem em Portugal sem qualquer apoio do Estado?”. Por outro lado, os
materiais que os cuidadores e as cuidadoras carregavam nessa concentracdo exprimiam também a dualidade e a
ambivaléncia que atravessa a sua condicédo (Cés et al, 2019: 10-11), vivida frequentemente na tensdo entre um
ethos associado a dadiva afetiva (“So6 pedimos dignidade e condi¢Oes para cuidar com amor™) e a constatacdo das
consequéncias negativas que o exercicio dessa atividade de um modo coercivo tem para aqueles e aquelas que a
desempenham sem qualquer tipo de apoio e de enquadramento (“Devido ao stress e a exaustdo muitos cuidadores
encontram-se de baixa médica! Precisamos de ajuda!”). Simbolicamente, em mais do que uma destas a¢des, foram
colocadas no espaco publico silhuetas de figuras humanas feitas em cartdo, simbolizando aqueles e aquelas que
ndo estavam presentes, precisamente, pela sua condi¢éo de cuidadores informais a tempo inteiro.

As aliancas estabelecidas ndo se circunscreveram ao universo de associacdes e grupos informais relacionados com
a questdo da dependéncia, do envelhecimento, da deficiéncia e dos cuidados. Destacam-se, a esse nivel, os
contactos estabelecidos com dois intervenentes politicos. A ligacdo inicial estabelecida com a eurodeputada Marisa
Matias, vice-presidente da Alianca Alzheimer Europeia, que tinha sido autora do relatorio sobre a iniciativa
europeia em matéria de doenca de Alzheimer, aprovada em 2011 no Parlamento Europeu com uma larga maioria
de votos (646 a favor, 6 contra ¢ 6 abstengdes), no qual se instava ao reconhecimento “do papel dos cuidados
informais prestados pelos membros da familia das pessoas afectadas por estas patologias”. E a relagdo estabelecida
com o Presidente da Republica, que participou no 2° Encontro Nacional de Cuidadores de Alzheimer e Deméncias
Similares, realizado no Seminario de Vilar, no Porto. Desde esse momento, em que manifestou publicamente o
seu apoio a causa dos cuidadores e a aprovacao, em Portugal, de um Estatuto, o Presidente constituiu-se como um
interlocutor privilegiado do movimento dos cuidadores e das cuidadoras informais. Com efeito, marcou presenca
num terceiro encontro, realizado em Vila Nova de Cerveira a 8 de setembro de 2018, onde fez a intervencéo de
encerramento, na qual reiterou o seu compromisso com a luta dos cuidadores.*®* A 5 de novembro desse ano, a
Presidéncia assinalou publicamente o Dia do Cuidador, com um comunicado em que apelava a que fossem
vencidos os “preconceitos e obstaculos institucionais a criagdo do Estatuto do Cuidador Informal”** e, em fevereiro
de 2019, em parceria com a Associa¢do Nacional de Cuidadores Informais, promoveu um encontro publico, no
Palécio de Belém, com cerca de 50 cuidadores e cuidadoras informais de todo o pais, insistindo na urgéncia de um
Estatuto.

Nesse ano de 2019, a Associa¢do Nacional de Cuidadores Informais, cuja constituicdo formal havia acontecido no
verdo de 2018, aglutinando elementos dos varios grupos informais criados até entdo, fez uma ronda de contactos
por todos os partidos parlamentares e logrou constituir-se como a entidade que assumia a interlocucéo institucional
e publica da experiéncia e das reivindica¢fes dos cuidadores informais. A capacidade de dialogo que foi sendo
construida quer com os agentes politicos, quer com os media, foi um fator que potenciou a construcéo da causa e
ampliou o espago que ela conquistou no debate publico.

Um repertério de acdo eclético e a importancia do testemunho biografico

O repertério de agdo dos cuidadores informais neste periodo foi variado, combinando os formatos mais recorrentes
dos movimentos sociais. Entre setembro de 2017 e marco de 2019 foram realizadas quatro concentra¢fes em frente

1% Nessa intervencdo, o Presidente da Republica interveio diretamente no debate que entfo existia entre as pretensGes dos cuidadores e uma
tendéncia do setor social para a defesa das respostas por via das instituicdes, afirmando: “Eu sei que ha ou pode haver reticéncias nesse setor,
quanto ao papel dos Cuidadores Informais, mas porque sempre militei nesse setor, em misericérdias e IPSS, estou muito a vontade para poder
dizer que essa realidade, que é muito importante ndo justifica que se esqueca ou adie o drama de pais, filhos, netos, irméos, primos, vizinhos,
amigos que dio 24 horas por dia, todos os dias, todas as semanas, todos os meses”.

* No comunicado, disponivel em http://www.presidencia.pt/?idc=18&idi=154895, a Presidéncia da Republica declara o seguinte: “Nio
podemos continuar a fingir que nao existem milhares de compatriotas que sdo pais, filhos, netos, sobrinhos, primos, vizinhos, amigos,
cuidadores de tantos e tantos outros portugueses. Ha milhares de cuidadores informais e cada vez havera mais. Nao podem continuar invisiveis
e nessa condicéo ignorados. Sem vencimentos, sem folgas, sem férias, sem reformas, sem direitos sociais, numa misséo também ela sem prego.
E urgente conjugar o seu estatuto com o estado social. Assinalo, pois, este dia, renovando o apoio a esta causa e 0 apelo para que se faga mais,
vencendo preconceitos e obstaculos institucionais a criagdo do Estatuto do Cuidador Informal. E uma causa que sei ser de todos. E uma causa
que merece o esfor¢o de todos.”
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ao Parlamento (a 20 de setembro de 2017, a 16 de marco de 2018, a 23 de marco de 2018 e a 8 de marco de 2019).
Estas acGes foram marcadas por uma diversidade crescente do tipo de cuidadores representados, com uma presenca
cada vez mais forte dos pais e maes de criancas com deficiéncia, que foram ganhando proeminéncia no movimento.
Notava-se, por outro lado, uma discrepancia entre o nimero reduzido de pessoas presentes (realidade assumida e
justificada pelos organizadores como resultado da dificuldade de a maioria dos cuidadores informais se deslocar e
deixar sem apoio a pessoa cuidada), em regra entre as 15 e as 30, e 0 impacto comunicacional destas presencas no
espaco publico. Desse ponto de vista, as tomadas de posi¢do dos cuidadores dependeram em grande medida dos
media para terem eco na sociedade. De facto, recorrendo a categoria criada por Patrick Champagne (1990) quando
falava, a proposito do contexto francés, das «manifestagdes de papel», poderemos considerar que os happennings
politicos dos cuidadores, ainda que acontecendo na rua, tiveram lugar nas paginas dos jornais e nas televisées, pois
foi esse o lugar que fez com que eles existissem publicamente e fossem reconhecidos pelo campo politico.

Né&o foi apenas sob a forma de concentragGes, no entanto, que a mobilizacdo dos cuidadores informais aconteceu.
No dia da entrega da peticdo, em outubro de 2017, existiu também um corddo humano e, em setembro de 2018,
um grupo de cuidadores e cuidadoras realizou uma vigilia na escadaria do Parlamento, com o objetivo de
pressionar 0 Governo a incluir verba no Orcamento do Estado para tornar viavel o Estatuto do Cuidador.

Em maio de 2019, um novo passo é dado: realiza-se a primeira manifestacéo de cuidadores informais em Portugal,
com cerca de 150 pessoas, que vai da Pracga da Figueira, em Lishoa, até ao Terreiro do Pago, numa marcha onde
se destacavam baldes de varias cores e cartazes desenhados por quem os erguia, e onde varios cuidadores e
cuidadoras tomaram a palavra. A 23 de janeiro de 2018, o governo tornou publico um relatério sobre as politicas
publicas para esta area intitulado Medidas de interven¢do junto dos Cuidadores Informais (Lopes et al., 2017),
que viria a ser apresentado e debatido em fevereiro desse ano, numa sessdo publica promovida pela Comisséo de
Trabalho e Seguranca Social, onde mais de uma dezena de cuidadoras e cuidadoras informais tomaram a palavra
para dar o seu testemunho.

A importancia do testemunho biografico deve, de resto, ser destacada como uma das caracteristicas mais fortes do
discurso publico do movimento dos cuidadores informais, seja nas suas apari¢des mediaticas, seja nas
manifestacdes de rua, seja na sua participagdo em momentos mais institucionais, como as sessdes publicas ou as
audigdes parlamentares. Em todas elas, o discurso na primeira pessoa foi sempre dominante. Parece-nos, com
efeito, que o ato performativo de contar a sua histéria deve ser entendido, na constru¢do do movimento, de duas
formas. Ele é um mecanismo politico (mais ou menos consciente) capaz de tornar publico aquilo que tantas vezes
é remetido para a esfera privada e individual. Mas é também uma forma de envolvimento que tem, por um lado, a
forca da subjetividade e, por outro, o efeito terapéutico que é reconhecido aos processos narrativos enquanto
formas de atribuicéo de significado a nossa propria experiéncia (Gongalves, 2003: 37). Isto mesmo foi evidente na
sessdo publica de apresentagdo do estudo Medidas de intervencdo junto dos Cuidadores Informais, realizada em
fevereiro de 2018, na qual cerca de uma dezena de cuidadores e cuidadoras tomaram a palavra.

“Desde os dezoito anos que fui mée e cuido do meu filho hé vinte e trés anos. Ele nem sequer se sentava, era como um
vegetal. Fui eu que tratei de toda a sua reabilitacdo e tudo particularmente e com ajuda de familiares. (...) Eu moro perto da
Ericeira, e venho quase todos os dias para Lisboa e é s6 0 meu marido a ganhar e a trabalhar que nem um mouro, desculpem
la a expressdo. E eu a ndo poder ter vida social, a ndo poder ter ah... temos que fugir a muita coisa. Ele (apontando para o
filho) por vezes quer ir a um concerto ou quer ir a algum lado e ndo pode ir, porque eu tenho que ir com ele e dois bilhetes
sdo muito dinheiro e nés ndo temos dinheiro. (...) Ha vinte e trés anos, eu vou-vos dizer, tinha dezoito anos, eu ndo estudei,
agora tenho quarenta e um anos. Ah? Agora digam-me: o que eu vou fazer da minha vida agora? Com quarenta e um anos,
vou lavar escadas? A empregada da limpeza? O que é que vocés tém para mim? Durante vinte e trés anos ninguém quis saber
de mim! Se eu comia, se eu bebia, 0 que é que eu era, onde é que eu estava, que ser humano é que eu era. Eu sou um ser
humano! Com necessidades também. E ndo é cento e um euros que me pagam as minhas necessidades. De certeza absoluta.”

(Ana Isabel Almeida, 41 anos, Lisboa)

Relacionando a sua experiéncia biografica com o debate em curso sobre o Estatuto do Cuidador Informal, os
testemunhos das cuidadoras e dos cuidadores ndo devem ser lidos apenas como desabafos. Na realidade, a
construgdo narrativa que o ato de contar a sua historia pressupde comporta ja uma dimenséo de distanciamento
face a experiéncia e, portanto, um potencial de consciencializacdo e um efeito de politizagdo. De facto, se as
narrativas nunca exprimem apenas a factualidade de uma vivéncia, mas sdo sim a expressdo de uma forma de
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significacdo desses momentos vividos (Gongalves, 2003: 37), entdo ndo devemos descurar o quanto elas poderdo
ter contribuido, também, para um processo de subjetivacdo politica que foi essencial a construcao da condicdo de
«cuidador» como uma categoria de mobilizacdo.

“Portanto, eu, o que me fica a mim, ainda, como angstia, e eu ja sou ex-cuidadora ha quatro anos, é que depois de tudo o
que eu passei, depois de tudo o que aconteceu, nés andamos constantemente a tentar que as coisas mudem, que alguém oiga,
que alguém se mexa, e 0 que eu 0iGo e vejo essas pessoas todas e os problemas séo todos iguais!”

(Maria Anjos Catapirra, Grupo de Cuidadores Informais de Doentes de Alzheimer e Doengas Similares)

Se as cuidadoras e os cuidadores informais eram j& representados como um grupo particularmente vulneravel,
fragil, aquilo para que estes testemunhos vém contribuir e que ndo pode ser ignorado (nem pelo saber académico
nem pelo fazer politico) é o seu auto-retrato enquanto sujeitos politicos precarios, e essa experiéncia partilhada de
precariedade € vivida em termos ontoldgicos, existenciais e materiais (Puar, 2012). O horizonte de certezas e a
fonte de equilibrio que se espera dos cuidadores informais quando essencializadas em categorias (como sendo «a
familia») torna-se precisamente uma fonte de incerteza e instabilidade, ndo por si s4, mas como consequéncia do
contexto da economia politica em que se inserem. Neste sentido, dizia nessa mesma sessdo uma cuidadora
informal:

“Lamento também, mas estes cuidadores informais de fragil pouco tém. Estes cuidadores informais sdo muito fortes, sao,
sim, desamparados e esquecidos por todos nos.”

(Ivone Silva, Associagdo de Paralisia Cerebral de Lisboa)

De facto, nos testemunhos publicos das cuidadoras, podem identificar-se muitas das contradi¢cGes que atravessam
a significagdo subjetiva da experiéncia dos cuidados e das suas consequéncias. Neles estdo presentes também os
fundamentos materiais e simbdlicos das principais reivindicagdes do movimento e a identificacdo do que seriam,
para as cuidadoras, as medidas de politica que poderiam responder aos seus problemas, nomeadamente em termos
laborais, de apoios sociais e educativos, da consideracéo do trabalho que desempenharam para efeitos de protegédo
social e de carreira contributiva futura, da possibilidade de descanso e a auséncia de reais oportunidades de
reconstrugdo de uma vida profissional apds longas carreiras de cuidados informais.

“A partir do momento em que o diagnostico foi feito a minha mae, eu entendo que o diagnoéstico foi feito para mim também.
Portanto, pesa todos os dias ha minha cabeca porque eu ndo tenho vida pessoal, ndo tenho, tive que alterar a minha vida em
digamos, em cem por cento para poder dar todo o apoio. Eu estou com 45 anos, a minha vida esta totalmente alterada (...).
Devo dizer que no ano passado, todo o meu periodo de férias foi usado Unica e exclusivamente para dar apoio a minha mée,
portanto eu prépria ndo tive férias. Eu para poder cé estar hoje, eu tive que pagar a um cuidador para poder cuidar da minha
mae e custou-me dez euros a hora, para poder pernoitar com a minha mée. Durante o dia, pediram-me seis euros, como devem
perceber isto da um forte impacto a nivel do rendimento.(...) Além disso, no meu trabalho, as pessoas comegam a revelar
alguma insatisfacdo porque as entidades laborais, a maioria das pessoas ndo entende que eu tenho que ter disponibilidade
para poder acompanhar a minha mae. (...) queria s6 dizer que € urgente que se trate e que se faca porque realmente isto é um
o6nus demasiado pesado para os cuidadores. Nos precisamos de protecdo”.

(Nélida Aguiar, 45 anos, Madeira)

A especificidade de cada caso, que gradualmente foi sendo conhecida a medida que estas audi¢es e manifestaces
tomavam lugar, criou aliangas entre cuidadoras informais até ai atomizadas, aproximando inclusivamente o que
poderiamos designhar de «subgrupos de especializacdo» dentro da prética dos cuidados: a multiplicidade de
patologias ou de condigdes de deficiéncia traz consigo a correspondente diversidade de modos de cuidar, de
aperfeicoar esse oficio, mas também de consequéncias fisicas, materiais e emocionais. Ao mesmo tempo, essa
mesma especificidade ndo impediu que, perante esta partilha de experiéncias, tomasse lugar um sentimento de
comunalidade social e de urgéncia politica.

Uma vitdria incompleta: a aprovacao do Estatuto do Cuidador Informal

O desenvolvimento do processo de reconhecimento legal dos cuidadores e cuidadoras informais iniciado em 2016
comega a adquirir maior concretizagio em 2018. E em marco daquele ano que se debate no Parlamento a «Peti¢io
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para a criacdo do Estatuto do Cuidador Informal da pessoa com doenca de Alzheimer e outras deméncias»,
acompanhada de dois projetos de lei, do Bloco Esquerda e do PCP, e de dois projetos de resolucdo, do CDS-PP e
do PAN, sobre o mesmo tema. As propostas ndo foram nesse momento votadas e os partidos mostraram-se
disponiveis para procurar um consenso e discutir as propostas na especialidade.

Em outubro de 2018, decorria ainda o debate na especialidade daqueles projetos, foi inscrita no Orgcamento do
Estado uma norma legal que reconheceu a importancia dos cuidadores informais, apesar de ndo contemplar uma
verba para concretizar essa intencdo e, em fevereiro de 2019, o Governo apresentou uma proposta de lei, que
submeteu ao Parlamento, com um conjunto de «medidas de apoio aos Cuidadores Informais». A 8 de mar¢o de
2019, ainiciativa do Governo, assim como novos projetos de lei do PSD, do CDS e do PAN, que visavam a criacéo
do Estatuto, baixaram sem votagdo a Comissdo de Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social para se juntarem as
iniciativas legislativas do BE e do PCP que ja tinham sido entregues ha um ano.

Entre esse momento e julho de 2019, quando o texto final que daria origem ao Estatuto seria aprovado,
desenvolveu-se um intenso debate publico sobre as varias dimensdes e solugdes que deveriam dar corpo ao
reconhecimento legal dos cuidadores informais. As categorias em torno das quais se fez essa discussao revelam os
diferentes entendimentos que os intervenientes tinham sobre sete aspetos fundamentais: i) o estatuto ontolégico
dos cuidados (concebidos como trabalho coercivo ou como préatica afetiva voluntaria®®), ii) a responsabilidade
predominante das familias ou do Estado em assegurar a prestacdo de cuidados, iii) a defini¢do do universo de
cuidadores a quem se deveria dirigir o Estatuto, iv) a articulacdo entre cuidados formais e informais e o tipo de
apoios que deveriam ser desenhados para cuidadores e cuidadoras informais, v) o papel do terceiro setor na
provisdo de respostas, Vi) a retroatividade das medidas a implementar e, finalmente, vii) 0 processo e o ritmo de
consolidagéo das politicas pablicas previstas no Estatuto.

De facto, uma questdo preliminar prendia-se com a propria natureza do diploma legal que seria aprovado. A
proposta de lei do Governo, bem como a do PCP, apontava para «medidas de apoio» que ndo eram formalizadas
enquanto «Estatuto». Ja as restantes, do Bloco de Esquerda, do PSD e do CDS, previam explicitamente a criacdo
de um Estatuto. Sofia Figueiredo, & época presidente da Associacdo Nacional de Cuidadores coloca assim este
debate:

“O Governo anunciou um conjunto de medidas e foi questionado o porqué de ndo avancar com um Estatuto do Cuidador. O
Senhor Ministro Vieira da Silva referiu que ndo era esse o entendimento do Governo, que ndo era o Estatuto que era
necessario, porque comegar com um Estatuto era comegar pelo teto. Mas o que nés pretendiamos era um estatuto, porque s6
0 estatuto vai abranger as diversas dimensdes que nds pretendemos — nomeadamente a area laboral, a &rea social e a area da
saude”.

A Ministra da Salde, por seu lado, explicava a op¢do do Governo pela necessidade de maturar um processo antes
de fechar o seu «edificio legislativo»: “Eu compreendo que a vontade das pessoas seja de dar passos rapidos, mas
n6s ndo conseguimos fugir ao tempo e aos caminhos que temos de percorrer e até a necessidade que temos de ir
avaliando aquilo que vamos fazendo™6.

Na verdade, a fixacdo do termo «Estatuto» acabou por ganhar um grande peso simbélico, dado que foi em torno
desse conceito que o movimento foi construindo a sua agenda de reivindicacdes. A pressdo publica e o eco
medidtico das posi¢Bes da Associagdo Nacional de Cuidadores Informais terdo pesado na escolha final do poder
legislativo. Assim, a Lei 100/2019, de 6 de setembro, que “Aprova o Estatuto do Cuidador Informal, altera o
Cddigo dos Regimes Contributivos do Sistema Previdencial de Seguranga Social e a Lei n.° 13/2003, de 21 de
maio” continha quer as alteracGes legislativas relativas a um conjunto de medidas de apoio, quer, em anexo a lei,
0 desejado «Estatuto do Cuidador Informal.

Um outro debate que atravessou o processo politico-legislativo foi a consideragdo dos cuidados informais a serem
reconhecidos como sendo «trabalho». Esta era, de resto, uma das tensfes mais presentes nas intervengdes das
cuidadoras ao longo do processo, e em particular na sessdo da Assembleia da Republica ja mencionada:

15 A este proposito, consultar artigo de (Autor e Autor, 2020).
16 Declarages de Marta Temido a imprensa, 8.03.2019.
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“Eu desempreguei-me, s6 0 meu marido é que trabalha e temos cinco filhos. Ah para eu ficar com a Rita e com a Inés e para
elas chegarem até onde estéo a chegar, eu abdiquei da minha carreira, abdiquei de fins-de-semana, ndo tenho férias porque o
dinheiro nédo d4, abdiquei de tudo. Porque o subsidio de terceira pessoa sdo cem euros. Portanto, ndo da nem para dois dias
de assisténcia, 14 em casa, se eu puser alguém para pagar. (...) O que é que este estatuto me - se vai salvaguardar para mim?
Posso ter a reforma antecipada? VVou ter algum, alguma benesse que estes anos - porque ninguém me vai dar emprego. Quem
€ que vai dar emprego a uma contabilista desempregada ha trinta anos? Ninguém!”

(Helena Lagartinho, 56 anos, Lisboa)

Sem que nenhum interveniente politico se arriscasse a propor uma equiparacao total entre os cuidados prestados
informalmente e uma condicdo de emprego assalariado, a solucdo que acabou por vingar foi a de um
reconhecimento mitigado do trabalho dos cuidadores.

Do ponto de vista de compensacdo pecuniaria, ela aparece na lei sob a forma de um «subsidio de apoio ao
cuidador», sujeito a condicdo de recursos, e que assume a forma de uma prestacdo social de combate a pobreza
dos cuidadores informais, mais do que de uma remuneracdo de um trabalho entendido enquanto tal. Por outro lado,
aauséncia de protecéo social e de carreira contributiva dos cuidadores e cuidadoras informais, o Estatuto respondeu
com a possibilidade de acesso ao Seguro Social Voluntario que, nos casos em que 0s cuidadores comprovem a sua
situacdo de caréncia econémica, pode dar origem a uma majoracao do subsidio de apoio, para apoiar 0 pagamento
daquele seguro.

Estas solugdes, como se percebe, oscilam entre a manutencdo dos cuidados na esfera da responsabilidade familiar
e a tentativa de criar formas de protecao que, do ponto de vista da Seguranga Social, equiparem os cuidados a um
trabalho que, mesmo ndo tendo remuneracdo, deve ser tido em consideracdo enquanto atividade.

O debate sobre a defini¢do do universo dos cuidadores foi, também, uma expressdo do confronto entre a remissao
dos cuidados informais ao universo familiar e da esfera privada e, em alternativa, uma concepg¢do dos cuidados
informais que pretendia alargar esse conceito também as atividades de apoio prestadas por vizinhos, pelas
“«amilias de afetos», pelas redes de proximidade fora dos la¢os biolégicos. Contudo, a solugdo que acabou por ser
aprovada pelo Parlamento foi a da restricdo do conceito legal de cuidador informal aos familiares até ao 4° grau,
distinguindo-se, dentro destes, a figura do cuidador principal (cuidador a tempo inteiro sem qualquer trabalho
remunerado), a quem seriam destinados 0s apoios pecuniarios, e a do cuidador ndo-principal (aquele que mantém
um emprego assalariado), a quem se deveriam destinar outras medidas tendentes a promover a concilia¢do entre a
manutenc&o do vinculo laboral e a prestagdo dos cuidados familiares.

A articulagdo entre cuidados formais e informais foi também um dos campos em que as tensdes entre profissionais
e familiares se revelou. Por um lado, o Estatuto aponta para um conjunto de deveres dos cuidadores informais que
ficam, na prética, sob a tutela de profissionais chamados a acompanhar a prestagdo de cuidados e a capacitar os
cuidadores. Por outro, no movimento de cuidadores assistiu-se a um processo de afirmacao desta condicao, entre
outras dimensdes, a partir da reivindicacdo de que os cuidadores e cuidadoras eram, também eles, detentores de
um conhecimento «local» e «especifico» que tinha de ser valorizado e ndo apenas como uma categoria
percepcionada em termos dos seus défices (de preparacdo técnica, de conhecimento profissional ou de validagdo
académica para a prestacdo de cuidados).

Conclusédo — ou o reconhecimento por vir

O movimento das cuidadoras e dos cuidadores informais forcou a discussdo politica em torno do trabalho néo
remunerado dos cuidados, resgatando-o da invisibilidade, do plano do «dbvio» e da evidéncia. Emergindo dessa
invisibilidade a que estavam votados, e deixando aceso um rastilho através dos seus foruns de discusséo e protestos,
os cuidadores e as cuidadoras informais fizeram deslocar o retrato da sua atividade enquanto gesto meramente
altruista e romperam com a sua localizagdo exclusiva no universo do «voluntario». Desnaturalizando a
representacdo dos cuidados como uma préatica «abnegada» e assinalando que ela tem também, frequentemente,
uma dimensdo forte de pratica compulséria, colocaram o cuidado informal numa relagdo dialética em que o
universo simbélico do «altruismo» e da «dadiva afetiva» coabita com a reproducéo de relagdes de opressdo e de
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um padrdo de trabalho precario, sem remuneracdo, sem protecdo social e com um défice de apoios publicos. Ndo
negando a componente afetiva dos cuidados, as cuidadoras e cuidadores informais tornaram visivel a realidade de
uma forca de trabalho explorada, ao demonstrarem que operavam na pratica numa espécie de substituicdo forcada
do Estado, dada a escassez de respostas publicas para as pessoas dependentes.

Atravessado por tendéncias diferentes e contraditdrias, sao identificaveis na agenda do movimento dos cuidadores
elementos que apontam quer para medidas que tendem a reproduzir o regime familialista que regula a prestacéo
de cuidados, com as suas divisdes sexuais e hierarquias de género, quer para uma transformacdo desse regime
através de uma logica de democratizagdo e socializacdo dos cuidados, por via de politicas redistributivas das
tarefas, de rendimento e de bens sociais, mesmo que limitadas. A acdo coletiva de cuidadores e cuidadoras
visibilizou e, em certo sentido, também parece ter questionado o modelo estatal de reprodugdo familialista isto é,
uma organizacéo social dos cuidados marcada essencialmente pela informalidade, pela desigualdade de género,
pela condicionalidade no acesso aos apoios sociais e pela baixa taxa de servigos publicos de acesso universal.

Num curto periodo de tempo, este movimento logrou conquistar a sua principal reivindicagdo — a criagcdo de um
Estatuto do Cuidador Informal, embora os resultados alcangados sejam ainda, em grande medida, do dominio da
«lei escrita» e ndo da «lei na pratica».

Na verdade, permanece em grande medida por saber qual é exactamente o objeto e o universo deste
reconhecimento trazido pelo Estatuto e o que acabara por ser a traducdo em politicas publicas concretas do
enquadramento legal aprovado. O desenvolvimento dos projetos-piloto e a regulamentagdo daquele instrumento
legislativo definirdo, nos proximos meses e anos, muitas destas questdes. A componente dos cuidados que esté a
ser reconhecida reforcard o entendimento do cuidado como uma disposicao, isto €, uma inclinagdo afetiva, ou
como pratica, ndo remunerada, e perpetuada no seio da familia (Tronto, 2013)? Os instrumentos de politica pablica
serdo pensados numa logica de apoio a visibilizagdo deste trabalho enquanto préatica compulséria (pior do que um
emprego, nas palavras de uma cuidadora) ou enquanto forma de dedicacéo voluntéria, altruista e abnegada? O
reconhecimento desencadeado pelo Estatuto serd predominantemente um instrumento de afirmagdo/confirmacao
de um determinado regime em que os cuidados tém um estatuto social subalterno no quadro de um paradigma
familialista, no qual se reproduz uma acentuada divisdo sexual do trabalho reprodutivo, ou, pelo contrério, sera
um dispositivo de transformacgdo desse mesmo regime, designadamente assumindo e codificando legalmente os
cuidados como responsabilidade coletiva e partilhada pelo proprio Estado?

Onde um olhar centrado na reproducdo social poderia ver os fatores determinantes da dominagéo, do isolamento
e da construcdo de disposi¢des conformistas, 0 movimento dos cuidadores e cuidadoras mostrou que a condigdo
de cuidador informal era também a uma oportunidade para construir uma subjetividade de luta e um processo de
acao coletiva. Revelou, também, como pode ser ativada uma ética dos cuidados como prética de resisténcia e de
constestacdo a ordem tendencialmente atomizadora e privatizadora da existéncia humana, que concebe os cidadaos
como agentes individuais equiparaveis a participantes num mercado «livre», onde estas liberdades sao
tendencialmente medidas pelo poder de compra de cada interveniente. Por outro lado, confrontou-nos com as
possibilidades de uma comunidade cuidadora, 0o que parece exigir um alargamento das politicas publicas ja
existentes no campo dos cuidados, mas implicar também, provavelmente, o questionamento de uma governagéo
familialista onde escasseiam servicos publicos de acesso universal com qualidade na &rea dos cuidados.

Reconhecer os cuidados informais, criar mais respostas publicas que possam fazer deles uma escolha e ndo uma
obrigagdo por auséncia de alternativa e cuidar de quem cuida foram, no fundo, objetivos do movimento de
cuidadores informais que se estruturou a partir de 2016 em Portugal. As ciéncias sociais podem ser parte deste
processo e contribuir para escolhas politicas mais informadas no que aos cuidados diz respeito (Mills, 1959;
McDermont, 2013). Contudo, é provavelmente o desenvolvimento do préprio movimento, as suas escolhas
programaticas e estratégicas, as suas aliancas e a sua capacidade de influenciar o debate politico que acabardo por
condicionar decisivamente o caminho das politicas publicas futuras.
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