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Dedico esta dissertacio as pessoas com doencas cronicas. As que todos os dias tém de
reunir forcas para lidar com a sua doenca, suportando as dores e 0 cansago, tantas vezes

invisiveis aos olhos da sociedade.

Quero deixar-lhes uma mensagem de esperanca, porque acredito vivamente nela:
Estamos cada vez mais proximos de uma sociedade que se adaptara as pessoas com

doencas cronicas e com deficiéncias, em vez de serem estas a ter que se adaptar aquela.

Quero agradecer a minha querida Familia, a de sangue e a de coracdo, por me terem

apoiado das mais diversas formas durante todo o percurso.

Por ultimo, agradecer ao meu orientador, o tdo sapiente e dedicado Professor Doutor
Andreé Dias Pereira, pela forma como me conduziu nesta dissertacdo. Nao poderia ter feito

melhor escolha.



RESUMO: A doenca crénica é incurdvel e estd cada vez mais presente nas pessoas da
nossa sociedade. Por isso, esta tem que estar preparada para dar resposta as vicissitudes
que vém surgindo, ndo sO na perspetiva de saide, mas também no ramo juridico. N&o
obstante ja existir um vasto leque de direitos inerentes as pessoas com doenca cronica,
ainda h& algumas dificuldades a resolver. Num plano individual, o direito & saude, a
reserva da intimidade da vida privada, a ndo discriminacdo s&o alguns dos direitos
fundamentais que se ira abordar. Numa dimensdo coletiva, consagra-se o direito de
associacdo que é a base do reconhecimento das associacGes de doentes, bem como a
patient advocacy e a democracia sanitaria que tém em vista a promog¢do da participacao
ativa dos doentes nos sistemas de salde.

ABSTRACT: Chronic diseases are incurable and increasingly present among people of
our society. Therefore, there is a need to respond to the vicissitudes that have arisen, not
only in the health perspective, but also in the legal field. Although there is already a wide
range of rights inherent to people with chronic diseases, there are still some difficulties to
solve. On an individual level, the right to health, the right to intimate privacy and the right
of non-discrimination are some of the fundamental rights that will be addressed. At a
collective dimension, the right of association is established, which is the basis for the
recognition of patient associations, as well as patient advocacy and health democracy,
aimed at promoting the active participation of patients in health systems.

PALAVRAS-CHAVE: Doenca cronica; direitos individuais; reserva da intimidade da
vida privada; ndo discriminagdo; direitos coletivos; associag0es de doentes; patient

advocacy; democracia sanitaria.

KEYWORDS: Chronic disease; individual rights; private life reservation’s privacy of;
non-discrimination; collective rights; patient associations; patient advocacy; health

democracy.
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INTRODUGCAO:

A Medicina evoluiu e, com ela, o Direito também. Caminham de méos dadas tentando
lutar sempre pelo melhor dos dois mundos: A Saude e a Justica. E nas horas de maior

agonia que contamos com elas para nos socorrer.

As pessoas portadoras de doencas cronicas possuem direitos e deveres. S&o
merecedoras de todo o respeito e solidariedade social, principalmente nos tempos de maior
dificuldade.

Infortunadamente, ndo existe ainda um estatuto juridico proprio das pessoas com
doencas cronicas. Por essa razdo, tende a equiparar-se o0 regime juridico relativo ao
tratamento das pessoas com deficiéncia as portadoras de doencas cronicas, numa tentativa
de harmonizacdo. Num primeira fase, ap0s tecidas algumas consideracdes acerca do
conceito de doenca crénica, levantar-se-a, entdo, a questdo de saber se ha ou podera
entender-se haver uma analogia entre o conceito de deficiéncia e doenca cronica nalguns
instrumentos juridicos, particularmente na Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia.

Atender-se-a o regime juridico das Diretivas Antecipadas de Vontade, importante

instrumento de expressdo da vontade, e em que termos este pode ser concretizado.

Ainda no ambito deste capitulo, e de forma a exemplificar alguns dos direitos de
uma especifica doenca cronica, optamos por discorrer sobre a protecdo juridica da pessoa
com doenga oncoldgica.

No que diz respeito aos direitos individuais das pessoas com doencas cronicas,
discorrer-se-4 sobre um estatuto que had muito tempo vem sendo reivindicado: o do
cuidador informal. Na nossa opinido, este € um direito que é inerente a pessoa com doenca:
o direito a ter alguém que preste cuidados quando se encontre num estado em que nédo é
capaz de realizar as suas atividades de forma auténoma. Far-se-a uma pesquisa para
perceber a real importancia na vida destas pessoas, bem como os direitos e deveres que

lhes cabem.

Chegados a um dos pontos que constituem o cerne da dissertagdo - os direitos

individuais das pessoas com doencas cronicas - verificar-se-a a existéncia de uma vasto



leque de direitos que Ihes assiste, como o direito & protecdo e acesso a saude, a igualdade e
a ndo discriminacdo, a informacdo clinica, ao consentimento livre e esclarecido, a
confidencialidade da informacdo de saude, entre outros. Por ndo ser possivel discorrer
especificamente sobre cada um deles, aprimorar-se-a o direito a reserva da intimidade da

vida privada e o direito & ndo discriminagéo.

Em relacdo ao primeiro, perceber quais as suas dimensdes e de que forma é
protegido juridicamente, nomeadamente no ambito laboral. Tratar-se-a de saber se e em
que casos o sigilo profissional pode ser quebrado e se isso coloca, de alguma forma, em
risco a protecdo deste direito, bem como serd feita uma analise deste direito a luz do
Regulamento Geral do Tratamento de Dados Pessoais. Quanto ao segundo, procurar-se-a
saber a amplitude da sua protecdo juridica, bem como 0s casos em que ele é possivelmente

violado e quais as consequéncias dessa violacao.

As pessoas tém, como ja se disse, direito a protecdo e ao acesso de saude, bem
como a garantia de que tém um servico de satide com qualidade em tempo Util. Sera que se
tem feito o melhor para alcancar este fim? Pretender-se-a examinar o papel das entidades
publicas de saide, bem como saber se 0os tempos maximos de resposta garantidos no

Servico Nacional de Salde efetivamente respeitam a legislacéo que os define.

No ultimo capitulo que constitui, também ele, o nucleo desta dissertacdo, ter-se-a
em vista a dimensdo coletiva dos direitos das pessoas com doencas cronicas. O direito de
associacdo é constitucionalmente protegido e figura um elo de ligacdo entre as e as
associacOes. Proceder-se-4& a uma pesquisa sobre algumas associacGes de doentes e
procurar-se-a perceber se 0 seu papel sera efetivamente importante na vida do doente
cronico, bem como expor os seus os direitos e deveres. Por ultimo, um tema da maior
importancia na prossecucdo dos direitos das pessoas com doenca: a patient advocavy e a
democracia sanitaria. Estes dois conceitos estdo interligados e consistem essencialmente na

promogcé&o da participagdo ativa dos doentes nos sistemas de saude.



CAPITULO | - PESSOAS PORTADORAS DE DOENCAS CRONICAS

As doengas cronicas sao aquelas que tém “uma ou mais das seguintes
caracteristicas: sdo permanentes, produzem incapacidade/deficiéncias residuais, sao
causadas por alteracOes patologicas irreversiveis, exigem uma formacao especial do doente
para a reabilitacdo, ou podem exigir longos periodos de supervisdo, observacdo ou

cuidados” — como define a OMS.

De acordo com dados do Plano Nacional de Saude, as Doencas Cronicas
incapacitantes abrangem hoje cerca de 40 a 45% do total das doencas do nosso pais. A
maior parte das pessoas com doengas crénicas incapacitantes ndo conseguem, por vezes,
fazer o seu percurso escolar ou laboral, enquanto outras veem-se obrigadas a reformar-se.
Estamos a falar de pessoas “que necessitam de utilizar diariamente medicamentos,
produtos e materiais de desgaste rapido, os quais sao imprescindiveis a sua sobrevivéncia,

ao correto e seguro tratamento e a qualidade de vida™.!

Estdo consagradas nas diversas leis que iremos aludir ao longo desta dissertacao,
definicdes e direitos que assistem as pessoas com deficiéncia. No entanto, 0 mesmo nao
sucede com os cidaddos que padecem de doencas cronicas, pois ndo existe ainda um

estatuto juridico para estas pessoas.

Posto isto, analisaremos algumas disposicGes concernentes as pessoas com

deficiéncias que, a nosso ver, devem ser aplicadas, por analogia, aos doentes cronicos.

A Constituicdo da Republica Portuguesa consagra no artigo 71.° os direitos dos
cidaddos portadores de deficiéncia, referindo que estes gozam plenamente dos direitos e
estdo sujeitos aos deveres consignados na Constitui¢do e que o Estado se obriga a realizar
uma “politica nacional de prevencdo e de tratamento, reabilitacdo e integracdo dos
cidaddos portadores de deficiéncia e de apoio as suas familias, a desenvolver uma
pedagogia que sensibilize a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para
com eles e a assumir o encargo da efectiva realizacdo dos seus direitos, sem prejuizo dos

direitos e deveres dos pais ou tutores”.

! http://pns.dgs.pt



GOMES CANOTILHO e VITAL MOREIRA referem que se trata-se “de um
direito de igualdade, de um direito a ndo serem vitimas de um capitis deminutio, ndo
podendo ser privados de direitos, ou ver os seus direitos restringidos por motivo de

deficiéncia, para além daquilo que seja consequéncia for¢osa da deficiéncia (n."l);”2

Os autores esclarecem que este artigo consagra um duplo direito positivo face ao
Estado, pois a pessoa portadora de uma deficiéncia tem, por um lado, um direito ao
tratamento e a reabilitacdo da sua deficiéncia e, por outro, o direito a protecdo do Estado
para a efetiva realizacdo dos seus direitos de cidaddos, como seja, o direito a liberdade de

deslocagdo, o direito de voto, o direito ao ensino e o direito ao trabalho.’

Nos termos da Lei n.° 38/2004, de 18 de agosto, “considera-se pessoa com
deficiéncia aquela que, por motivo de perda ou anomalia, congénita ou adquirida, de
funcdes ou de estruturas do corpo, incluindo as fungdes psicoldgicas, apresente
dificuldades especificas susceptiveis de, em conjugacdo com os factores do meio, lhe
limitar ou dificultar a actividade e a participacdo em condicdes de igualdade com as demais

pessoas”.

1. A convencéao sobre os direitos das pessoas com deficiéncia

A Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia foi adotada na
Assembleia Geral das Nacbes Unidas, em Nova lorque, no dia 30 de marco de 2007, foi
aprovada pela Resolucdo da Assembleia da Republica n.° 56/2009, de 30 de julho e foi
ratificada por Portugal pelo Decreto n.° 71/2009, de 30 de julho.

O objetivo da Convencédo e promover, proteger e garantir o pleno e igual gozo de
todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia

e promover o respeito pela sua dignidade inerente (12 parte do artigo 1.°).

Na 22 parte do art.° 1° da Convencao, verifica-se que esta adota o conceito amplo de

deficiéncia, incluindo aqui as incapacidades duradouras fisicas, mentais, intelectuais ou

2J.J. GOMES CANOTILHO e VITAL MOREIRA, “CRP- Constituicdo da Repdblica Portuguesa Anotada,
artigos 1.°a 107.° - Volume 17, 4* edigdo revista, Coimbra Editora, 2007, p. 879

% J.J. Gomes Canotilho, Vital Moreira, Constituicio da Republica Portuguesa Anotada — Artigos 1° a 107°,
Coimbra Editora, Coimbra, 2007 pp. 879-880



sensoriais, que em interacdo com varias barreiras podem impedir a sua plena e efetiva
participacdo na sociedade em condi¢cOes de igualdade com os outros. Esta definicdo deve
ser lida com a alinea e) do predAmbulo que reconhece ser a deficiéncia “um conceito em
evolucdo e que a deficiéncia resulta da interacdo entre pessoas com incapacidades e
barreiras comportamentais e ambientais que impedem a sua participagéo plena e efetiva na

sociedade em condicdes de igualdade com as outras pessoas”.

Com a Convencdo, alterou-se para o “modelo social da deficiéncia”, segundo o qual
a deficiéncia relaciona-se com fatores estruturais, sociais e culturais da propria sociedade,
devendo esta adaptar-se a pessoa com deficiéncia e ndo esta a adaptar-se aquela. Este
modelo exige que seja dado todo o apoio possivel as pessoas com deficiéncia, a fim de Ihes

permitir viver como membros de pleno direito da sociedade.

O anterior “modelo médico da deficiéncia” encarava a deficiéncia como um
problema de salde da propria pessoa, cujas limitacdes teriam de ser por si ou por outrem
resolvidas. Para este modelo, encontrava-se justificada a discriminacdo da pessoa com

A . . ., . 4
deficiéncia pois, nestes termos, ela constituia um fator “perturbador” da sociedade.

S30 onze os principios presentes na Convengdo: “o principio da cidadania, o
principio da ndo discriminagdo, o principio da autonomia, o principio da informacéo, o
principio da participacgdo, o principio da globalidade, o principio da qualidade, o principio
da responsabilidade publica, o principio da transversalidade, o principio da cooperacao, e 0

principio da solidariedade”.”

A Convengdo ndo cria novos direitos, limita-se a codificar os ja existentes. Com
esse objetivo baseia-se nos modelos ja existentes de Direitos humanos, como € o caso da
DUDH, do PIDCP, da CEDH. Assim, assenta na ideia do respeito pela dignidade inerente
a cada ser humano, na autonomia individual e na independéncia; na n&o discriminagdo; na

participacdo total e plena na sociedade; no respeito pela diferenca e na aceitagdo das

* MARGARIDA PAZ, “Capacidade Juridica na Convencio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia”
in e-book: “CEJ — Centro de Estudos Judiciérios - Direitos das Pessoas com Deficiéncia”, 2017, p. 37

® ANA ELISABETE FERREIRA, ANDRE DIAS PEREIRA ¢ CARLA BARBOSA, “Cancro e Direito”, in:
Cadernos de Lex Medicinae n.° 2, Centro de Direito Biomédico, 2018, p. 74
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pessoas com deficiéncia como uma parte integrante da diversidade humana; na igualdade
de oportunidades e na acessibilidade.®

O artigo 4.° da Convencdo obriga a que os Estados Partes se comprometam a
assegurar e promover o pleno exercicio de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais para todas as pessoas com deficiéncia sem qualquer discriminagcdo com base

na deficiéncia.

De acordo com FILIPE VENADE DE SOUSA,” o objeto e fim do art 4.2, n.° 4
afirma “um principio geral da interpretacéo e aplicacdo da CDPD, no sentido de ser uma
garantia da clausula pro homine e de efetividade da protecdo dos direitos humanos das
pessoas com deficiéncia”. Esta circunstancia leva que a aplicagdo da norma tenha “um
alcance mais protetor, que assegure — efetivamente — o pleno gozo e exercicio dos seus
direitos e, inversamente, no caso de restricdes e derrogagdes (que a prépria Convencao ndo

autoriza), uma interpretacéo e aplicacdo restritas™.?

Nas palavras do Autor, a aplicagdo da Convencdo tem como base geral aquela
norma. “O primeiro pressuposto a aplicar ¢ a regra de que as fontes do Direito ndo se
excluem entre si, entre a CDPD e outras fontes, por exemplo, o direito interno. O propoésito
deste artigo é, acima de tudo, mostrar que estas fontes coexistem e complementam os
direitos humanos, em favor da efetividade dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia”. Acrescenta ainda que o art.° 204.° da CRP estabelece que “nos feitos
submetidos a julgamento ndo podem os tribunais aplicar normas que infrinjam o disposto
na Constitui¢do ou os principios nela consignados”. Nesta sequéncia, a Constituicdo dispde
que os tribunais ndo podem deixar de ter em conta a Convengédo, devendo agir em

conformidade com esta (n.° 1 do art.? 16.%).°

® Teresa Coelho Moreira, “Igualdade e nio discriminagio — Estudos de Direito do Trabalho, 2013, p. 179
" Diretor do Centro dos Direitos Humanos das Pessoas Surdas

¥ Segundo a norma em analise, “nenhuma disposi¢do da presente Convengdo afecta quaisquer disposi¢des
que sejam mais favoraveis a realizacdo dos direitos das pessoas com deficiéncia e que possam figurar na
legislacdo de um Estado Parte ou direito internacional em vigor para esse Estado. N&o existira qualquer
restricdo ou derrogacdo de qualquer um dos direitos humanos e liberdades fundamentais reconhecidos ou em
vigor em qualquer Estado Parte na presente Convencédo de acordo com a lei, convengdes, regulamentos ou
costumes com o pretexto de que a presente Convengdo ndo reconhece tais direitos ou liberdades ou que os
reconhece em menor grau”.

’ FILIPE VENADE DE SOUSA, “Interagdo entre a convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e a Constituicdo Da Republica Portuguesa sob enfoque do principio pro homine”, in: e-book:
“CEJ — Centro de Estudos Judiciarios - Direitos das Pessoas com Deficiéncia”, 2017, p. 30
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A Convencdo estabelece normas especificas contra a discriminagdo das pessoas
com deficiéncia. De acordo com os artigos 5.° e 19.°, os Estados Partes tém o dever de
reconhecer que todas as pessoas com deficiéncia sdo iguais perante e nos termos da lei e
tém direito, sem qualquer discriminacao, a igual protecdo e beneficio da lei, bem como o
direito a viver de forma independente e a serem incluidas na comunidade. Para tanto,
devem os Estados Partes reconhecer-lhes o igual direito a viver na comunidade, com
escolhas iguais aos demais, obrigando-se ainda a tomar medidas eficazes e apropriadas
para facilitar o pleno gozo do seu direito e a sua total inclusdo e participacdo na

comunidade.

Por altimo, os Estados Partes reconhecem que as pessoas com deficiéncia tém
direito ao gozo do melhor estado de salde possivel, sem discriminacdo. Para tal, os
Estados devem tomar todas medidas mencionadas nas diversas alineas do artigo 25.°, de
modo a garantir 0 acesso destas pessoas aos servicos de saude.

Relativamente a questdo de se saber se a Convencdo também seria aplicavel as
pessoas com doencas crénicas, respondemos afirmativamente. Tal como as pessoas com
deficiéncia, também as pessoas portadoras de doencas crdnicas graves, possuem
incapacidades duradouras fisicas e/ou mentais e veem-se limitadas ou impedidas de
participar na sociedade em condi¢des de igualdade com os outros. Tendo em conta as
vicissitudes com que se deparam no seu quotidiano, as normas constantes da Convencao

dever-se-iam interpretar no sentido de serem aplicadas também a estas pessoas.

Efetivamente existe uma dificuldade préatica na distincdo de deficiéncia e doenca
crénica. Como defende TERESA COELHO MOREIRA, “a divisdo entre a nog¢do de
doenca e deficiéncia ndo é clara em muitos casos, nomeadamente quando a pessoa &
portadora de uma doenca cronica e, por isso, tem limitacdes funcionais que poderdo ser

. . cn 9910
consideradas cobertas pelo conceito de deficiéncia”.

19 TERESA COELHO MOREIRA, Igualdade e ndo discriminac&o, Almedina, Coimbra, 2013, p. 192
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2. Alguns direitos que assistem a pessoa com doenca cronica - legislacdo aplicével

Como refere 0 Doutor ANDRE DIAS PEREIRA, quanto melhor as pessoas com
doencas estiverem inteiradas dos seus direitos, melhor serd a sua capacidade de
intervencdo ativa na melhoria dos cuidados e servigos de salde. Nesta sequéncia, o Autor
menciona que se assume “um papel mais global a nivel do empoderamento e numa
perspetiva de desenvolvimento da sua consciéncia critica, participacao efetiva e controlo
no que diz respeito a sua experiéncia de salde e de doenca e aos cuidados de salde que
recebe - desta forma se promovendo a denominada patient advocacy”, que teremos

oportunidade de analisar adiante.*!

O n.°1do art.° 60.° da CRP refere que os consumidores tém direito a qualidade dos

bens e servicos consumidos, & formacdo e & informacdo, & protecdo da sadde da

seguranca e dos seus interesses econdmicos, bem como a reparacdo de danos.

Como direito geral relativo a todos os produtos e servigos, o direito a protecdo da
salde justifica a proibicdo ou a obrigacdo de adverténcia especifica em relacdo aos que
sejam lesivos da salde ou especialmente perigosos, bem como um direito a informacéo
qualificada sobre todas as caracteristicas que tenham a ver com o impacto sobre a sua

salde.t®

O Caodigo de Trabalho prevé normas que visam proteger a posi¢do juridica do
trabalhador com deficiéncia ou doenca crdnica, em funcdo das suas caracteristicas. A
deficiéncia ou doenca cronica acaba, muitas vezes, por diminuir a sua capacidade de
trabalho, como sucede com pessoas que tém cancro, pelo que se torna necessaria uma boa
conexao das disposicoes legais relativas a ambos os regimes. Infortunadamente, “o regime
juridico do trabalhador com deficiéncia ou doenga crénica € univoco no nosso sistema

juridico, uma vez que, de acordo com o disposto na alinea f) do n.° 1 do artigo 4.° da Lei

I ANDRE DIAS PEREIRA, “a evolugio do Direito Biomédico nos tltimos 70 anos - Desde a Declarag&o
Universal dos Direitos Humanos até aos dias de hoje”, p. 15

12 Sublinhado nosso

13 J.J. GOMES CANOTILHO e VITAL MOREIRA, “CRP- Constituicdo da RepUblica Portuguesa Anotada,
artigos 1.° a 107.° - Volume I”, 4* edigdo revista, Coimbra Editora, 2007, p. 782
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n.° 35/2014, de 20 de junho, as normas previstas no Cédigo do Trabalho se aplicam aos

trabalhadores em fungdes piblicas”.*

O empregador tem o dever de proporcionar ao trabalhador as condic6es de trabalho
que melhor se adequem & sua capacidade de trabalho como a alteragcdo do posto de trabalho
e do horério, se tal for necessério.

Como defendem ANA ELISABETE FERREIRA, ANDRE DIAS PEREIRA e
CARLA BARBOSA, o limite temporal das baixas medicas, o direito a férias ap6s baixa
prolongada e a remuneracdo das faltas para consultas sdo matérias que merecem ser
repensadas. Alertam para a adog@o de “trés medidas essenciais e urgentes: a expansdo da
informacdo sobre os direitos, a densificacdo dos apoios a mediacdo trabalhador-

empregador, e o aumento da fiscalizacdo das condi¢des de trabalho™.

De acordo com artigo 152.°, n.° 1 do CT, o trabalhador com doenca crénica beneficia
de preferéncia na admissdo para a prestacdo de trabalho em regime de tempo parcial,
constituindo uma contraordenacgéo grave o desrespeito dessa preferéncia. O direito de ver o
horéario de trabalho reduzido devido a doenca, também é devido ao progenitor no caso de

ter um filho menor com deficiéncia ou doenca, para o poder assistir (artigo 54.° do CT).
Observemos alguma legislacdo aplicavel as pessoas portadoras de doencas cronicas:

-Decreto-Lei n.° 48/2017 de 22 de maio, que altera a composicdo e o modo de
funcionamento do Conselho Nacional para as Politicas de Solidariedade, Voluntariado,
Familia, Reabilitagdo e Seguranca Social®;

-Decreto-Lei n.° 290/2009 de 12 de Outubro, que concede apoio técnico e financeiro
para o desenvolvimento das politicas de emprego e de apoio a qualificacdo das pessoas
com deficiéncia e incapacidades;

14 ANA ELISABETE FERREIRA, ANDRE DIAS PEREIRA ¢ CARLA BARBOSA, “Cancro e Direito”, in:
Cadernos de Lex Medicinae n.° 2, Centro de Direito Biomédico, 2018, p. 74-75

1> Segundo o qual, “pretende o Governo criar uma estrutura verdadeiramente representativa dos varios
sectores representados a qual possa garantir uma adequada e eficiente articulacdo entre o governo central,
regional e local com os parceiros sociais e demais entidades representativas das associa¢des e outras
entidades da sociedade civil, de forma a promover uma ampla participagéo de todas as entidades
intervenientes na matéria em causa”.
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-Lei n.° 15/2014 de 21 de marco, que consolida a legislacdo em matéria de direitos e
deveres do utente dos servicos de salde;

-Portaria n.° 349/96 de 8 de Agosto®®, que aprova a lista de doencas crénicas cujos

portadores estdo isentos do pagamento de taxas moderadoras;*’

-Decreto-Lei n.° 113/2011, que diz respeito ao regime das taxas moderadoras e a

aplicacdo de regimes especiais de beneficio;

-Portaria n.° 195-D/2015 de 30 de Junho, que refere os medicamentos que podem ser

objeto de comparticipacdo e os respetivos escaldes de comparticipagio;*®

-Despacho n.° 13447-C/2015, que define um processo célere de referenciacdo

hospitalar para as pessoas infetadas por VIH, ou com teste reativo para o VIH;

-Portaria n.° 22/2016 de 10 de fevereiro®, que aprova o Regulamento de Notificagdo
Obrigatdria de Doencas Transmissiveis e Outros Riscos em Saude Publica;

-Despacho n.° 3206/2016, que institui o processo de referenciagdo das pessoas com
testes reativos ou infetadas pelos virus das hepatites B e C, ou portadoras de outras

infecdes sexualmente transmissiveis;
-Lei n.°53/2017, de 14 de julho, que cria e regula o Registo Oncolégico Nacional;

-Lei n.° 25/2012, de 16 de julho, que estabelece as Diretivas Antecipadas de Vontade,

segundo as quais 0s pacientes exercem a sua vontade, atraves de um testamento vital.

Conscientes de que, felizmente, existem mais direitos individuais que assistem a
pessoa doente, tais como o direito a salde, o direito ao respeito pela dignidade humana, o
direito a igualdade e & ndo discriminagdo, o direito aos cuidados apropriados ao estado de

saude, o direito a informacdo clinica, o direito ao consentimento livre e esclarecido, o

16 Assinada em 12 de Julho de 1996 pela Ministra da Satde, & data, Dr.? Maria de Belém Roseira Martins
Coelho Henriques de Pina

7 A saber: doenca genética com manifestages clinicas graves, insuficiéncia cardiaca congestiva,
cardiomiopatia, doenca pulmonar cronica obstrutiva, hepatite cronica ativa, cirrose hepatica com
sintomatologia grave, artrite invalidante, lipus, dermatomiose, paraplegia, miastenia grave, doenga
desmielinizante, doenga do neurénio motor.

18 Ao abrigo do artigo 13.° do Decreto-Lei n.° 97/2015, de 1 de junho, manda o Governo, pelo Secretério de
Estado da Saude o disposto nos artigos da dita Portaria.

19 Constitui a primeira alteracdo a Portaria n.° 248/2013, de 5 de agosto, que aprova o Regulamento de
Notificagcdo Obrigatoria de Doencas Transmissiveis e Outros Riscos em Salde Publica.
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direito a confidencialidade da informacdo de saude, o respeito pelas suas convicgdes
culturais, filoséficas e religiosas, o direito a livre escolha do médico, o respeito pela
privacidade, o direito de apresentar sugestdes e reclamacdes, o direito a reserva da vida
privada, entre outros, por razdes de economia de espaco nao teremos a possibilidade de

explorar cada um deles.

Assim, neste capitulo, vamos apenas atentar nalguns, maxime no direito a reserva

da intimidade da vida privada e no direito a ndo discriminacao em razdo da doenca.

3. Diretivas antecipadas de vontade

A Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho regula as diretivas antecipadas de vontade,
designadamente sob a forma de testamento vital, a nomeacéo de procurador de cuidados de
salde e cria 0 Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV) — artigo 1.°.

As diretivas antecipadas de vontade sob forma de testamento vital, sdo o
documento unilateral e livremente irrevogével pelo prdprio, no qual a pessoa maior de
idade e capaz, manifesta antecipadamente a sua vontade de forma consciente, livre e
esclarecida, no que diz respeita aos cuidados de salde que deseja ou nao receber no futuro,
na eventualidade de ndo conseguir expressar a sua vontade de forma pessoal autonoma.
(artigo 2.9)

A pessoa pode ainda nomear um procurador de cuidados de salde a quem cabera tomar
decisbes, segundo a vontade presumida daquele, no momento em que o doente se encontre

incapaz de se expressar de forma pessoal autonoma. (artigo 11.°).

O procurador de cuidados de saude é um auténtico representante do doente, devendo
agir segundo os interesses e dentro do quadro de valores do doente. O portador da doenca
deve poder confiar no procurador para a tomada de decisdes sobre procedimentos médico-
cirurgicos. O beneficio é o de saber que, mesmo estando incapaz de se manifestar, a sua
vOz continuard a ser ouvida através de alguém que lhe é proximo. Ao mesmo tempo,

demonstra uma vantagem também para os profissionais de saude, pois através do
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procurador encontram a vontade presumivel do doente quanto aos tratamentos/cuidados

que deseja, ou nao receber.?

A procuracdo de cuidados de saude é livremente revogavel pelo seu outorgante. A
procuracdo de cuidados de salde extingue-se por renuncia do procurador, que deve
informar, por escrito, o outorgante. (artigo 14.°)

Nas DAV, as pessoas com doencas cronicas podem expressar a sua vontade no sentido
de, nomeadamente aceitar ou ndo serem submetidos a tratamentos que impliquem o
suporte artificial das suas fungdes vitais; serem submetidos a tratamentos que sejam
desnecessarios tendo em conta o seu quadro clinico e de acordo com as boas préaticas
profissionais, como por exemplo, o0 recurso a suporte basico de vida ou alimentacdo e
hidratagdo artificiais que apenas visem retardar o processo natural de morte; receber os
cuidados paliativos adequados, em caso de doenca grave ou irreversivel, em fase avancada;
serem submetidos a tratamentos que se encontrem em fase experimental; autorizar ou
recusar a sua participacdo em programas de investigacao cientifica ou ensaios clinicos. (n.°
2 do artigo 2.9)

As DAV devem ser feitas por escrito e assinadas presencialmente perante funcionario
habilitado do Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV) ou notario. (artigo 3.°)

De acordo com as alineas do n.° 2 do artigo 6.°, as DAV ndo deverdo ser respeitadas
qguando se comprove que o doente ndo desejaria manté-las, quando se verifique evidente
desatualizacdo da vontade expressa no que nelas se dispde face ao progresso dos meios
terapéuticos entretanto verificado e quando ndo correspondam as circunstancias de facto

gue o doente previu no momento em que as assinou.

Note-se que, em caso de urgéncia ou de perigo imediato para a vida do doente, a equipa
responsavel pela prestacdo de cuidados de saude néo tem o dever de ter em consideracao as
DAYV, se 0 acesso as mesmas puder implicar uma demora que agrave 0S riscos para a vida

ou satde do doente. (n.°4 do artigo 6.°)

21 IGA PORTUGUESA CONTRA O CANCRO. “Direitos Gerais do Doente Oncologico”, 3%edi¢do, 2016,
pag. 21
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4. O estatuto de cuidador informal — o percurso até ser reconhecido

N&o poderiamos deixar de refletir sobre o direito a ter um cuidador informal e de ver o
seu estatuto reconhecido. Trata-se de uma figura com muita importancia na vida da pessoa

com uma doenca cronica em estado avangado.

Para o Governo, ha uma distingdo entre o “cuidador informal principal” e o “cuidador

informal néo principal”:*

Entende como ‘“cuidador informal principal” o conjuge, parente ou afim até ao 4.°
grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de
forma permanente, que com ela vive em comunhao de habitacdo e que ndo aufere qualquer
remuneracdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada.

Quanto ao “cuidador informal ndo principal”, considera o conjuge, parente ou afim
até ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida
desta de forma regular, mas ndo permanente, podendo auferir ou ndo remuneracdo de

atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada.

Sendo certo que a unido de facto é equiparada ao casamento conforme indica o
artigo 1.°, n.° 2 da Lei n.° 7/2001, de 11 de Maio - “a unido de facto ¢ a situagdo juridica de
duas pessoas que, independentemente do sexo, vivam em condi¢fes analogas as dos
conjuges ha mais de dois anos” - verifica-se uma grande falha por esta figura ndo constar

na designagdo que ¢ dada ao “cuidador informal” pelo Governo.

Além disso, teremos que discordar da definicdo que é dada pelo Governo noutros
pontos. A nosso ver, o cuidador informal deve ser uma pessoa idonea e diligente que
acompanha e presta cuidados a uma pessoa em situacdo de dependéncia, sem qualquer tipo
de remuneragéo e de forma voluntéria, podendo, entdo, o cuidador ser um familiar ou o

unido de facto ou mesmo alguém com outro tipo de proximidade afetiva.

Eis algumas das medidas de apoio a cuidadores informais recomendadas pela

Assembleia da Republica ao Governo:*

21 No site: https://www.parlamento.pt/Paginas/2019/marco/cuidador-informal.aspx
22 ResolugBes da Assembleia da RepUblica nimeros 134/2016, 135/2016 e 135/2016
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“O estabelecimento de um regime de trabalho em horario flexivel/jornada continua
para os trabalhadores do Estado que sejam cuidadores de pessoa dependente a cargo,
com doenca cronica declarada”;
“A disponibiliza¢ao, em todos os servigos hospitalares e em todos os centros de
salde, de informagdo organizada sobre os direitos sociais e sobre o apoio clinico
disponivel para os pacientes dependentes e seus cuidadores, para facultar aquando
do internamento e no acompanhamento destes pacientes”;
“O fortalecimento da criacdo e ampla divulgagdo de suportes informéaticos que, em
colaboragdo com as associagdes de doentes das diferentes patologias crénicas, visem
esclarecer os doentes cronicos e 0s seus cuidadores sobre os padrfes de evolugdo da
doenga e sobre o tipo de apoios a que podem ter direito”;
“O apoio psicossocial aos cuidadores, através dos cuidados de saude primarios,
minimizando o desgaste fisico, psicoldgico e impactos sociais decorrentes desta
fun¢ao”;
“A obrigatoriedade da entidade patronal adequar o horario de trabalho e as fungdes a
desempenhar as especificidades concretas do cuidador informal”;
“O desenvolvimento de estratégias ao nivel do bem-estar fisico e mental dos
cuidadores através de medidas que promovam o seu descanso”;
“A criagdo do estatuto do cuidador informal”.®
Constata-se, por aqui, a preocupacao da Assembleia da Republica ndo so6 pela qualidade de
vida da pessoa portadora de doenca ou deficiéncia, mas também pelo bem-estar do seu

cuidador informal.

Surge o Projeto de Lei n.° 1127/X111/4% que implementa e disciplina o regime do

Cuidado Familiar®*.

O cuidado familiar é uma medida de politica social que consiste em proporcionar
cuidados a pessoas em situacdo de dependéncia, tempordria ou permanente,
independentemente da idade, no seio na sua familia e mediante contratualizagdo com os
servigos sociais e é prestado a titulo oneroso (art.° 2). O seu objetivo é garantir que a

pessoa cuidada tenha um “ambiente sociofamiliar e afetivo propicio a satisfacdo das suas

2% Esta Resolucdo foi aprovada em 13 de maio de 2016.
% http://app.parlamento.pt
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necessidades basicas e ao respeito pela sua identidade, personalidade e privacidade”. (art.°
3). Além disso, devem ser garantidos os direitos inerentes ao reconhecimento da dignidade

como pessoa humana.”

As condicdes para se recorrer ao cuidado familiar estdo expostas no artigo 7.°. Este
“pode ser prestado a pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica, psiquica ou
cognitiva, resultante ou agravada por doenga cronica, deméncia organica, sequelas pos-
traumaticas, deficiéncia, doenca severa e ou incuravel em fase avancada, ndo consegue, por

si s0, realizar as atividades da vida diéria, ndo podendo bastar-se a si propria”.

O respeito e estima pela familia cuidadora, bem como a informacdo a familia e as
instituicbes de enquadramento, com a antecedéncia minima de 30 dias, de que quer
interromper a situacdo de cuidado, justificando a decis@o tomada, sdo os dois principais
deveres da pessoa cuidada (art.° 13)

O cuidado familiar pode ocorrer por vontade demonstrada das partes. No entanto,
sempre que se verifiquem existir outras respostas sociais eficazes para a pessoa cuidada, tal

dependera da “comprovagdo externa de que tal corresponde ao superior interesse da pessoa

cuidada”. (art.®° 4.°)

Questionamo-nos como € consagrada a aceitacdo do cuidado familiar. Tal
dependera sempre da aceitacdo escrita do interessado (art.’ 5°). Evidentemente que se este
for incapaz de manifestar a sua vontade, tal caberd a sua familia pronunciar-se, ou,
subsidiariamente as instituicbes de enquadramento que estdo previstas no artigo 13°.
Quanto ao tempo do cuidador, este pode ser tempordrio ou permanente, mas a sua

continuidade depende sempre de reavaliacdo anual (art.® 6°).

Relativamente a familia cuidadora, ha requisitos minimos que tém de ser cumpridos
e tem que haver a maxima responsabilidade. Assim, as condigdes necessarias para prestar
0s servigos sdo a sensibilidade para a circunstdncia da pessoa cuidada; estabilidade
familiar, capacidade afetiva e capacidade econémica minima; apresentar-se equilibrada no
plano da saude fisica e mental; possuir habitagdo com adequados requisitos de
habitabilidade e acessibilidade; ter disponibilidade para frequentar acGes de formacéo

promovidas pelas instituigdes de enquadramento. (art.® 8.°)

% Vide artigo 12.°: “Direitos da pessoa cuidada”
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O artigo 9.° consagra todos os deveres inerentes a familia cuidadora, embora aqui
sO facamos mencdo de alguns: acompanhar a pessoa cuidada, garantindo-lhe a satisfacéo
das suas necessidades basicas; prestar, quando solicitada, a colaboracdo na administracao
de bens e valores de que a pessoa cuidada se faca acompanhar; recorrer aos servigos de
salde e de apoio social, sempre que a pessoa deles necessite; fomentar a sua participagdo
na vida da comunidade; informar a pessoa cuidada, a respetiva familia ou a instituicdo de
enquadramento e o0s servicos do Instituto da Seguranca Social, I.P. (ISS), com a
antecedéncia minima de 30 dias, salvo motivo de for¢a maior, quando quiser interromper a
sua funcdo de cuidador, justificando a sua decisdo; de um modo geral, cumprir com 0s

demais deveres dos cuidadores informais.

E, como ndo poderia deixar de ser, além do catadlogo de deveres, existe também
uma lista de direitos da familia cuidadora, tais como o direito a retribui¢do pelos servi¢os
prestados & pessoa cuidada®; ao apoio técnico e & formagdo prévia e continua por parte da
instituicdo de enquadramento; aos valores correspondentes a comparticipacdo pelos
servicos de cuidado prestados; aos montantes necessarios a cobertura de despesas
extraordinarias relativas as necessidades de salde e outras da pessoa cuidada e, de um
modo geral, aos demais direitos dos cuidadores informais. (art.° 10).

O reconhecimento do estatuto do cuidador informal é deveras importante. Nao
seria, de todo, justo que a familia cuidadora ndo possuisse direitos, apenas tendo deveres.
Para a pessoa doente, € uma mais-valia, pois tem um acompanhamento assiduo e
presencial de uma pessoa responsavel que a auxilia a realizar as atividades que por si,

autonomamente, ja ndo é capaz.

5. Direitos das pessoas com doenga oncologica

Na impossibilidade pratica de poder investigar todos os direitos especificos atribuidos
aos portadores de cada doencga cronica existente, optdmos por discorrer em concreto sobre

determinados direitos da pessoa oncoldgica.

2 \/ide artigo 11.°: “Retribui¢io do cuidado familiar”

21



Comecamos por analisar algumas medidas relacionadas com o direito laboral. Nas
palavras de ANA ELISABETE FERREIRA, ANDRE DIAS PEREIRA E CARLA
BARBOSA, “o trabalho ¢ uma parte essencial da vida de todas as pessoas e, felizmente, a
maioria dos doentes de cancro ird voltar a trabalhar apds a doenca. Na generalidade dos
casos, 0 cansaco, a incapacidade para certos esforcos fisicos ou a perda de memoria sdo
sequelas tipicas dos tratamentos oncoldgicos, que podem limitar a capacidade de

trabalho”.%’

Com vista & integracdo no mercado de trabalho de pessoas com deficiéncias,
incapacidades e capacidades de trabalho reduzidas (inferior a 90% face a um trabalhador
comum nas mesmas funcdes) foram definidas medidas especiais de concessdo de apoio
técnico e financeiro para desenvolvimento das politicas de emprego e apoio a respetiva
qualificacdo. Estas medidas concretizam-se através de apoios materiais e/ou financeiros,
concedidos quer as pessoas deficientes, quer as entidades envolvidas (designadamente
promotores e empregadores), com o objetivo de apoiar a integracdo, manutencdo e

reintegracdo no mercado de trabalho.

Uma importante disposi¢cdo, com vista ao incentivo a contratacao, € a reducdo da taxa
contributiva a cargo da entidade empregadora, desde que a pessoa contratada seja
deficiente com capacidade de trabalho inferior a 80% da capacidade normal exigida a um
trabalhador ndo deficiente no mesmo posto de trabalho. (artigos 108.° e 109.° da Lei
110/2009, de 16 de Setembro).

As pessoas com esta doenca, como alias, todos os utentes,?® tém o direito a aceder &
informacdo de saude, o que inclui os dados clinicos registados, resultados de analises e
outros exames subsidiarios, intervencdes e diagndsticos. Tudo isto pertence a pessoa,
sendo as unidades do sistema de satde os depositérios da informac&o, a qual ndo pode ser
utilizada para outros fins que ndo os da prestacdo de cuidados e a investigagdo em saude e

outros estabelecidos pela lei.

>’ ANA ELISABETE FERREIRA, ANDRE DIAS PEREIRA ¢ CARLA BARBOSA, “Cancro e Direito”, in:
Cadernos de Lex Medicinae n.° 2, Centro de Direito Biomédico, 2018, P. 73

% Vide artigo 5.°: “todos, sem necessidade de enunciar qualquer interesse, tém direito de acesso aos
documentos administrativos, o qual compreende os direitos de consulta, de reproducdo e de informagdo sobre
a sua existéncia e contetido”.
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Relativamente ao acesso a informacédo de salde, o artigo 7° da Lei n.° 26/2016, de 22
de Agosto refere que este é feito por parte do seu titular ou de terceiros com o seu
consentimento ou nos termos da lei, devendo ser “exercido por intermédio de médico se o

titular da informacao o solicitar”.

De acordo com ANDRE DIAS PEREIRA, “a interpretagio mais correta, quer pelo
elemento gramatical, quer pelo elemento sistematico (a regra geral no ambito desta lei é o
acesso direto, incluindo a consulta e reproducdo) é a de considerar que o médico apenas

intermedeia 0 acesso aos dados de saude se 0 requerente o desejar”.

Na opinido do Autor, que partilhamos, ndo deve ser aceite a leitura segundo a qual,
“se o requerente solicitar a comunicagdo de dados de saude, estes sdo comunicados por
intermédio de um médico”. ?° Tem-se, alids, verificado uma evolucdo no direito
comparado que vai no sentido de o paciente ter direito de acesso direto ou imediato ao

processo clinico.*

Para que a pessoa com a doenca possa usufruir de alguns beneficios deverd ser
portador de um Atestado Médico de Incapacidade Multiuso, a emitir pelo presidente da
referida Junta Médica. Este atestado certifica a percentagem de incapacidade que o doente
oncolégico tem, devendo ser igual ou superior a 60% para que possa obter parte dos
beneficios. Em caso de discordancia do grau de incapacidade fixado, 0 mesmo pode ser
objeto de reavaliacdo. De acordo com o Decreto-Lei n.° 377/2007 de 9 de Novembro, as
competéncias das juntas médicas e os seus procedimentos de avaliacdo devem possuir

natureza exclusivamente técnico-cientifica, devendo estes ser exercidos por médicos.®*

Relativamente as taxas moderadoras, estdo isentos os doentes do foro oncolégico com
um grau de incapacidade igual ou superior a 60%, abrangendo tal isencdo o pagamento de
consultas e atos complementares prescritos no decurso das mesmas, no ambito do
tratamento e seguimento da doenca oncoldgica, os exames e tratamentos no Hospital onde

estd a ser acompanhado, assim como a utilizacdo do Servico de Urgéncia dos Hospitais e

» ANDRE GONCALO DIAS PEREIRA, “Direitos dos Pacientes ¢ Responsabilidade Médica” Coimbra,
2012, p. 531-532

%0 \/ide p. 532 a 535 do livro supramencionado

%! Direitos Gerais do Doente Oncoldgico, 32 edicio, p. 7
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dos Centros de Saude.* Esta importante medida p&e em pratica aquilo que deve ser uma
das caracteristicas do Servico Nacional de Saude — tendencialmente gratuito. De acordo
com GOMES CANOTILHO e VITAL MOREIRA, na anélise do artigo 64.° da CRP, as
pessoas “tém direito a este servigco sem qualquer encargo ou mediante o pagamento de
“taxas”, que pelo seu montante, ndo sejam susceptiveis de impedir o acesso ao SNS em

. . , . . . 533
virtude de condi¢des econdmicas e sociais”.

Na sequéncia da gratuitidade tendencial do SNS, incumbe ao Estado orientar a sua
acdo para a “socializacdo da medicina e dos sectores médico-medicamentosos” (alinea c),
n.> 3 do art.? 64.° da CRP), sendo os custos suportados diretamente por si. Assim, as
pessoas portadoras de cancro que carecam de medicamentos que o hospital ndo forneca,
poderdo beneficiar de comparticipagdo no preco da medicacdo.** E financiado na sua
totalidade o Produto de Apoio (Ajuda Técnica) quando este ndo conste nas tabelas de
reembolsos do subsistema de salde de que o cidaddo é beneficiario, ou quando ndo é
comparticipado por companhia seguradora. (n.° 5 do despacho n.° 5212/2014). O doente
oncologico tem ainda o direito de ver comparticipadas as despesas de deslocacdo para
assisténcia médica e tratamentos. O SNS assegura 100% dos encargos com o transporte
ndo urgente prescrito aos utentes em situacdo de insuficiéncia econdmica e quando a

situacdo clinica o justifique como a incapacidade igual ou superior a 60%.%°

As pessoas com doenca oncoldgica tém direito ao subsidio por doenca, que se destina
a compensar a perda de remuneracdo em consequéncia de incapacidade temporaria para o

trabalho, sendo a incapacidade comprovada pelos servicos de salude competentes do SNS

%2 Decreto-Lei n.° 113/2011, de 29 de novembro, com as alterages introduzidas pelo Decreto-Lei n.°
128/2012, de 21 de junho, pelo Decreto-Lei n.° 133/2012, de 27 de junho, pela Lei n.° 66-B/2012, de 31 de
dezembro, pela Lei n® 51/2013, de 24 de julho, pelo Decreto-Lei n® 117/2014, de 5 de agosto, pelo Decreto-
Lei n.° 61/2015, de 22 de abril e pela Lei n.° 7-A/2016, de 30 de marco.

% op. cit., p. 827

3 «os medicamentos destinados ao tratamento da dor oncolégica moderada a forte sdo comparticipados pelo
escaldo A (95 %)” Vide: Portaria n.° 195-D/2015 de 30 de junho- O Decreto-Lei n.° 97/2015, de 1 de junho
prevé que os grupos e subgrupos farmacoterapéuticos de medicamentos que podem ser objeto de
comparticipacdo e os respetivos escales de comparticipagdo sdo estabelecidos por portaria do membro do
Governo responsavel pela area da saude; Vide ainda: Despacho n.° 10279/2008, de 11 de marco relativa a
comparticipagdo no preco de medicamentos opidides, tratamento da dor oncolégica moderada a forte.

% Vide Portaria n.2 192/2014 de 26 de setembro que regula a criagdo e manutencéo da base de dados de
registo do Sistema de Atribuicdo de Produtos de Apoio; Despacho n.° 5212/2014 relativo a produtos de
Apoio para Pessoas com Deficiéncia (Ajudas Técnicas) e Portaria n.° 194/2017 que procede a sexta alteragao
a Portaria n.? 142-B/2012, de 15 de Maio que define as condi¢des em que o Servigo Nacional de Saude
(SNS) assegura 0s encargos com o transporte ndo urgente de doentes que seja instrumental a realizacdo das
prestacdes de salde.

24



através do Certificado de Incapacidade Temporaria.*® Ainda na linha de apoios estatais, 0s
doentes oncolégicos gozam de protecdo especial na invalidez, que visa a atribuicdo das
seguintes prestacdes pecuniarias mensais, dependentes do cumprimento das exigéncias de
cada uma, tais como a pensdo de invalidez, a pensdo de aposentacdo por invalidez, e o

complemento por dependéncia®’.*®

No que toca a direito fiscal, as pessoas portadoras de deficiéncia com um grau de
incapacidade permanente igual ou superior a 60%, gozam de certos beneficios em sede de
IRS e estdo isentas do pagamento do IVA nas importacdes e transmissdes de triciclos,
cadeiras de rodas, com ou sem motor, automoveis ligeiros de passageiros ou mistos para

uso préprio das pessoas com deficiéncia.>®

Por fim, verifica-se ainda a existéncia de condi¢des bonificadas no ambito da
concessdo de crédito para a aquisicdo de habitacdo prdpria permanente; construcdo ou
realizacdo de obras de habitacdo propria permanente e aquisicao de terreno e construcédo de
imovel destinado a habitacdo propria permanente para o doente oncologico que tenha um
grau de incapacidade igual ou superior a 60%, Regime de concessdo de crédito bonificado
a habitacdo a pessoa com deficiéncia. (Lei n.° 64/2014, de 26 de agosto).

E de aplaudir a crescente preocupacio do legislador pela prossecucdo do direito
constitucional a protecdo da saude, protegendo principalmente as pessoas mais vulneraveis.
Cumpre ao Estado fazer cumprir as obrigacdes a que estd adstrito, através de uma gestao

racional e eficiente do Servico Nacional de Saude.

% Regime Juridico da Protecdo Social na Doenga: Decreto-Lei 28/2004, de 4 de fevereiro, com as alteragdes
introduzidas pelo Decreto-Lei n.° 146/2005, de 26 de agosto, pelo Decreto-Lei n.° 302/2009, de 22 de
outubro, pela Lei n.° 28/2011, de 16 de junho e pelo Decreto-Lei 133/2012 de 27 de junho; Regulamento de
procedimentos de aplicacdo do Regime Juridico da Protecdo Social na Doenca; Portaria 337/2004, de 31 de
margo, com as alteracGes introduzidas pela Portaria 220/2013, de 4 de julho.

%7 Os regimes encontram-se previstos no Regime Geral da Protecdo nas Eventualidades Invalidez e Velhice:
Decreto-Lei n.° 187/2007, de 10 de maio; no Regime Juridico do Complemento por Dependéncia: Decreto-
Lei n.° 265/99, de 14 de julho; no Regime Especial de Protecdo Social na Invalidez: Lei n.° 90/2009, de 31 de
agosto; e no Regime Juridico da Pensdo Social de Invalidez: Decreto-Lei n.° 464/80, de 13 de outubro.

% Guia dos Direitos dos doentes oncolégicos, op. cit., p. 28 a 32

%9 Codigo do IRS: Decreto-Lei n.2 442-A/88, de 30 de novembro e Cddigo do IVA: Decreto-Lei n.° 394-
B/84, de 26 de dezembro com sucessivas alteracdes
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CAPITULO Il - O DIREITO FUNDAMENTAL A RESERVA DA INTIMIDADE
DA VIDA PRIVADA

1. Conceito e consagracao legislativa

O direito a reserva da intimidade da vida privada € um direito constitucionalmente
protegido, encontrando-se plasmado no artigo 26.° da Constituicdo da Republica
Portuguesa, dispondo o mesmo que “a todos sdo reconhecidos os direitos a identidade

pessoal, ao desenvolvimento da personalidade, a capacidade civil, a cidadania, ao bom

nome e reputacdo, a imagem, a palavra, a reserva da intimidade da vida privada e familiar

e & proteccéo legal contra quaisquer formas de discriminag&o”.*°

Também o Cadigo Civil contém um artigo com a epigrafe “direito a reserva sobre a
intimidade da vida privada” (art.° 80.° do CC), segundo o qual todos devem guardar

reserva quanto a intimidade da vida privada de outrem.

Como refere ANDRE DIAS PEREIRA, em primeira linha, afirma-se o direito a
intimidade, em segunda linha surge o dever de segredo do médico e o dever de
confidencialidade. “O sigilo médico esta no cerne da relagdo médico-paciente e é o pilar

sobre que assenta esta relacdo pessoalissima que exige, necessariamente, conﬁanc;a”.41

Este é um direito que esta consagrado em diversas disposicOes legais, desde logo na
CRP (art.° 26.°, na Declaracdo Universal dos Direitos do Homem (art. 12.°), na
Convencdo Europeia dos Direitos do Homem (art.° 8.°), na Convencao dos Direitos do
Homem e a Biomedicina (art.® 10.°), na Convengdo para a protecdo de pessoas
relativamente ao tratamento automatizado de dados pessoais (art.’ 6.°), na Carta dos

Direitos Fundamentais da Unido Europeia (art.° 7.° e 8.9).

Além destas disposi¢Bes, 0 Autor aponta, ainda, importantes fontes internacionais
que consagram o direito a intimidade da vida privada, a saber: a Declaracdo Universal
sobre 0 Genoma Humano e os Direitos do Homem, de 11 de novembro de 1997, a
Declaracdo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, de 16 de outubro de 2004 e a

Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, de 19 de outubro de 2005, da

*% Sublinhado nosso
* In: “Direitos dos pacientes e responsabilidade médica”, Coimbra Editora, 2015, p. 549-550
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Organizacdo Mundial de Saude, destacando-se a Declaracéo para a Promog¢éo dos Direitos

dos Pacientes, de 1994.%2

Nas palavras do Doutor, “no ambito da relacéo clinica, 0 médico tem conhecimento
de factos que pertencem a area de confidencialidade e reserva, mesmo a é&rea da
intimidade. A sua revelagdo ou divulgacdo arbitréarias (sem consentimento do paciente) e
ndo justificadas “configuram um atentado socialmente intoleravel a bens juridicos
criminalmente tutelados. E podendo, como tal, ser punida ja a titulo de devassa da vida

privada (art. 192.° CP), ja sob a forma de violagdo de segredo (art. 195.° CP)”. %

A divulgacdo da situacdo clinica do paciente € ilicita, 0 que consubstancia uma
violacdo do direito fundamental a intimidade da vida privada. A divulgacdo s6 ndo sera
ilicita se houver uma causa de justificacdo. Se tal ndo suceder, estar-se-a perante um crime
semipublico, sendo necessario que o paciente apresente queixa para que se dé inicio

ao procedimento criminal (artigo 198.° do CP).

2. Contexto laboral

No ambito laboral, o art.° 16 do Cddigo do Trabalho consagra o direito a reserva da
intimidade privada, abrangendo quer o acesso quer a divulgagcdo de aspetos que digam
respeito a esfera intima e pessoal das partes, nomeando varios aspetos, entre as quais 0
estado de salide. Também o artigo 19° do CT alerta que “o médico responsavel pelos testes
e exames meédicos s6 pode comunicar ao empregador se o trabalhador esta ou ndo apto
para desempenhar a atividade, salvo autorizagdo deste”. Tal significa que o empregador
ndo tem direito de tomar o conhecimento sobre o estado de saude do trabalhador,
competindo apenas ao médico atestar se 0 este esta ou ndo apto para o trabalho e disso
informar a entidade empregadora.** Na mesma linha, a legislacio que regula a medicina do

trabalho™ refere que a ficha clinica se encontra sujeita ao regime do segredo profissional,

*2 |bid. p. 552

*% |bid. p. 556-557

* ANDRE DIAS PEREIRA, Discriminagéo de um trabalhador portador de VIH/SIDA: estudo de um caso,
Julho de 2007, Coimbra Editora, p. 123

> N.° 2 do artigo 20.° do Decreto-Lei n.° 109/2000, de 30 de Junho
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apenas podendo ser facultada as autoridades de salde e aos médicos da Inspecdo Geral do
Trabalho.

Na versdo originaria do Codigo de Trabalho, o artigo 17.°, n.° 2 que permitia o
acesso direto do empregador a informacoes relativas ao estado de salde ou de gravidez do

candidato ao emprego ou trabalhador foi considerado inconstitucional®®

. Tal disposicao
violava o principio da proibicdo do excesso nas restricdes ao direito fundamental a reserva

da intimidade da vida privada protegida pelos artigos 26.2, n.1 e 18.%, n.°2 da CRP.*

No ambito do processo civil, € mencionado que “todas as pessoas, sejam ou ndo
partes na causa, tém o dever de prestar a sua colaboracdo para a descoberta da verdade,
respondendo ao que lhes for perguntado, submetendo-se as inspeccGes necessarias,
facultando o que for requisitado e praticando os actos que forem determinados” (n.°1 do
art.° 519.° do CPC). No entanto, a alinea c) do n.°3 do mesmo artigo vem permitir a recusa
se a obediéncia importar a “violag@o do sigilo profissional ou de funcionarios publicos, ou
do segredo de Estado, sem prejuizo do disposto no n.° 4”. Este tltimo niumero menciona
que se for deduzida escusa “com fundamento na alinea ¢) do nimero anterior, ¢ aplicavel,
com as adaptacOes impostas pela natureza dos interesses em causa, 0 disposto no processo
penal acerca da verificacdo da legitimidade da escusa e da dispensa do dever de sigilo
invocado”. Remete-nos este artigo para a leitura do n.° 1 do artigo 135.° do CPP- “os
médicos (...) e as demais pessoas a quem a lei permitir ou impuser que guardem segredo

podem escusar-se a depor sobre os factos por ele abrangidos”.

O Acoérddo do TC n.° 368/02 de 25 de Setembro afirmou que no ambito das
relacfes laborais, o direito a protecdo de salde consignado no artigo 64.° da CRP,
subsequentemente torna obrigatério que o trabalhador se sujeite aos exames medicos
necessarios e adequados para assegurar que ele ndo representa um risco para terceiros. Isto,
claro estd, “tendo em conta a natureza e o modo de prestacdo de trabalho e sempre dentro
de critérios de razoabilidade”. Como exemplos sdo apresentadas a situacdo de, em fungéo
de deficiente prestacdo por motivo de doenca no exercicio de uma atividade perigosa, 0s
outros trabalhadores ou o publico possam ser vitimas ou ainda a situacdo de contagio para

0s restantes trabalhadores ou para terceiros.

% Acérdao n.° 306/03
*" ANDRE DIAS PEREIRA, op.cit., p. 124
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No caso de pessoas portadoras do virus da SIDA, o Conselho Nacional de Etica
para as Ciéncias da Vida emitiu um parecer publicado em 1996. Em primeiro lugar,
esclarece que “a obrigatoriedade dos testes da SIDA ¢, em principio, ilegitima porque
contraria o direito fundamental da privacidade, provoca discriminagdes desumanas em
pessoas ja de grande debilidade, sacrifica a liberdade individual dos cidaddos que ficam

sujeitos a rastreios”.

De seguida, menciona que os testes de seropositividade “como condigdo para entrar
OU permanecer numa empresa ou em um ponto de trabalho, também séo, em principio
ilegitimos”. Acrescenta ainda que “os trabalhadores atingidos pela SIDA deverdo ser
tratados numa base idéntica a dos trabalhadores atingidos por outras doencgas graves que
afectam o desempenho da sua funcdo. Quando a condicdo fisica desses trabalhadores se
deteriorar, convird proceder, se possivel, a reorganizacdo dos locais e dos horarios, a fim

de lhes permitir continuar a trabalhar durante o maior periodo de tempo possivel”.

Como defende ANDRE DIAS PEREIRA e subscrevemos, “ (...) deve estar sempre
garantido o direito a privacidade e, em caso de resultado positivo, deverd permitir-se uma
mudanca na actividade funcional do trabalhador, a qual ndo devera acarretar a perda de

regalias, nos termos da legislagao do trabalho”. “8

Porém, em terceiro lugar apresenta uma excecao; reconhece que na pratica de certas
atividades e em determinadas situacdes o teste da SIDA deve ser exigivel a certas pessoas,
a saber: os “profissionais de saude, que entram em contacto directo com 6rgéos ou liquidos
bioldgicos humanos; dadores de sangue, de esperma, de tecidos e Orgdos. Gravidas,
sobretudo as que pela sua histéria clinica (por exemplo de prostituicdo ou de
toxicodependéncia), se revelam de alto risco e com probabilidade de terem sido infectadas

pelos virus HIV”.*

No que cinge ao contexto laboral, surge a Comissédo Nacional de Protecdo de Dados
com uma opinido diversa, entendendo que o portador de SIDA, candidato a trabalho, ndo
estd obrigado nem a facultar informagdo que lhe diga respeito nem a ser submetido a
qualquer teste. Defende, assim, que este tipo de informacdo ndo pode ser usada para

impedir alguém de obter um emprego nem para fundamentar o seu despedimento. Além

“® ANDRE DIAS PEREIRA, op. cit., p. 130
* parecer 16/CNECV/96, in: http://www.cnecv.pt/admin/files/data/docs/1273059239 P016_SIDA.pdf
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disso, A CNPD vem respeitar o Cddigo de Conduta da Organizacdo Internacional do
Trabalho, segundo o qual “uma infeccdo por VIH ndo pode ser causa de despedimento.
Pessoas com doengas relacionadas com esta infeccdo devem poder trabalhar enquanto se

encontram aptas do ponto de vista clinico”™ .

H& que tecer algumas consideracdes acerca destas duas posi¢oes.

E certo que todos os cidados tém o direito a protecdo, defesa e promogéo de satide,
como expressa o0 art.° 64.° da CRP (Saude). Sabe-se também que, num tipo de trabalho que
lide com drgéos ou liquidos bioldgicos humanos, a forma de transmisséo deste virus seria
através do contacto com sangue. Sabe-se ainda que qualquer profissional de salde,
infetado ou ndo pelo virus da SIDA, tem o dever de cumprir certas diligéncias como a
utilizacdo de luvas e agulhas esterilizadas e descartaveis. O virus ndo se transmitira através
do sangue precisamente por ser obrigatdrio o uso de materiais especificos que visam evitar

0 contagio.

Desta feita, o disposto no artigo 64.° ndo sera desrespeitado pela circunstancia de o
trabalhador ser seropositivo. Assim, o candidato ao trabalho ou o trabalhador ndo deve
deixar de ser contratado ou ser despedido. Como bem refere ANDRE DIAS PEREIRA, “s6
em casos excepcionais seria legitimo impor um teste de VIH a um candidato ao emprego
ou a um trabalhador, e que, em caso algum, justificaria a violacdo do segredo

profissional”.>*

Como se pode verificar, hd um extenso leque de regulamentacdo no sentido de
proteger os dados relativos ao estado de salde do trabalhador e, subsequentemente, a
reserva da intimidade da sua vida privada. A confidencialidade é exigida ao médico, sendo

ilicita a partilha dos dados ao empregador.

> ANDRE DIAS PEREIRA, op. cit., p 130
> Ibid., p. 130
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3. Causas de justificacdo da quebra do sigilo profissional

No entanto, ha situacdes em que € admissivel o levantamento do sigilo profissional,
nomeadamente se o titular dos dados der o seu consentimento ou se houver uma causa de

justificacao.

Podemos dar o exemplo da Lei n.° 81/2009, de 21 de Agosto que institui um
sistema de vigilancia em salde publica “que identifica situacdes de risco, recolhe,
actualiza, analisa e divulga os dados relativos a doengas transmissiveis e outros riscos em
salde publica, bem como prepara planos de contingéncia face a situacGes de emergéncia
ou tdo graves como de calamidade publica”.

Relativamente a questdo da confidencialidade e tratamento de dados pessoais, surge
o0 artigo 19.° que refere que as bases de dados devem ser notificadas 8 CNPD (Comisséo
Nacional de Protecdo de Dados) de acordo com a lei geral (n.° 1) e que 0s responsaveis
pelo tratamento dos dados devem assegurar a observancia da qualidade dos dados,

nomeadamente as condi¢des de seguranca e confidencialidade (n. °2).

O n.° 4 do artigo 20.° oferece certas garantias no que toca a divulgacao interna e o
tratamento dos dados pessoais no SINAVE. Quando se mostre fundamental para efeitos de
avaliacdo e gestdo do risco em saude publica, é assegurado que os dados pessoais Sdo
necessarios, essenciais e adequados a finalidade da sua recolha, sdo exatos e atualizados,
ndo sdo mantidos para além do tempo necessario e que sdo tratados por profissionais de

salde habilitados.

Também o disposto na Portaria n.° 1071/98 de 31 de Dezembro, que aprova a tabela
das doencas de declaragdo obrigatoria, se revela uma causa de justificacdo. Esta portaria
alerta ainda para a obrigatoriedade da declaragédo tanto em caso de doenga como nos casos

de oObito.

Pode ainda exemplificar-se o caso de uma pessoa ter sido contaminada com o virus da
SIDA. Nesta circunstancia, 0 médico terd o dever de informar o seu parceiro, caso aquele
ainda ndo tenha conhecimento. E um motivo valido, que justifica a quebra de sigilo

profissional, uma vez que esta em causa a seguranca do seu companheiro.
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A conclusdo que se retira pela anélise que até aqui fizemos sé podera ser uma: apenas
serd licita a quebra de sigilo em infimos casos e, mesmo assim, ter4 de ser preservada ao

maximo a reserva da intimidade da vida privada da pessoa doente.

4. Tratamentos de dados pessoais na dimensdo da reserva da intimidade da

vida privada

A Comissdo Nacional da Protecdo de Dados é a autoridade nacional de controlo de
dados pessoais. Trata-se de uma entidade administrativa independente com poderes de
autoridade que funciona junto da Assembleia da Republica. A sua competéncia é o
controlo e a fiscalizacdo do processamento de dados pessoais, respeitando os direitos do

homem e pelas liberdades e garantias consagradas na CRP e na lei.>

O Regulamento Nacional de Protecdo de Dados entrou em vigor no ano de 2016,
com aplicacdo desde 25 de Maio de 2018. Importa fazer uma analise de alguns artigos
deste Regulamento, mormente aqueles que se coadunam com o direito a reserva da

intimidade da vida privada.

O tratamento de dados pessoais sé sera licito se e na medida em que se verifique
pelo menos uma das situacGes mencionadas nas suas varias alineas, a saber: o
consentimento do titular dos dados; a existéncia de relacdo contratual, no qual o titular dos
dados € parte; o cumprimento de obrigacdo juridica pelo responsavel; os interesses vitais
do titular ou de terceiro; o interesse publico e exercicio de poderes publicos; e, por fim, a
existéncia de interesses legitimos prosseguidos pelo responsavel ou por terceiros, exceto se
prevalecerem os interesses ou direitos e liberdades fundamentais do titular que exijam a

protecdo dos dados pessoais, em especial se o titular for uma crianca. (n° 1 do art.® 6.9) >

O artigo 5.° prescreve 0s principios aplicaveis ao tratamento de dados, porém, sé se

irdo abordar alguns deles, na linha do direito em analise.

52 Site: https://www.cnpd.pt

53 Regulamento (UE) 2016/679 do Parlamento Europeu e do Conselho de 27 de abril de 2016 relativo &
protecdo das pessoas singulares no que diz respeito ao tratamento de dados pessoais e a livre circulacao
desses dados e que revoga a Diretiva 95/46/CE (Regulamento Geral sobre a Protecdo de Dados)
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Comecando pela alinea a), do n.° 1 verificamos que os dados pessoais sao “objeto
de um tratamento licito, leal e transparente em relagdo ao titular dos dados”;

No art. 6.° encontramos uma das convergéncias deste principio da licitude. De
acordo com o artigo, o tratamento dos dados pessoais deve assentar numa das seguintes
causas de licitude nele expressas, nomeadamente se o titular tiver dado o seu
consentimento para os dados pessoais para uma ou mais finalidades especificas ou se o
tratamento for necessario para a defesa de interesses vitais do titular dos dados ou de outra

pessoa singular.>

Também o artigo 9.° é uma ramificacdo daquele principio. O n.° 1 proibe, entre
outros, o tratamento de dados pessoais que revelem o tratamento de dados genéticos ou
dados relativos a saude. Porém, h4d uma excecdo no n.° 2 que menciona que aquela

proibicdo se ndo aplica nalguns casos, nomeadamente:

- Alinea a) — “se o titular dos dados tiver prestado seu consentimento explicito,
exceto se o direito da Unido ou de um Estado-Membro previr que a proibicdo a que se

refere 0 n.°1 ndo pode ser anulada pelo titular dos dados”;

- Alinea c) “se o tratamento for necessario para proteger os interesses vitais do
titular dos dados ou de outra pessoa singular, no caso de o titular dos dados estar fisica ou

legalmente incapacitado de dar o seu consentimento”;

- Alinea h) “se o tratamento for necessario para efeitos de medicina preventiva ou
do trabalho, para a avaliacdo da capacidade de trabalho do empregado, o diagnostico
médico, a prestacdo de cuidados ou tratamentos de saide (...) ou por forga de um contrato
com um profissional de saude, “sob reserva das condi¢Bes e garantias previstas no n.° 3”
que refere que os dados podem ser tratados para estes fins se o forem sob a
responsabilidade de um profissional sujeito a obrigagéo de sigilo profissional ou por outra

pessoa igualmente sujeita a uma obrigacao de confidencialidade;

- Alinea 1) “se o tratamento for necessario por motivos de interesse publico no
dominio da saude publica, tais como a protecdo contra ameacas transfronteiricas graves
para a saude ou para assegurar um elevado nivel de qualidade e de seguranca dos cuidados

de salde e dos medicamentos ou dispositivos médicos, com base no direito da Unido ou

> Colocamos apenas estas duas alineas por serem as que se interligam com o nosso tema.
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dos Estados-Membros que preveja medidas adequadas e especificas que salvaguardem os

direitos e liberdades do titular dos dados, em particular o sigilo profissional”;

- Por fim, a alinea j) “se o tratamento for necessario para fins de arquivo de
interesse publico, para fins de investigagdo cientifica ou historica ou para fins estatisticos
(...) que deve ser proporcional ao objetivo visado, respeitar a esséncia do direito a protecao
dos dados pessoais e prever medidas adequadas e especificas para a defesa dos direitos

fundamentais e dos interesses do titular dos dados”.>®

Passemos a alinea b) do numero 1 do artigo 5.° que menciona que os dados pessoais
sd0 “recolhidos para finalidades determinadas, explicitas e legitimas”, ndo podendo ser
tratados de uma forma incompativel com essas finalidades, num momento ulterior. A
segunda parte do artigo vem esclarecer que o tratamento posterior para fins de arquivo de
interesse publico, ou para fins de investigacdo cientifica ou historica ou para fins
estatisticos, ndo é tido como incompativel com as finalidades iniciais, em conformidade

com o artigo 89.°, n.° 1.

H& que reconhecer que, do ponto de vista medicinal, a investigacdo cientifica se
revela muito importante, uma vez que a continuidade do tratamento dos dados pode
contribuir para encontrar solucbes, prevenindo a proliferacdo de doencas ou até seu

tratamento.

A alinea c) indica que os dados serdo “adequados, pertinentes e limitados ao que ¢
necessario relativamente as finalidades para as quais sao tratados”. Esta alinea leva-nos a
observar o disposto no artigo 25.% “ (...) o responsavel pelo tratamento aplica, tanto no
momento de definicdo dos meios de tratamento como no momento do proprio tratamento,
as medidas técnicas e organizativas adequadas, como a pseudonimizacdo, destinadas a
aplicar com eficacia os principios da protecdo de dados, tais como a minimizacéo, e a
incluir as garantias necessarias no tratamento, de uma forma que este cumpra 0s requisitos

do presente regulamento e proteja os direitos dos titulares dos dados”.

A alinea e) prescreve o principio da limitagdo da conservagdo. Os dados devem ser
“conservados de uma forma que permita a identificacdo dos titulares dos dados apenas

durante o periodo necessario para as finalidades para as quais sdo tratados”. A segunda

> Por uma questao de economia de espaco, s6 colocamos as alineas que se relacionam com o direito & satde.
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parte da alinea vem ainda permitir que os dados pessoais possam ser “conservados durante
periodos mais longos, desde que sejam tratados exclusivamente para fins de arquivo de
interesse publico, ou para fins de investigacdo cientifica ou histérica ou para fins
estatisticos, em conformidade com o artigo 89.°, n.° 1, sujeitos a aplicacdo das medidas
técnicas e organizativas adequadas exigidas pelo presente regulamento, a fim de
salvaguardar os direitos e liberdades do titular dos dados™;

A alinea f) demonstra o respeito pelo principio da integralidade e da
confidencialidade. Os dados devem ser “tratados de uma forma que garanta a sua
seguranca, incluindo a prote¢do contra o seu tratamento ndo autorizado ou ilicito e contra a
sua perda, destruicdo ou danificacdo acidental, adotando as medidas técnicas ou

organizativas adequadas”.

Pdde-se comprovar o esforco legislativo que teve em vista a garantia de
confidencialidade e do sigilo profissional e, consequentemente a protecdo do direito a

reserva da intimidade da vida privada das pessoas em causa.

Conclui-se pelo exposto que hd uma veemente preocupacdo com os direitos dos
titulares dos dados pessoais sujeitos a tratamento, como o direito a informacdo, a certeza e
a protecdo dos seus dados. A preocupacdo pela reserva da intimidade da vida privada é,
ainda, evidenciada pela possibilidade de recurso a pseudonimizacdo, nos termos do artigo
89.0.

% 0 Artigo 89.° cuja epigrafe ¢ “Garantias e derrogagdes relativas ao tratamento para fins de arquivo de
interesse publico ou para fins de investigagdo cientifica ou historica ou para fins estatisticos” refere no n.°1
que “o tratamento para fins de arquivo de interesse ptblico, ou para fins de investigacdo cientifica ou
histérica ou para fins estatisticos, esta sujeito a garantias adequadas, nos termos do presente regulamento,
para os direitos e liberdades do titular dos dados. Essas garantias asseguram a adogdo de medidas técnicas e
organizativas a fim de assegurar, nomeadamente, o respeito do principio da minimizagao dos dados. Essas
medidas podem incluir a pseudonimizac8o, desde que os fins visados possam ser atingidos desse modo.
Sempre que esses fins possam ser atingidos por novos tratamentos que ndo permitam, ou ja ndo permitam, a
identificacdo dos titulares dos dados, os referidos fins sdo atingidos desse modo”. (sublinhado nosso)
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CAPITULO Il - NAO DISCRIMINACAO EM RAZAO DE DOENCA

1. Conceito e consagracao legislativa

O principio da igualdade e ndo discriminacgéo esta previsto no artigo 13.° da CRP e
reforca o direito a protecdo legal contra quaisquer formas de discriminacéo estabelecido no
artigo 26.°, n.° 1 da CRP. De acordo com o artigo 18.°, tanto as entidades publicas com as

privadas estdo vinculadas pelos preceitos respeitantes aos direitos, liberdades e garantias.>”

A Lei n.° 46/2006 de 28 de Agosto proibe e pune a discriminacdo em razdo da
deficiéncia e da existéncia de risco agravado de saude. O artigo 3.° desta Lei define
discriminacdo direta, indireta, pessoas com risco agravado de salude e discriminagdo

positiva.

O primeiro conceito reporta-se a discriminacdo que ocorre guando uma pessoa com
deficiéncia seja objeto de um tratamento menos favoravel que aquele que é, tenha sido ou

venha a ser dado a outra pessoa em situacdo comparavel (alinea a);

Ja a discriminacdo indireta é a que ocorre sempre que uma disposicdo, critério ou
pratica aparentemente neutra seja suscetivel de colocar pessoas com deficiéncia numa
posicdo de desvantagem comparativamente com outras pessoas, salvo se essa disposicao,
critério ou pratica seja objetivamente justificado por um fim legitimo e que os meios

utilizados para o alcancar sejam adequados e necessarios (alinea b);

As pessoas com risco agravado de salde sdo aquelas “que sofrem de toda e
qualquer patologia que determine uma alteracdo organica ou funcional irreversivel, de
longa duragéo, evolutiva, potencialmente incapacitante, sem perspectiva de remisséo
completa e que altere a qualidade de vida do portador a nivel fisico, mental, emocional,
social e econdmico e seja causa potencial de invalidez precoce ou de significativa reducao

de esperanca de vida” (alinea c);

> André Dias Pereira, in: in Lex Medicinae- Revista Portuguesa de Direito da Satde, pagina 126
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Por ultimo, como discriminacdo positiva entende-se ser “as medidas destinadas a
garantir as pessoas com deficiéncia o exercicio ou 0 gozo, em condi¢des de igualdade, dos

seus direitos” (alinea d).

Consideram-se praticas discriminatorias contra pessoas com deficiéncia as a¢bes ou
omissdes, dolosas ou negligentes, que, em razdo da deficiéncia, violem o principio da
igualdade, designadamente as doze alineas do art.’ 4°, e as previstas no art.° 5 da Lei n.°
46/2006 de 28 de Agosto.

Podemos, ainda, observar que o Tratado de Lisboa tem preceitos especificos a favor
da igualdade a contra a discriminagdo, nomeadamente o artigo 10.° do TFUE: “na
definicdo e execucdo das suas politicas e acBes, a Unido tem por objetivo combater a
discriminacdo em razdo do sexo, raga ou origem étnica, religido ou crenca, deficiéncia,

idade ou orientacao sexual”.

Segundo o relatério anual de 2018 sobre a préatica de atos discriminatorios em razao
da deficiéncia e do risco agravado de satde, no &mbito da Lei n.° 46/2006, de 28 de agosto,
foram registadas 835 queixas. Um ndmero que diminuiu face ao ano anterior onde se
registaram 1013 queixas, mas superior ao do ano de 2016 que registou no total de 270

queixas.™®

O art.° 7.° da Lei n.° 46/2006 dispBe que a pratica de qualquer ato discriminatério
contra pessoa com deficiéncia confere-lhe o direito a uma indemnizacdo, por danos

patrimoniais e ndo patrimoniais.

2. Contratacao de pessoas com doencas cronicas

Existem mecanismos que visam a tutela e a promocdo da empregabilidade de
pessoas portadoras de deficiéncia, doencas cronicas ou capacidade de trabalho reduzida.

As medidas podem passar por programas e tipos de emprego, que vao de apoios

%8 Informacao mais detalhada nos sites, respetivamente:

http://www.inr.pt/documents/11309/183846/2018 Relat%C3%B3rio+n%C3%A30+discrimina%C3%A7%C
3%A30/82ac8576-789f-4ae1-9437-2ee89c9fdach;

http://www.inr.pt/documents/11309/122855/Relatorio _2017.pdf/7c54ed09-a82c-48e6-95a9-7dfdfe259¢e2d e
http://www.inr.pt/documents/11309/45010/Relatorio_Nao Discriminacao 2016.pdf/e4224562-10bb-4ba9-
9ef8-b29e98024b17
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econdmicos, a custos salariais mais reduzidos, a apoios para 0s empregadores poderem

dotar o local de trabalho de maior acessibilidade.

A contratacdo é encorajada através de incentivos financeiros introduzidos pelo
governo. Os apoios podem ser atribuidos quer a prépria contratacdo de pessoas com
deficiéncia, quer a execucdo de ajudas técnicas para que empregabilidade seja possivel. As
empresas podem receber subsidios para compensar eventuais perdas de produtividade de
trabalhadores com deficiéncia quando comparados com os demais trabalhadores. Destas
medidas resultam ainda beneficios financeiros para as empresas que contratam e mantém

estes trabalhadores a seu servigo.”

O Decreto-Lei n.° 290/2009, de 12 de Outubro estabelece no seu preambulo que a
formagcdo e a insercdo profissional de publicos desfavorecidos, em geral, e de pessoas com
deficiéncias e incapacidades, em particular, € uma questdo crucial na medida em que o
trabalho e 0 emprego produtivo revestem de uma importancia estruturante para as pessoas,

para a familia e para a sociedade no seu conjunto.

O DL tem como objeto o regime de concessdo de apoio técnico e financeiro para o
desenvolvimento das politicas de emprego e apoio a qualificacdo das pessoas com
deficiéncias e incapacidades. As medidas compreendidas neste regime sdo 0 apoio a
qualificacdo; os apoios a integracdo, manutencao e reintegracdo no mercado de trabalho; o
emprego apoiado e o prémio de mérito (art.® 1°)

O artigo 4.° vem definir os conceitos de “pessoa com deficiéncia e incapacidade” e

“pessoa com deficiéncia e incapacidade e capacidade de trabalho reduzida”:

A pessoa com deficiéncia e incapacidade ¢ ‘“aquela que apresenta limitacdes
significativas ao nivel da actividade e da participacdo, num ou varios dominios da vida,
decorrentes de alteracGes funcionais e estruturais, de caracter permanente, e de cuja
interaccdo com o meio envolvente resultem dificuldades continuadas, designadamente ao

nivel da obteng@o, da manutengdo e da progressdao no emprego”- alinea a);

A pessoa com deficiéncia e incapacidade e capacidade de trabalho reduzida é
“aquela que possua capacidade produtiva inferior a 90 % da capacidade normal exigida a

um trabalhador nas mesmas funcGes profissionais ou no mesmo posto de trabalho, em

* TERESA COELHO MOREIRA, op.cit., p. 206
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razdo das alteracOes estruturais e funcionais e das limitagdes de actividade delas

decorrentes” — alinea b).

A leitura que nos afigura mais correta sera a de aplicar, estas disposi¢cdes também
as doengas cronicas. Sabe-se que muitos tipos de doencas crénicas evoluem de tal forma
que delas resulta uma incapacidade de trabalho. Entendemos que, ndo obstante o diploma
ser omisso quanto a isso, este se deve aplicar as pessoas portadoras de certas doencas
cronicas. O caso de uma pessoa seropositiva, de uma pessoa com doenca oncoldgica, de
uma pessoa com doenca espondilite anquilosante ou uma pessoa com outra doenca crénica
grave que comporte certas incapacidades derivadas das doencas, deveriam ser abrangidas

pelo presente diploma.

Entendemos, por isso, que em ambas as alineas se subsumem as pessoas com

doencas croénicas, dependendo do tipo e estado de gravidade da doencgas crénica.

Existem quatro modalidades de emprego apoiado, a saber: 0 estagio de insercdo para
pessoas com deficiéncias ou incapacidades; o contrato emprego-insercdo; o centro de
emprego protegido e o contrato de emprego apoiado em entidades empregadoras — artigo
39.°,

Nos termos do artigo 40.° e 41.° do Decreto-Lei 290/2009, os estagios de insercdo
visam apoiar a integracdo ou reintegracdo no mercado de trabalho de pessoas com
deficiéncias e incapacidades desempregadas ou a procura de primeiro emprego,
aperfeicoando as suas competéncias e potenciando o seu desempenho profissional, de
forma a facilitar o seu recrutamento e integracdo no mercado de trabalho através de

formacdo préatica em contexto laboral.

De acordo com os artigos 42.°, 43.° e 44.° o0s contratos emprego-insercdo visam
promover e apoiar a transicdo para 0 mercado de trabalho através da participacdo das
pessoas portadoras de deficiéncias e incapacidades em atividades socialmente Uteis, fora do
ambito do trabalho, com vista a reforcar as suas competéncias relacionais e pessoais,
valorizar a autoestima, bem como estimular habitos de trabalho, enquanto a pessoa nédo
tiver oportunidade de trabalho ou de formacéo profissional, de forma a promover e apoiar a

sua transicdo para o0 mercado de trabalho.

39



O artigo 45.° refere que 0 centro de emprego protegido é a “estrutura produtiva dos
sectores primario, secundario ou terciario com personalidade juridica prdpria ou a estrutura
de pessoa colectiva de direito puablico ou privado, dotada de autonomia administrativa e
financeira, que visa proporcionar as pessoas com deficiéncias e incapacidades e capacidade
de trabalho reduzida o exercicio de uma actividade profissional e o desenvolvimento de
competéncias pessoais, sociais e profissionais necessarias a sua integracdo em regime
normal de trabalho”. O artigo 46.° refere que os seus destinatarios sdo as “pessoas com
deficiéncias e incapacidades, inscritas nos centros de emprego, com capacidade de trabalho
ndo inferior a 30 % nem superior a 75 % da capacidade normal de trabalho de um

trabalhador nas mesmas fungdes profissionais.”

Por fim, o artigo 54.° da o conceito de trabalho em regime de contrato de emprego
apoiado em entidades empregadoras. Trata-se de uma atividade profissional desenvolvida
por pessoas com deficiéncia e incapacidades e capacidade de trabalho reduzida, prestada
em “postos de trabalho em regime de contrato de emprego apoiado, integrados na
organizacdo produtiva ou de prestacdo de servigos das entidades empregadoras, sob

condig¢des especiais, designadamente sob a forma de enclaves™®.

E importante mencionar a existéncia de um “prémio de mérito” para bonificar as
entidades empregadoras que se distingam na integracdo profissional das pessoas com
deficiéncia e incapacidade, assim como para as pessoas com deficiéncias e incapacidades
que se destaquem na criacdo do seu préprio emprego - artigo 78.°a 81.°.

2.1- Trabalhador ou candidato a emprego com doenca crénica

“O trabalhador com deficiéncia ou doenca cronica e igual em direitos e deveres aos
demais trabalhadores no acesso ao emprego, a formagdo profissional, & evolugdo na
carreira e nas condicOes de trabalho, exceto no que especificamente respeite a sua

. ~ 2 61
sﬂuac;ao”.6

% Enclave é entendido como “um grupo de pessoas com deficiéncias e incapacidades que exercem a sua
actividade em conjunto, sob condigdes especiais, num meio normal de trabalho” — n.° 2 do artigo 54.°.

1 LIGA PORTUGUESA CONTRA O CANCRO. “Direitos Gerais do Doente Oncoldgico”, 3*edi¢do, 2016,
no site: https://www.ligacontracancro.pt/www/uploads/sede/guia-direitos-doente-oncologico-v7-39.pdf p. 45
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No CT os artigos 85.° e 86.° enunciam importantes obrigagdes para o Estado e para o
empregador: A adogdo de medidas adequadas a promover 0 acesso ao emprego, a
progressdo na carreira e a formacdo profissional de pessoas portadoras de deficiéncia ou

doenca cronica.

A parte final desta disposicdo legal expressa ndo sé a deficiéncia mas também a

doenca cronica, pelo que é de saudar esta mengéo no artigo.

Como refere TERESA COELHO MOREIRA, ndo pode deixar de atender-se que a
criacdo de um regime laboral especifico para os trabalhadores portadores de deficiéncia,
assim como a equiparacao da doenca cronica a deficiéncia para efeitos da legislacdo do
trabalho, ocorreu com o inicio de vigéncia do Cédigo de Trabalho de 2003. Acresce que 0
art. 84.° do atual CT prevé principios similares para os trabalhadores com capacidade de
trabalho reduzida.®

O Cobdigo do Trabalho transpds para a ordem juridica interna a Diretiva n.°
2000/78/CE, do Conselho, de 27 de Novembro, que estabelece um quadro geral de
igualdade de tratamento no emprego e na atividade profissional. O artigo 1.° da Diretiva
refere que esta tem por objeto “estabelecer um quadro geral para lutar contra a
discriminacdo em razédo da religido ou das convicgdes, de uma deficiéncia, da idade ou da
orientacdo sexual, no que se refere ao emprego e a actividade profissional, com vista a por

em pratica nos Estados-Membros o principio da igualdade de tratamento”.

O principio da igualdade de tratamento é a auséncia de qualquer discriminacéo, seja
direta ou indireta, por qualquer dos motivos referidos no artigo 1.° (n.°1, art.° 2). O assédio
¢ considerado discriminacdo sempre que ocorrer um comportamento indesejado
relacionado com um dos motivos referidos no artigo 1.°, com o objetivo ou o efeito de
violar a dignidade de uma pessoa e de criar um ambiente de trabalho intimidativo, hostil,
degradante, humilhante ou destabilizador. (n.°2).

O n° 1 do artigo n.° 24 do Cddigo de Trabalho intensifica a proibicdo da nédo
discriminacao: “O trabalhador ou candidato a emprego tem direito a igualdade de
oportunidades e de tratamento no que se refere ao acesso ao emprego, a formacéo e

promocdo ou carreira profissionais e as condi¢cGes de trabalho, ndo podendo ser

%2 Teresa Coelho Moreira, “Igualdade e néo discriminacdo — Estudos de Direito do Trabalho, 2013”, pp. 173
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privilegiado, beneficiado, prejudicado, privado de qualquer direito ou isento de qualquer
dever em razdo, nomeadamente, de (...) capacidade de trabalho reduzida, deficiéncia,

doenga croénica, (...), devendo o Estado promover a igualdade de acesso a tais direitos”.

O artigo 25.° do CT refere ainda que o empregador ndo pode praticar qualquer
discriminacdo, direta ou indireta, em razdo dos fatores referidos no n.° 1 do artigo 24.°.
Porém, ha que fazer uma distin¢do: ndo constitui discriminacdo o comportamento baseado
em fator de discriminagcdo que constitua um requisito justificavel e determinante para o
exercicio da atividade profissional, em virtude da natureza da atividade em causa ou do
contexto da sua execucdo, devendo o objetivo ser legitimo e o requisito proporcional (n.°
2).

O legislador esteve muito bem na redagBes destes artigos. Ndo s6 abrangeu a
deficiéncia, relativamente a qual se verifica mais protecdo nas diversas disposicdes legais,
mas também incluiu as pessoas com doencas cronicas e pessoas com capacidade de

trabalho reduzidas.

Reza o n.° 1 do artigo 27.° da Convencéo das NacBes Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia que os Estados Partes reconhecem o direito das pessoas com
deficiéncia a trabalhar, em condi¢des de igualdade com as demais. Isto inclui o direito a
oportunidade de ganhar a vida através de um trabalho livremente escolhido ou aceite num
mercado e ambiente de trabalho aberto, inclusivo e acessivel a pessoas com deficiéncia.

Assim, de acordo com as alineas deste artigo, os Estados Partes salvaguardam e
promovem o exercicio do direito ao trabalho, adotando medidas apropriadas, para proibir a
discriminacdo com base na deficiéncia no que respeita a todas as matérias relativas a todas
as formas de emprego; proteger os direitos das pessoas com deficiéncia, em condi¢des de
igualdade com as demais; promover as oportunidades de emprego e progressao na carreira
para pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho, assim como auxiliar no regresso ao

emprego,... entre outras medidas ali descritas.

O n.°5do artigo 24.° do CT vem advertir que caso seja violado o n.° 1, bem como a
do n° 4, (a saber: “o empregador deve afixar na empresa, em local apropriado, a
informacdo relativa aos direitos e deveres do trabalhador em matéria de igualdade e nédo

discriminacdo”), tal constituird uma contraordenacdo muito grave no primeiro caso €
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contraordenacdo leve no segundo. O estado de salde da pessoa integra a esfera intima da
sua vida privada e, por isso, ninguém poderéd ser despedido com justa causa devido a
doenca. Estd em causa a tutela da reserva sobre a intimidade da vida privada, a dignidade

da pessoa e o principio da igualdade e néo discriminacéo.®

Se o trabalhador ou candidato a emprego for discriminado e despedido tera direito a
indemnizacdo, com vista a ser ressarcido pelos danos patrimoniais e ndo patrimoniais que

Ihe foram causados, como se pode comprovar pelo artigo 28.°do CT.

a) Onus da prova

Incumbe a quem alega discriminagéo indicar o trabalhador ou trabalhadores em
relacdo a quem se considera discriminado, cabendo ao empregador provar que a diferenca

de tratamento ndo assenta em qualquer fator de discriminacdo (n.° 5 do art.° 25.° do CT)

Se o trabalhador ou candidato a emprego for discriminado tem direito a
indemnizacdo por danos patrimoniais e ndo patrimoniais, nos termos gerais de direito
(artigo 28.°do CT).

De acordo com o n.° 3 do artigo 23.° do Cddigo de Trabalho, verifica-se a
existéncia da inversdo do o6nus da prova. “Cabe a quem alegar a discriminacdo
fundamenta-la, indicando o trabalhador ou trabalhadores em relacdo aos quais se considera
discriminado, incumbindo ao empregador provar que as diferencas de condi¢bes de

trabalho ndo assentam em nenhum dos factores indicados no n.° 1.

A discriminacdo de forma clara e manifesta é proibida, é certo. A questdo torna-se
mais complexa quando aqueles que sdo responsaveis pela discriminacdo a realizam de
forma dissimulada. Isto sucede principalmente quando os empregadores que discriminam o
trabalhador ou candidato a trabalho o fazem “através de praticas, critérios e disposicdes

que, apesar de aparentemente ndao serem discriminatorios, sdo realizados de tal forma que

% Teresa Moreira, in: Da esfera Privada do Trabalhador e o controlo do empregador, pagina 489
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produzem o mesmo tipo de excluséo que os de uma discriminacdo realizada de forma

clara”.®*

Como refere TERESA COELHO MOREIRA, a maior parte das pessoas, incluindo
0s empregadores, estdo conscientes que a discriminacdo ndo deve acontecer e, por isso, se
estes cometerem tratamentos discriminatorios, ndo vao facilmente admitir que o fizeram.
Esta tendéncia para encobrir a natureza discriminatoria das suas decisdes e acdes, evitando
testemunhas e explicacdes por escrito, entre outros fatores, torna a discriminacdo muito

dificil de provar.®

A propoésito das praticas dissimuladas revestidas de discriminacdo, MILENA
SILVA ROUXINOL, referindo que “(...) ¢ vedado qualquer acto de desfavor sobre um
trabalhador portador de deficiéncia em razéo desta mesma condicdo, sendo igualmente
ilicito, por indiretamente discriminatério, o0 comportamento que, embora aparentemente

, o 66
neutro, se salde num tratamento desfavoravel do trabalhador com essas caracteristicas”.

Como defende GUILHERME MACHADO DRAY, “a inadequac¢do dos meios e
principios tradicionais em matéria de prova nalgumas situacdes em particular, isto é,
qguando o desnivel psicoldgico, social, economico da entidade empregadora em relacdo ao
trabalhador patenteie um desequilibrio negocial que imp&e uma maior limitacdo da
autonomia privada”. Acrescenta ainda que nestes casos, quem esta em condi¢des de provar
a ocorréncia cumulativa dos elementos objetivo e subjetivo do conceito de discriminacao

ndo ¢ o demandante mas sim o demandado”.

E, por isso, defende também a possibilidade de se promover uma inversdo de 6nus
da prova, ndo apenas quando esteja em causa uma discriminacdo fundada no sexo, mas
também quando a discriminacdo seja fundada em todo e qualquer elemento distintivo

enumerado no artigo 13.° da CRP.%’

® TERESA COELHO MOREIRA, In: Igualdade e nio discriminagéo, Estudos de Direito do Trabalho.
Almedina,

Coimbra, 2013, p. 80

% TERESA COELHO MOREIRA, op. cit.,p. 82

% MILENA SILVA ROUXINOL, IN: Revisitando a caducidade do contrato devida a impossibilidade
superveniente, absoluta e definitiva de o trabalhador prestar trabalho (maxime, por doenga). In: Prontuario de
direito do trabalho. - [Lisboa]: Centro de Estudos Judicidrios. - N.° 2 (2016), p. 139

 GUILHERME MACHADO DRAY, O principio da Igualdade no Direito do Trabalho. Sua aplicabilidade
no dominio especifico da formacdo de contratos individuais de trabalho, Almedina, Coimbra, 1999, p. 291-
292
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E de saudar o disposto no n.° 1 do artigo 10.° da Diretiva n.° 2000/78/CE pois, segundo
a norma, a pessoa lesada apenas tem que apresentar elementos de facto constitutivos da
presungdo da discriminacdo: “os Estados-Membros tomam as medidas necessarias, de
acordo com os respectivos sistemas judiciais, para assegurar que, quando uma pessoa que
se considere lesada pela ndo aplicacdo, no que lhe diz respeito, do principio da igualdade
de tratamento apresentar, perante um tribunal ou outra instancia competente, elementos de
facto constitutivos da presuncdo de discriminagdo directa ou indirecta, incumba a parte
requerida provar que nao houve violagdo do principio da igualdade de tratamento”.
Acrescenta 0 n.° 2 que o disposto no nimero anterior “ndo obsta a que os Estados-

Membros imponham um regime probatdrio mais favoravel a parte demandante”.

E estabelecida no artigo 11.° a protecdo contra atos de retaliacdo. Os Estados-Membros
deverdo introduzir nos seus sistemas legais as medidas necessarias para proteger 0s
trabalhadores contra o despedimento ou outras formas de tratamento desfavoraveis
adotadas pela entidade patronal em reacdo a uma queixa a nivel da empresa ou a uma acao

judicial destinada a exigir o cumprimento do principio da igualdade de tratamento.

O n.° 2 do artigo 5.° da Lei n.° 46/2006 de 28 de Agosto proibe o despedimento, a
aplicacdo de sancdes e que se prejudique o trabalhador com deficiéncia por motivo do

exercicio de direito ou de acdo judicial contra pratica discriminatoria.

Como se pode verificar, toda esta legislacdo anti discriminatéria tem por objetivos
fundamentais a promocdo da igualdade, a proibicdo da discriminacdo e a facilitacdo do

Onus da prova em casos de discriminacéo.

b) O dever de adocédo das medidas de adaptacao razoavel — breve anélise de

um caso

Desde a ratificacdo da Convengédo das NagOes Unidas sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, o Tribunal da Justiga sustenta um entendimento amplo do conceito de
deficiéncia: “deve ser entendido no sentido de que visa uma limitagdo, que resulta,

designadamente, de incapacidades fisicas, mentais ou psiquicas, cuja interacdo com
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diferentes barreiras pode impedir a participacdo plena e efetiva da pessoa em questdo na

vida profissional em condi¢des de igualdade com os outros trabalhadores”.

%8 uma trabalhadora (a saber: Jette Ring) tinha dores

No caso “HK Dinamarca
continuas na zona lombar e ndo havia possibilidade de ser tratada. Faltou varias vezes ao
seu trabalho e foi despedida com base numa disposicao do Direito dinamarqués que abria a
possibilidade de o trabalhador ser despedido caso tivesse faltado ao trabalho durante 120

dias no ano anterior.

Este aviso de despedimento teria apenas um més de antecedéncia, que é um periodo
de tempo inferior ao que € legalmente previsto para a generalidade dos trabalhadores. Mais
tarde, a senhora Jette Ring foi posteriormente contratada por outra entidade passando a

prestar trabalho a tempo parcial com uma cadeira ajustavel.

Importa termos presente 0 conceito de adaptacdo razoavel que se relaciona com a
“natureza especial da legislacdo anti discriminatéria em razdo da deficiéncia pois esta é

diferente das outras formas de proibi¢do de discrimina¢do como o sexo ou a raga’.

O artigo 2.° da Convencdo das Nagbes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia fornece o conceito de adaptacdo razoavel, a saber: “a modificagdo e ajustes
necessarios e apropriados que nao imponham uma carga desproporcionada ou indevida,
sempre que necessario num determinado caso, para garantir que as pessoas com
incapacidades gozam ou exercem, em condi¢Oes de igualdade com as demais, de todos 0s

direitos humanos e liberdades fundamentais”.

O artigo 5.° da Diretiva 2000/78/CE impGe também este dever aos Estados-Membros:
“para garantir o respeito do principio da igualdade de tratamento relativamente as pessoas
deficientes, sdo previstas adaptagdes razoaveis. Isto quer dizer que a entidade patronal
toma, para o efeito, as medidas adequadas, em funcdo das necessidades numa situacao
concreta, para que uma pessoa deficiente tenha acesso a um emprego, 0 possa exercer ou
nele progredir, ou para que lhe seja ministrada formacgdo, exceto de essas medidas
implicarem encargos desproporcionados para a entidade patronal. Os encargos nao sdo
considerados desproporcionados quando forem suficientemente compensados por medidas

previstas pela politica do Estado-Membro em causa em matéria de pessoas deficientes”.

%8 Acordao de 11 de abril de 2013, processos C-335/11 e C-337-11.
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Tendo em conta que a auséncia da trabalhadora se devia ao facto de ndo terem sido
adaptadas as devidas medidas para a realizagdo do seu trabalho pela deficiéncia que esta
padecia, o despedimento violaria a Diretiva 2000/78. Tendo em conta a obrigacdo
decorrente do artigo 5.° a circunstancia de uma entidade patronal ndo ter tomado as ditas
medidas € suscetivel de ter como consequéncia que as faltas de um trabalhador deficiente
sejam imputadas & omissao da entidade patronal e ndo a deficiéncia do trabalhador.

MILENA ROUXINOL, defende que a entender-se que o contrato ndo pode cessar
com fundamento na incapacidade do trabalhador portador de deficiéncia para desempenhar
as respetivas tarefas salvo quando o empregador haja cumprido o seu dever de adocao das
medidas de adaptacdo razoavel, “entdo adquire maior alcance e relevo o disposto no artigo
86.°, n.°1 do Cddigo de Trabalho, o qual importaria relacionar com o bloco normativo
respeitante a igualdade e ndo discriminacéo e, bem assim, com o regime de enquadramento

de qualquer acto de desfavor visando um trabalhador com deficiéncia”.*®

O que poderdo ser as “medidas de ajustamento adequadas™? Trata-se de um conceito
amplo — depende da andlise que € feita da adequacdo da medida a finalidade que se tem
vista, que resulta da limitacdo que o trabalhador apresente face a sua atividade profissional.
No entanto, como medidas de ajustamento adequadas podem-se indicar os ajustamentos ao
nivel do local e das ferramentas de trabalho, a reorganizacdo do tempo de trabalho, ou a

disponibilizacdo de formacéo profissional adequada.

Entendendo as pessoas com cancro como portadoras de deficiéncia pode dar-se como
exemplos de adaptacdo das condi¢cdes de trabalho em funcdo de cada tipo de limitacdo
suscetivel de se verificar nestas pessoas, tais como sintomas e cansaco, fraqueza, falta de
concentracdo, elevado nivel de stress, etc. Como medidas possiveis podem indicar-se a
atribuicéo parcial de tarefas a outro trabalhador, a possibilidade de o trabalho ser realizado
a partir de casa, transferéncia para local de trabalho mais préximo da residéncia, tarefas

mais curtas e simples, etc.”

Se, nesta perspetiva, as pessoas com cancro sdo consideradas portadoras de
deficiéncia, também deveria considerar-se que as pessoas portadoras do virus da SIDA ou

de outras doencas cronicas igualmente graves também o séo, nestes termos.

% MILENA SILVA ROUXINOL, op. cit., p. 145
0 Ibid., p. 145

47



J& vimos que as medidas serdo devidas caso ndao impliquem um encargo
desproporcionado para a entidade empregadora. Se houver apoio por parte do Estado para
a respetiva adocdo, obviamente que as mesmas ndo deverdo considerar-se um “encargo
excessivo”. Cumpre clarificar este conceito. Para tal, MILENA SILVA ROUXINOL
menciona trés aspetos: desde logo, que a circunstancia de ndo haver apoio estatal a adogéao
de determinada medida de adaptacdo ndo conduz, de forma direta e necesséria, a conclusdo
de que esta ndo é exigivel, por implicar um encargo desproporcionado; depois, é ao
empregador que cabe alegar que as medidas implicariam para si esse encargo
desproporcionado; por fim, refere que a invocacdo da excessiva onerosidade da medida é

uma possibilidade excecional.”

2.2 - Direitos das pessoas com doengas crénicas nos contratos de seguro

Algumas doencas podem estar adormecidas, mas a maior parte das seguradoras
recusa fazer um seguro de salde porque a apolice sé cobre o risco de doenca futura.
Dependendo da doenca em causa, a seguradora até pode aceitar o cliente, mas exclui,
desde logo, os tratamentos relacionados com a doenca ja conhecida.

O Decreto-lei n.° 72/2008, de 16 de abril institui o regime juridico do contrato de
seguro, segundo o qual o segurador cobre um risco determinado do tomador do seguro ou
de outrem, obrigando-se a realizar a prestacdo convencionada em caso de ocorréncia do
evento aleatério previsto no contrato, obrigando-se o tomador do seguro a pagar 0 prémio
correspondente. De acordo com o n.° 1 do artigo 102.°, o segurador obriga-se a satisfazer a
prestacdo contratual a quem for devida, apds a confirmacdo da ocorréncia do sinistro e das

suas causas, circunstancias e consequéncias.

Atualmente, a legislacdo proibe que as instituicbes de crédito exijam, como
condicdo da concessdo de credito a habitagdo, a contratacdo, a0 mesmo tempo, de um
contrato de seguro de vida, com vista a garantir o pagamento das importancias devidas em
caso de morte e ou invalidez do devedor. Isto, porque esta exigéncia colocava em causa 0

acesso, por parte dos doentes oncologicos, ao crédito a habitagéo.

™ Op. cit., p. 146
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O Decreto-lei n.° 222/2009, de 11 de setembro dita as regras relativas ao regime de
contratos de seguro de vida quando associados ao Crédito Habitagdo “deixando,
naturalmente, em aberto a esfera de liberdade contratual das partes, conquanto nao

contenda diretamente com os direitos especiais de protegdo nela considerados”.”

Sao hoje entendidas como “praticas discriminatorias, em razao da deficiéncia ou em
risco agravado de salde, as acGes ou omissdes, dolosas ou negligentes, que violem o
principio da igualdade, implicando para as pessoas naquela situacdo um tratamento menos

favoravel do que aquele que seja dado a outra pessoa em situagdo comparavel”.

No entanto, as apdlices de seguro tém regras variaveis, designadamente quanto ao
grau de invalidez, para a obten¢do do prémio. Portanto, “o doente oncoldgico devera
informar-se, junto da sua seguradora, da Autoridade de Supervisdo de Seguros, de
entidades de apoio ao consumidor ou de um advogado, sobre quais os termos de que

depende o resgate do prémio de seguro”.”

O Decreto-lei n.° 222/2009, de 11 de setembro estabelece as regras relativas ao
regime de contratos de seguro de vida quando associados ao Crédito Habitacdo deixando

em aberto a esfera de liberdade contratual das partes.

O artigo 15.° do DL n.° 72/2008, de 16 de Abril (Regime Juridico Do Contrato De
Seguro) vem, assim, proibir as praticas discriminatdrias. Reza o n.°1 que “na celebracgao,
na execucgdo e na cessacdo do contrato de seguro sdo proibidas as praticas discriminatérias
em violacdo do principio da igualdade nos termos previstos no artigo 13.° da Constituicdo".
O n.° 2 vem definir o que sdo as “praticas discriminatorias em razdo da defici€éncia ou em
risco agravado de satide”: sdo as “accdes ou omissoes, dolosas ou negligentes, que violem
0 principio da igualdade, implicando para as pessoas naquela situacdo um tratamento

menos favoravel do que aquele que seja dado a outra pessoa em situagdo comparavel”.

No entanto, ha que ter em ateng¢@o o n.° 3 que refere ndo serem proibidas “para
efeito de celebragdo, execucgdo e cessacdo do contrato de seguro, as praticas e técnicas de

avaliacdo, selecgdo e aceitacdo de riscos proprias do segurador que sejam objectivamente

2 ANA ELISABETE FERREIRA, ANDRE DIAS PEREIRA e CARLA BARBOSA, “Cancro e seguros com
cobertura de invalidez®, in: Cadernos de Lex Medicinae n.° 2, Centro de Direito Biomédico, 2018, p. 83
BLIGA PORTUGUESA CONTRA O CANCRO. “Direitos Gerais do Doente Oncoldgico”, 3* edigdo, 2016,
no site: https://www.ligacontracancro.pt/www/uploads/sede/guia-direitos-doente-oncologico-v7-39.pdf p.53
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fundamentadas, tendo por base dados estatisticos e actuariais rigorosos considerados

relevantes nos termos dos principios da técnica seguradora”.

Dispde 0 n.° 4 que se a celebracdo de um contrato de seguro for recusada ou se
houver agravamento do respetivo prémio em razdo de deficiéncia ou de risco agravado de
saude, “o segurador deve, com base nos dados obtidos nos termos do numero anterior,
prestar ao proponente, sem dependéncia de pedido nesse sentido, informacéo sobre o racio
entre os fatores de risco especificos e os fatores de risco de pessoa em situacdo comparavel
mas ndo afetada por aquela deficiéncia ou risco agravado de saude, nos termos dos n.°s 3 a
6 do artigo 178.°”.

Assim se comprova que ndo vigora o livre arbitrio por parte da seguradora, devendo
dar uma justificacdo legitima a pessoa com deficiéncia, que tem direito a essa informacé&o.
Se néo for cumprido este dever de informagédo ou caso haja discordancia ou insatisfacao
em relacdo a decisdo de recusa ou de agravamento, 0 proponente pode apresentar uma
reclamacdo junto da ASF, que aprecia a observancia do regime aplicavel por parte do
segurador — n.° 5. Além disso, o segurador tem o dever de informar o proponente da
possibilidade de este reclamar junto da ASF —n.° 6

N&o obstante o principio da liberdade contratual, € fundamental ter em conta que a
generalidade das apdlices de seguro se reconduz ao Regime Juridico das Cléausulas
Contratuais Gerais, aposto pelo Decreto-lei n.° 446/85, de 25 de outubro.

Este regime refere que as clausulas contratuais gerais ambiguas séo interpretadas no
sentido mais favoravel ao contraente (artigo 11.°, n.° 2); “por outro lado, que ha clausulas
que sdo, absoluta ou relativamente, proibidas neste tipo de contratos, nomeadamente
guando imponham unilateralmente deveres acessorios, ajustem unilateralmente o objeto do
contrato, limitem a responsabilidade por obrigacdes assumidas, ou alterem regras relativas

a distribuicao do risco”.”

" ANA ELISABETE FERREIRA, ANDRE DIAS PEREIRA e CARLA BARBOSA, op. cit., p. 83-84
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CAPITULO IV — O PAPEL DAS ENTIDADES PUBLICAS DE SAUDE

1. O Servico Nacional de Saude

O artigo 64.° da CRP espelha o direito a saude, referindo que todos tém direito a

protecdo da salde e o dever de a defender e promover. (n.° 1)

O direito a protecdo da salde comporta duas vertentes: uma que consiste em exigir
do Estado ou de outros que se abstenham de qualquer ato que prejudique a saude (vertente
de natureza negativa); outra que significa o direito as medidas e prestacGes estaduais
visando a prevencao das doencas e o tratamento delas (vertente de natureza positiva). Além
do direito a protecdo de saude, existe também um dever de todos os cidaddos promover e

defender a satide (n.°1, 2.2 parte).”

O direito a protecdo da saude deve ser realizado pela criagdo de um servico
nacional de saude. Este deve ser universal, geral e gratuito. Deverdo ser criadas condi¢fes
econdmicas, sociais e culturais que garantam a protecdo da infancia, da juventude e da
velhice e a melhoria sistematica das condicfes de vida e de trabalho. Acrescenta-se ainda,
nesta sede, o dever de SNS promover o desenvolvimento da educagdo sanitaria do povo.
(n.°2).

As caracteristicas do SNS vinculam diretamente as entidades, as quais se impde o
dever de criar este servi¢o. Tera de ser universal, ou seja, dirigido a todos os cidad&os,
geral, abrangendo todos os servicos publicos de salde, e tendencialmente gratuito, tendo a
pessoas direito a este servico sem qualquer encargo ou através de pagamento de valores

que ndo sejam suscetiveis de restringir 0 acesso ao servico nacional de sadde.”

De forma a assegurar o direito & protecdo da salde, o Estado terd que garantir o
acesso de todos os cidaddos aos cuidados da medicina preventiva, curativa e de
reabilitacdo, independentemente da sua condigdo econdmica; devera assegurar uma

racional e eficiente cobertura médica e hospitalar de todo o pais; orientar a sua acdo para a

7 op.cit., GOMES CANOTILHO e VITAL MOREIRA, p. 825
"® J.J. GOMES CANOTILHO ¢ VITAL MOREIRA, “CRP- Constituicdo da RepUblica Portuguesa Anotada,
artigos 1.° a 107.° - Volume 17, 4* edigdo revista, Coimbra Editora, 2007, p. 827
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socializagdo da medicina e dos sectores médico-medicamentosos; disciplinar e controlar as
formas empresariais e privadas da medicina, articulando-as com o servigo nacional de
saude; disciplinar e controlar a producéo, a comercializacdo e 0 uso dos produtos quimicos,

bioldgicos e farmacéuticos e outros meios de tratamento e diagndstico. (n.°3)

“O servico nacional de saude tem gestdo descentralizada e participada” (n.°4). De
acordo com GOMES CANOTILHO e VITAL MOREIRA, o caracter nacional significa,
por um lado, que o SNS héa-de englobar todos os servigos publicos de saude, unindo-0s
numa Unica estrutura organizatoria de nivel e cobertura nacional. A gestdo descentralizada
significa, por outro lado, embora este seja um servico de ambito nacional, o0 SNS ha-de ter
uma estrutura descentralizada quer da perspetiva funcional, quer territorial. Por fim, a
gestdo participada implica a participacdo sobretudo das organizacfes sociais interessadas,
entre as quais, as associacfes de utentes. Para 0s autores, a conjugacdo destes trés
requisitos (admbito nacional, gestdo centralizada e participada) pressupde a autonomia

institucional do SNS face & administracdo direta do Estado.”’

No que diz respeito aos direitos coletivos, em ordem a protecdo dos direitos dos
pacientes e ao reforco dessa tutela juridica, verifica-se o recurso a variados mecanismos,
nomeadamente, “a figura do provedor do paciente (Finlandia), o direito a mediagdo
(Bélgica), o direito a informacdo epidemiolégica (Espanha) ou o reconhecimento de um
direito a indemnizacdo, independentemente de culpa em alguns casos e qualidade do

sistema de saude (Frang:a).”78

1.1- Tempos Maximos de Resposta Garantidos do SNS

Se, por um lado, € de louvar o esfor¢o legislativo ao implementar as mais diversas
medidas de apoio as pessoas com doengas cronicas, como pudemos ver supra, por outro, ha
que tecer uma critica relativamente ao modus operandi destas, nomeadamente no que diz

respeito aos tempos de espera das consultas médicas.

" Ibidem, p. 828
"8 Cf. André Gongalo DIAS PEREIRA, Direitos dos Pacientes e Responsabilidade Médica, Coimbra,
Coimbra, Coimbra Editora, 2015.
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As pessoas tém direito a protecdo e ao acesso a saude, para tanto, esta deve ser
assegurada em tempo til. Existe uma Portaria que “define os Tempos Maximos de
Resposta Garantidos (TMRG) no Servi¢o Nacional de Saude para todo o tipo de prestacfes
de saude sem carater de urgéncia e aprova e publica a Carta de Direitos de Acesso aos
Cuidados de Saude pelos Utentes do SNS” - a Portaria n.° 153/2017.

Podemos ler que o objetivo do Governo ¢ “dotar o Servigo Nacional de Saude
(SNS) com a capacidade de responder melhor e de forma mais adequada as necessidades
em salde dos cidaddos e, simultaneamente, reduzir as desigualdades, melhorar o acesso ao
SNS e reforgar o poder dos cidaddos na gestdo do seu percurso na procura de cuidados de

saude.”

Focando-nos no nosso tema, vejamos qual é a periodicidade das consultas para

pessoas com doencas crénicas.

Os pontos 1.4.1 e 1.4.2 tratam das consultas de vigilancia e controlo de doencas
cronicas, respetivamente, da consulta dirigida a grupos populacionais vulneraveis e/ou a
grupos de risco e da consulta para acompanhamento de doentes cronicos ou seguimento de
situacOes de doenca aguda no ambito da medicina geral e familiar. Estes tipos de consulta
sdo programados pelos profissionais da unidade de saude, ap0s ter sido feita a avaliacdo do
caso clinico, devendo considerar “as normas publicadas pela Dire¢do-Geral da Saude e as

boas praticas em vigor no SNS”.

Assim, é dada ao profissional de salde a liberdade de decidir qual a data que se lhe
afigura melhor marcar a consulta, devendo observar o cronograma especifico que é

preconizado e atendendo a situacao clinica concreta do utente a quem se destina.

Porém, nem sempre é possivel marcar consultas com a periodicidade que devia ser
respeitada. Nao por culpa dos médicos, mas por falta deles, o que faz aumentar o nimero

de pessoas nas listas de espera, bem como a curta duragdo das consultas.”

No final do ano de 2017, pelo menos uma dezena de hospitais tinha tempos de

espera para primeiras consultas de especialidade acima dos dois anos. Os tempos de espera

¥ Nas consultas de medicina geral e familiar, Portugal surge com uma duracdo média de 15,9 minutos. A
titulo de curiosidade: A Suécia surge como o0 pais que mais tempo médio dedica a estas consultas, com 22,5
minutos, enquanto no extremo oposto esta o Bangladesh, com uma duracdo média de 48 segundos. A fonte é
o jornal “Observador”, cuja noticia foi publicada a 23 de Novembro de 2017 em https://observador.pt
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para primeiras consultas de especialidade estdo acima dos dois anos em Vvarios hospitais
portugueses. Os dados do Ministério da Saude revelam que, a 30 de novembro de 2017,
pelo menos 74 consultas apresentavam prazos medicos acima de um ano, quando nédo

deveriam exceder os 150 dias. Esta situacdo afetava cerca de cem mil doentes.®

Relativamente aos Tempos Maximo de Resposta Garantidos (TMRG) para cirurgia,
a ERS verificou um "elevado incumprimento” em nove hospitais em 2018, ano em que
40% dos utentes continuavam a espera para serem operados. A entidade refere que
diversos hospitais do Servico Nacional de Saude lhe tém transmitido que "a caréncia de
profissionais de salde, em particular anestesistas, tem vindo a impactar negativamente na

sua capacidade de resposta para realizacao de cirurgias".®

Dados atualizados em agosto mostram que ha 75 consultas hospitalares de norte a
sul com demoras superiores a um ano e cerca de 20 delas superam mesmo os dois anos. O
panorama em relacdo aos casos muito prioritarios, que deviam ser atendidos no prazo de
um més, mostra que quase centena e meia de consultas excede os chamados tempos

méximos de resposta garantidos, algumas delas largamente.®

Em quase todas estas situacOes trata-se de hospitais situados em zonas carenciadas,
com vérias tentativas de contratacbes de médicos para algumas das especialidades mais
necessitadas e de vagas em concursos para colocacdo de especialistas.®®

Como vimos supra, 0 n.° 3 do art.° 64.° menciona que para assegurar o direito a
protecdo da saude, ao Estado incumbe assegurar uma série de medidas consideradas
prioritarias. Salientamos as duas primeiras alineas: a garantia do “acesso de todos os
cidaddos, independentemente da sua condicdo econdmica aos cuidados da medicina

reventiva, curativa e de reabilitacdo” (alinea a) e a garantia de “uma racional e eficiente
¢ g

cobertura_médica e hospitalar de todo o pais®. Estard este Gltimo designio a ser

devidamente cumprido? N&o nos parece.

Tecemos uma forte critica a falta de celeridade dos servicos médicos nos hospitais

publicos. Ha uma longa espera pelas consultas e pelos exames, que muitas vezes Sao

8 Noticias publicada a 10 de Abril de 2018, no site https://zap.aeiou.pt

81 Noticia publicada dia 6 Marco de 2019 pelo Diario de Noticias, in: https://www.dn.pt/lusa
82 Como cardiologia no TAmega e Sousa (143 dias), Tomar (116) e Torres Novas (111 dias).
8 Noticia publicada dia 09 Setembro 2018 pelo Diario de Noticias, in: https://www.dn.pt

8 Sublinhado nosso
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urgentes, o que pode levar a que o diagndstico e o subsequente tratamento sejam muito
demorados. Tal poderd implicar uma evolucdo rapida das doencas que poderdo ndo ser

tratadas em tempo til.

H& uma evidente incapacidade de se fazer cumprir este objetivo com a devida
periodicidade. A ineficiente cobertura territorial das unidades de saude leva-nos ao
problema das assimetrias territoriais, verificando-se assim a manifesta desigualdade entre
as varias localidades. As regides do interior do pais carecem de mais recursos humanos em
comparagao com o litoral, o que faz com que a lista de espera seja mais morosa, ja que ndo

h& médicos suficientes para dar resposta aos utentes de cada unidade local de satde.

As falhas no acesso aos cuidados dos hospitais publicos levam a que, na prética, a
solucdo seja 0 recurso aos servicos de saude privados. Porém, nem todas as pessoas podem
recorrer a esta alternativa por ndo terem meios econémicos. Saem assim prejudicados 0s
pacientes integrados nas classes mais baixas por ndo terem como tratar as doencas da

forma rapida e eficaz a que tém direito.

A Entidade Reguladora de Saude

“O direito a protecdo da saude analisa-se numa série de direitos dos utentes dos
servicos de salde e direitos de doentes”. Segundo os autores GOMES CANOTILHO e
VITAL MOREIRA, a prestacao de cuidados de saude caracteriza-se por uma desigualdade
no que toca a informacao entre os prestadores e os beneficiarios deles, o que impossibilita
o0 controlo destes sobre os cuidados prestados. Isto, aliado a necessidade de monitorizacdo
da eficiéncia dos estabelecimentos prestadores de cuidados de salude, pode justificar a
criacdo de uma entidade reguladora e supervisora para a salde — como a Entidade
Reguladora de Saude, criada como entidade administrativa independente (pelo DL n.°
309/2003). Esta entidade tem competéncia tanto para o setor publico, como para o privado,

e, embora ndo prevista na CRP, ndo levanta nenhum problema constitucional.®

Cumpre entdo explanar o que é a ERS (Entidade Reguladora de Saude). Trata-se de

uma entidade puablica independente e tem por missdo supervisionar os estabelecimentos

8 op. cit., GOMES CANOTILHO e VITAL MOREIRA, p. 831
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prestadores de cuidados de salde no que respeita a requisitos para o exercicio da atividade,
direitos de acesso aos cuidados de salde e dos demais direitos dos utentes, legalidade e
transparéncia das relacGes economicas entre os diversos operadores, concorréncia no sector

da saude.

Prossegue a sua atividade tratando de reclamacbes dos utentes, prestadores e
instituicOes, realizando inspecdes e auditorias as instalagdes dos prestadores de cuidados de
salde, investigando as situacGes que possam pdor em causa o0s direitos dos utentes,
dirigindo processos de contraordenacdo e aplicacdo de sancdes, emitindo instrucdes,
recomendacdes e pareceres, bem como a realizando estudos sobre a organizagdo do

sistema de satde.®®

Em matéria de conflitos, a ERS disponibiliza um Sistema de Media¢do de Conflitos
entre estabelecimentos do SNS, entre estes e os prestadores do setor privado e social ou
mesmo entre prestadores de cuidados de salde e utentes, nos termos do artigo 28.° dos
Estatutos da ERS.®” Compete igualmente & ERS divulgar a arbitragem voluntaria para a
resolucdo de conflitos®®, prevendo-se que possa celebrar protocolos com centros de
arbitragem institucionalizada existentes®, definindo o apoio logistico e técnico a prestar.

8 Sitio: https://www.ers.pt

8 Aprovados pelo Decreto-Lei n.° 126/2014, de 22 de agosto

8 Nos termos das disposicdes conjugadas da lei-quadro das entidades reguladoras, aprovada pela Lei n.°
67/2013, de 28 de agosto e do artigo 29.° dos Estatutos da ERS

% Nos termos das disposicdes conjugadas do n.? 4, do artigo 40.° da Lei-Quadro das Entidades Reguladoras e
do artigo 29.° dos Estatutos da ERS, aprovados pelo Decreto-Lei n.° 126/2014, de 22 de agosto
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CAPITULO V - DIREITOS COLETIVOS DAS PESSOAS PORTADORAS DE
DOENCAS CRONICAS

1. O direito de associacao

Sdao varias as disposicOes legais que consagram o direito de associa¢do. Desde logo, o
artigo 46.° da CRP, segundo a qual “os cidaddos tém o direito de, livremente ¢ sem
dependéncia de qualquer autorizacdo, constituir associacfes, desde que estas nao se

destinem a promover a violéncia e os respectivos fins ndo sejam contrarios a lei penal”.

O artigo 20.° da Declaragdo Universal dos Direitos do Homem e o artigo 11.° da
Convencdo Europeia dos Direitos do Homem consagram igualmente este direito, segundo

0 qual toda a pessoa tem direito a liberdade de reunido e associagdo pacificas.

No Cébdigo Civil encontram-se varias normas que regem as associagoes,
nomeadamente os artigos 33.°, 34.°, 158.°, 167.° a 201.°-A. Depois de constituidas pelos
meios legalmente admitidos, com as especificacdes constantes do artigo 167.°, n.° 1, do
CC, as associacfes adquirem, de imediato, personalidade juridica — artigo 158.%, n.° 1, do
CC. A regra geral é a de que o ato de constituicdo e 0s estatutos deverdo constar de
escritura pablica, sem prejuizo do disposto em lei especial — artigo 168.°, n.° 1, do CC e

artigo 80.% n.° 2, alinea g), do Cédigo do Notariado.

Mas se fica por aqui. Existe a Lei n.° 127/99, de 20 de agosto relativa as Associagdes
de Pessoas Portadoras de Deficiéncia; o Decreto-Lei n.° 106/2013, de 30 de julho que
define o estatuto das organizacdes ndo governamentais das pessoas com deficiéncia, bem
como 0s apoios a conceder pelo Estado a tais organizacdes; a Portaria n.° 7/2014, de 13 de
janeiro que define as regras a que obedece o registo das Organizacdes Né&o
Governamentais das Pessoas com Deficiéncia e a Lei das Associacdes de Defesa dos
Utentes de Saude (Lei n.° 44/2005, 29 de agosto).

Segundo o artigo primeiro desta Gltima lei, o utente dos servigos de salde tem direito a
constituir entidades que o representem e que defendam os seus interesses (n.° 1) e pode
constituir entidades que colaborem com o sistema de satde, nomeadamente sob a forma de
associacfes para a promocdo e defesa da saude ou de grupos de amigos de

estabelecimentos de sadde (n.° 2). O n.° 3 vem dar voz as Associacdes de Doentes,
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afirmando que estas devem participar no processo legislativo e devem ser ouvidas na

gestdo do sistema de salde.

2. Direitos e deveres das associagoes

As associacOes de defesa dos utentes de salde sdo associagcdes dotadas de
personalidade juridica, sem fins lucrativos e cujo objetivo principal € proteger os interesses
e os direitos dos utentes de saude (art.° 2.° n.° 1). Relativamente & questdo de ndo seguir
fins lucrativos, tal vem ser corrobado pelo CC; E através do fim que se podera apurar se a
existéncia da associacdo é, ou ndo, contraria a ordem publica (artigo 182.°, n.° 2, alinea d),
do CC) e que se definird o &mbito da capacidade de gozo da associacdo a que se reporta o
artigo 160.°, n.° 1, do CC, segundo o qual a capacidade das pessoas coletivas abrange todos
os direitos e obrigacfes necessarios ou convenientes a prossecucdo dos seus fins. Embora
as associacOes sejam pessoas coletivas sem fim lucrativo, “nada impede, no siléncio da lei,
que os estatutos de uma pessoa coletiva (associacdo ou fundacao) prevejam a possibilidade
de esta se dedicar, marginalmente, a uma atividade lucrativa, com o objetivo de angariar
fundos destinados a prossecugdo do seu fim estatutario”, desde que ndo se destinem, no

todo ou em parte, a distribuicdo pelos sécios.*

O n. 3 do art.® 71.° da CRP evidencia o apoio do Estado as organizacdes de
cidaddos portadores de deficiéncia. Entendemos que esta disposicdo também estende as
pessoas com doencas crénicas. Tal como mencionam GOMES CANOTILHO e VITAL
MOREIRA, este nimero demonstra a importancia do movimento associativo e do
principio da participagéo na defesa e resolu¢do dos problemas dos deficientes. Os autores
aludem que, no minimo, devem ser reconhecidos as associagdes “os direitos gerais das
associacOes de defesa de interesses e os direitos especificos inerentes ao escopo da sua
actividade”, tais como, prosseguem, a participacdo e intervencdo na definigdo da politica
dos cidaddos deficientes, estatuto de “parceiro social” junto da administragdo publica,

legitimidade ativa para defesa dos seus associados, etc.*

% Fernando Bento, “O direito de associacdo”, in: e-book: “CEJ - Centro de Estudos Judiciarios - Direitos de
associacdo — o controlo da legalidade”, 2018, p. 74
% op.cit., p. 882
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As associagOes de defesa dos utentes sdo reconhecidos os direitos consignados no
artigo 5.° da Lei n.° 44/2005, de 29 de agosto, salientando-se aqueles mais concretamente

ligados aos utentes:

- direito a participagdo nos processos legislativos referentes a politica de salde,
bem como em processos de consulta e audi¢do publicas a realizar no decurso da tomada de

decises suscetiveis de afetar os direitos e interesses dos utentes - alinea a);

-direito & aquisicdo do estatuto de parceiro social em matérias que digam respeito a
politicas de saide — alinea b);

-direito ao beneficio do direito de antena nos servicos publicos de radio e televiséo

—alinea ¢);

-direito a solicitar aos o6rgdos da administracdo central, regional e local as
informacdes que lhes permitam acompanhar a definicdo e a execucao da politica de satde
—alinea d);

-direito a obtencdo de apoio por parte do Estado, através da administracao central,
regional e local, nomeadamente no exercicio da sua atividade no dominio da formacao,

informacdo e representacdo dos utentes de salde — alinea e);

-direito a participacdo na elaboracdo e acompanhamento das estratégias, planos e
programas nacionais de saide — alinea g);

-direito a iniciar e intervir em processos judiciais e em procedimentos

administrativos quanto a interesses dos seus associados — alinea h).

As associacdes de utentes de salde tém o dever de promover, junto dos seus
associados, a adequada utilizacdo dos servicos e recursos de salde, bem como a respetiva
habilitacdo e capacitacdo para serem 0s primeiros responsaveis pela defesa e promogéo da
propria saude. Além disso, as associa¢Oes tém legitimidade para propor e intervir nas acoes

e procedimentos cautelares destinados (artigo 31.° CPC).

Os deveres das associacOes estdo plasmados nos n.% 1 e ° 3 do artigo 6.° da Lei n.°
44/2005, segundo os quais as associacOes de defesa dos utentes de salde tém o dever de
promover, junto dos seus associados, a adequada utilizagdo dos servigos e recursos de

salde e tém a responsabilidade de promover, junto dos seus associados, a habilitacdo e
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capacitacao destes para serem o0s primeiros responsaveis pela defesa e promocao da propria
saude.

A CRP garante o principio da participacdo dos cidaddaos na organizacdo e
funcionamento do sistema de satde no n.°1 do artigo 267.° segundo o qual a Administracdo
Publica deve ser estruturada de modo a assegurar a participagdo dos interessados na sua
gestdo efetiva, designadamente por intermédio de associagdes publicas, organizacdes de

moradores e outras formas de representacao democratica”.

Este principio significa que os cidaddos devem ser chamados a intervir na vida
publica, nomeadamente, na atividade da Administracdo, ndo sé para elegerem os respetivos
Orgdos, mas também para intervirem no préprio funcionamento quotidiano da
Administracdo Publica, participando, designadamente, na tomada de decisdes
administrativas. Também a efetivacdo do direito a protecdo da salde deve ser assegurada
com a participacdo dos interessados imediatos e da sociedade, conforme resulta alias do n.°
4 do artigo 64.° da CRP, segundo o qual o Servico Nacional de Salde tem gestdo

participada.

O utente podera, assim, recorrer a uma associacdo para se fazer representar e
procurar apoio na garantia dos seus direitos e interesses legitimos. Para tal, devera inteirar-
se sobre as associacdes existentes que melhor se coadunem com o0s seus interesses. Por
exemplo, se a pessoa for portadora de doencga cronica, podera recorrer a uma associacdo de
interesse especifico na sua doenca. Deve certificar-se de que a associacdo de defesa dos
utentes, caso atue também como unidade de prestacdo de cuidados de saude, assegura o
cumprimento dos requisitos legais e regulamentares, desde logo em termos de registo na
ERS.

3. Exemplos de algumas associac¢des representativas de pessoas com doencas cronicas

Felizmente, sdo vérias as associagdes representativas de pessoas com doencas
cronicas. Porem, s6 vamos poder dar alguns exemplos: Liga Portuguesa Contra o Cancro,
Comissdo Instaladora da Organizacdo Agregadora das AssociacGes de Doencas Raras,

Associacdo de Apoio a Portadores de Alteragcbes nos Genes Relacionados com Cancro
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Hereditario (EVITA), Associacdo Nacional de Esclerose Multipla (ANEM), A.P.N.
(Associacdo Portuguesa de Neuromusculares), Associacdo Portuguesa de Doenca
Inflamatoria do Intestino, Colite Ulcerosa e Doenca de Crohn (APDI), Associagédo
Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA), Liga Portuguesa Contra a Sida,
Associacdo Portuguesa Contra a Leucemia, Plataforma Salde em Didlogo, Acreditar-
Associacdo de pais e amigos de criangas com cancro,...

A Ultima associagdo enunciada acompanha todos os momentos da doenca das criancas
com cancro. Nas casas da “Acreditar”, nos hospitais ou no domicilio, o apoio desdobra-se
nos planos emocional, logistico, social ou outro que as familias necessitem, com a
transparéncia, o profissionalismo, o coracdo e sobretudo a experiéncia de quem ja passou

pelo mesmo.*

Demonstrando o papel ativo que as Associa¢Ges tém, atentemos na Carta de Principios

da Associacdo Acreditar:

O n.° 2 menciona que a Associacdo compete fazer um levantamento da situacdo
legislativa de apoio a criancas com cancro e as suas familias, e promover as medidas
necessarias para identificar as lacunas existentes, assumindo-se sempre que necessario

como porta-voz dos pais junto dos organismos competentes;

O n.° 3 refere que a Acreditar deve promover o estabelecimento de protocolos com 0s
Servigos Sociais dos Hospitais a que pertencem as criangas com cancro. “Os apoios
financeiros s deverao ser concedidos através de um pedido por escrito do Servico Social e
pelo periodo que esta indicar”. Esclarece que a cedéncia deste apoio financeiro devera ser
entregue as familias pelo Servico Social, mediante uma declaracdo assinada pelos pais que

nunca deve ser entregue diretamente pela Associagao.

Outro exemplo de Associacdo é a A.P.N. (Associacdo Portuguesa de
Neuromusculares) que tem como misséo criar melhores condi¢des de vida aos portadores
de doenca neuromuscular, ou outra equiparada, apoiar o seu bem-estar assim como o dos
seus cuidadores, ou familiares; promover os seus direitos; facultar-lhes auxilio material,
moral e técnico; promover e lutar pela facilidade de acessos as habitagcdes e lugares

publicos; sensibilizar a opinido publica e os poderes publicos para os problemas dos

%2 https://www.acreditar.org.pt
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portadores destas doencas no seu dia-a-dia; apoiar a pesquisa médica e divulgar os

resultados que vao surgindo.”

A Liga Portuguesa Contra o Cancro € a entidade de referéncia nacional no apoio ao
doente oncoldgico e familia, na promocao da salde, na preven¢do do cancro e no estimulo

a formacdo e investigacdo em oncologia.*

A Plataforma Sadde em Diéalogo é uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social
que representa doentes cronicos, consumidores de cuidados de salde, promotores e
profissionais de saude. De acordo com o artigo 5.° dos seus estatutos, tem por objeto a
promocdo da saude, protecdo na doenca e apoio social, através da defesa dos interesses
coletivos dos doentes e dos demais utentes de saude perante o Estado, o Servigo Nacional

de Satde e os subsistemas de satide, ptblicos e privados — artigo 5.°. *°

Na Conferéncia anual da Plataforma Salde em Dialogo®, falou-se sobre a doenca
cronica no trabalho e estiveram presentes representantes de Associaces de esclerose
maltipla, doenca inflamatoria do intestino, colite ulcerosa e doenca de Crohn, sindrome de
Asperger, fibromialgia e sindrome de fadiga crénica. Os testemunhos permitiram concluir
que “ndo € possivel a quem padece de uma doenca crénica trabalhar em igualdade de
circunstancias com os restantes colaboradores. Mas é possivel trabalhar, ajustando as
condigdes de trabalho e o ambiente as circunstancias especificas. Pode ser preciso garantir
uma casa de banho sempre disponivel. Ou ajustar os horarios, permitir pausas regulares,

aceitar o trabalho a meio tempo ou em regime de teletrabalho”.

1. Patient advocacy e democracia sanitaria

Por fim, cumpre-nos agora aludir as duas importantes formas de expressdo da vontade
das pessoas com doenga cronica: a patient advocay e a democracia sanitaria.
Como declara. CARLOS FREIRE DE OLIVEIRA, tém sido cada vez mais o0s esforcos

a nivel internacional para que as pessoas com cancro possam receber informacdo de

% http://apn.pt

% https://www.ligacontracancro.pt/

% Site: https://plataformasaudeemdialogo.org/doencas-cronicas/
% Decorreu em Lishoa, a 31 de Maio
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qualidade, apoio emocional e social, e para verem a sua autonomia e direitos assegurados.
Assim, nasce um movimento de atuagdo que “tem emergido no dominio da saude,
especificamente na area da oncologia, preocupado com o empoderamento dos doentes e
procurando agir sobre estes, as organizacdes e os profissionais de saude, com o objetivo de
0s cuidados serem centrados no doente e ndo na doenca, na possibilidade de participacédo
do doente na decisdo das condutas de diagndstico, tratamento e seguimento e na protecdo

contra o erro em cuidados de saude”.?’

Também o Dr. ANDRE DIAS PEREIRA relata que a doutrina, principalmente a
francesa e norte-americana, tem vindo a colocar em realce que se deve considerar uma
“dimensdo individual uma dimensdo coletiva.” A primeira traduz-se no apoio a decisdo e
no empoderamento do doente, que ¢ um “centro autonomo de decisdo”. A segunda
representa a necessidade da efetivacdo dos direitos dos doentes, no fomento da sua
autonomia, bem como na representacdo dos mesmos, através da criagdo e legitimacdo das
associagcdoes de doentes, das Ligas, das ONG’s, conduzindo consequentemente a um
“reforco da sociedade civil”.®

A Lei n.° 44/2005, de 29 de Agosto (Lei das Associacdes de Defesa dos Utentes de
Satde) “conferiu legitimidade processual as associagdes de utentes para representar
interesses coletivos na area do Direito da Salde, enfatizando a dimensdo coletiva da
Patient Advocacy”.

Este fendmeno leva-nos ao conceito de “Democracia Sanitaria”, orientando-se 0
Direito da Medicina pela “promocdo da participacdo ativa dos doentes nos sistemas de
salde, pela consciencializacéo e responsabilizacdo civica de todos os atores e pela criacdo
de direitos e consequente alargamento aos mais variados dominios da salde - toda esta
dindmica em ordem a transparéncia na relacdo de cuidados de saude, visivel no reforco
da obrigacdo de informacdo do fornecedor de cuidados de saude e na possibilidade de
aceder diretamente ao processo clinico”.

E cada vez mais evidente a mediacdo de terceiros no reforco da confianca e

solidariedade existencial na relagdo de cuidados clinicos. Ao mesmo tempo, sdo também

% CARLOS FREIRE DE OLIVEIRA, “Cancer patient advocacy e a liga portuguesa contra o cancro”,
Cancro e Direito, Cadernos da Lex Medicinae n.° 2, 2018, p. 7

% ANDRE DIAS PEREIRA, “A evolugdo do Direito Biomédico nos iltimos 70 anos- Desde a Declaragéo
Universal dos Direitos Humanos até aos dias de hoje”, p. 19-20
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cada vez mais as “entidades que intervém na prestacdo de cuidados de salde, através da
emissdo de pareceres ou do cumprimento de um procedimento autorizacdo, como 0
CNPMA, o Conselho Nacional de Satide Mental”, podendo, ainda, contribuir para o exame
e defesa dos direitos dos pacientes.*®

Como menciona o Prof. Doutor André Dias Pereira, “podemos afirmar que a
democracia sanitaria, em ordem a igualdade e n&o discriminacdo na relacdo de cuidados
de salide, acarreta o refor¢o da dimensao coletiva nessa mesma relagdo”:

- “Com a participacdo do cidaddo nas politicas de saude, v.g., no debate democréatico
em torno da racionalidade da gestdo de saude”;

- “O reforco do papel das associagdes de doentes”;

- “Pela criagao de fundos coletivos de compensagao de danos médicos, em que se vé
ultrapassada a simples relacdo médico-paciente e se compreende o problema
indemnizatério do dano causado pelas atividades de salde como um problema coletivo a
que urge dar resposta humanista”. 1%

Como alude o Diretor do Centro de Direito Biomédico, o pilar fundamental na
promogdao da democracia sanitaria ¢ “o refor¢o dos direitos dos pacientes e o
reconhecimento da importancia das associacGes de doentes no desenho das politicas
setoriais e na elaboracdo de decisfes administrativas. Com efeito, se o sistema deve estar
ao servico da pessoa, e considerando a situacdo de vulnerabilidade em que a mesma se
encontra, sO a sua representacdo coletiva permite equilibrar os pratos da balanca de

interesses nem sempre idénticos™.%*

Quanto ao direito a apresentar queixa, reveste importancia o papel do Gabinete do
Utente em todos os hospitais, bem como a responsabilidade disciplinar da Ordem dos

Médicos e o papel do sistema juridico em geral.

O momento mais importante de “Advocacy” no dominio dos direitos coletivos € o
“direito das associacdes de doentes a serem ouvidas, participarem, quer nos atos
legislativos, quando ha producdo de legislacdo sobre o direito da saude, quer nos atos

administrativos, no caso da comparticipagao”.

99 H 4
Ibid., pag. 20
1% ANDRE DIAS PEREIRA, “A evolucéo do Direito Biomédico nos Gltimos 70 anos- Desde a Declaragéo
Universal dos Direitos Humanos até aos dias de hoje”, p. 19-20
101 pid., p. 14
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Por fim, ANDRE DIAS PEREIRA considera haver um problema, que passa pela
necessidade de compensar os danos em massa. Em Franga existe um Fundo Coletivo de
Compensacdo dos Danos muito Graves que serve para que as pessoas que ficam com
incapacidades permanentes superiores a 25%, possam aceder a um fundo nacional que lhes
compense 0s danos, nos casos em que ndo se prova a culpa dos médicos. O jurista refere
que tal compensagdo faz também parte de uma “democracia sanitdria”, pois had uma
“resposta humanista a situacdo de pessoas que foram vitimas de uma situagao provocada
por um erro médico, embora ndo culposo, e onde ndo se consegue provar a culpa do
hospital”. Paises como Franga, Austria, Polonia e os paises escandinavos ja preveem esta

resposta.'%?

102 ANDRE DIAS PEREIRA, “Ata da Conferéncia Internacional em Cancer Patient Advocacy, 12 e 13 de
Novembro de 20157, p. 6
Coimbra
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CONCLUSAO

Reforca-se a ideia inicial de que as pessoas portadoras de doencas cronicas sdo
merecedoras de todo o respeito e solidariedade social. Apesar destas pessoas terem muitas
dificuldades no seu quotidiano, ainda ndo lhes é oferecida uma protecdo como a que é dada
as pessoas com deficiéncia — algo que nos dias de hoje ainda ndo se compreende. Existem
graves doencas cronicas, muitas delas impossibilitantes, até. Na nossa opinido, devem
aplicar-se, por analogia, as disposicdes da Convencao das Nacdes Unidas sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia as pessoas com doencas cronicas. Sendo a doenca cronica
uma doenca de limitacdo duradoura e incuravel, poder-se-ia falar de uma deficiéncia, nos

termos desta Convencéo.

Entendemos que, enquanto ndo existir um verdadeiro estatuto juridico dirigido as
pessoas portadoras de doencas cronicas, discriminando numa tabela todas as doencas e
quais os seus direitos e o0s deveres, dever-se-ia regular a sua situacdo através da legislacédo

que ¢ aplicavel as pessoas com deficiéncia.

H& que reconhecer que o legislador nacional tem feito um esforco consideravel no
ambito do direito do trabalho, mormente contra as formas de discriminagcdo no acesso ao
emprego e na manutencdo deste. As pessoas portadoras de doenca trazem vantagens a
entidade empregadora que as contrata, pois sdo capazes de exercer o seu trabalho e de
trazer produtividade. A Diretiva 2000/78/CE imp0@e aos Estados-Membros o dever de uma
adaptacdo razoavel das pessoas portadoras de deficiéncia no mercado de trabalho. Tal
fortalece o leque de direitos das pessoas portadoras de deficiéncia ou doencgas cronicas,
bem como a sua inclusdo no mercado laboral. Além disso, o empregador tem vantagens

através de ajudas financeiras e beneficios fiscais.

O Servigo Nacional de Saude embora, na teoria, tenha boas intenc@es, fica aquém de
as satisfazer no que toca a morosidade dos servicos médicos publicos. H& que tomar
medidas no sentido de ndo haver listas tdo extensas de pessoas que esperam por consultas.
A salde € essencial e deve ser tratada em tempo Util, sob pena de a pessoa doente ver 0 seu

estado agravar.

Numa dimensdo coletiva, gracas ao direito de associacdo constitucionalmente

consagrado, é possivel ser reconhecida personalidade juridica as associagdes de doentes,
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bem como legitimidade processual. Efetivamente, estas revelam-se essenciais na vida da
pessoa com doenca. Embora ndo se substituam ao Estado, o papel das associa¢fes é da
maior importancia, tanto na perspetiva do apoio emocional como da prossecucdo das suas

reivindicacdes.

Em ultimo lugar, a andlise feita aos institutos da patient advocacy e da democracia
sanitaria permite-nos concluir que tém vindo a revelar-se cada vez mais importantes na
expressao de vontade das pessoas com doencas. Para tal, muito contribuiu a Lei das
Associacdes de Defesa dos Utentes de Saude que conferiu legitimidade processual as

associagOes de utentes para representar os interesses destas pessoas.
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