&

humanitas

Contributos da Humanitas no &mbito da Audic3o sobre o Estatuto do

Cuidador Informal

Como principios basilares, nesta Audi¢do Conjunta de entidades e personalldades

no ambito da apreclagdo de Iniciativas leglslativas relativas a criag8io do Estatuto do

Cuidador Informal e ao refor¢o do apoio as pessoas em situa¢do de dependéncia, a

Humanitas quer afirmar que as respostas e as solugdes a encontrar tém de ser

encaradas a luz da Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com deficiéncia que:

1.

ao reconhecer a “necessidade de promover e proteger os direitos humanos
de todas as pessoas com deficiéncia, incluindo aquelas que desejam um
apoio mais intenso”’;

ao considerar que “as pessoas com deficiéncia devem ter a oportunidade de
estar ativamente envolvidas nos processos de tomada de decisdo sobre
politicas e programas, incluindo aqueles que diretamente lhes digam
respeito”;

ao estar convicta “que a familia é a unidade de grupo natural e fundamental
da sociedade e que tem direito a protecao pela sociedade e pelo Estado e
que as pessoas com deficiéncia e os membros da sua familia devem receber
a protecdo e assisténcia necessdrias para permitir as familias contribuirem

para o pleno e igual gozo dos direitos das pessoas com deficiéncia”;

e ao determinar no seu artigo 19.° direito a viver de forma independente e a ser

incluido na comunidade, que: “As pessoas com deficiéncia tém acesso a uma

variedade de servigos domicilidrios, residenciais e outros servicos de apoio da

comunidade, incluindo a assisténcia pessoal necessdria para apoiar a vida e inclusdo

na comunidade a prevenir o isolamento ou segregacdo da comunidade” baliza o

tipo de medidas que devem ser produzidas para o atendimento a estas pessoas.
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O Relatdrio de setembro de 2017, “Medidas de Intervengdo junto dos Cuidadores
informais”, coordenado pelo Professor Manuel Lopes conclui, entre muitas outras
questdes, que a maioria dos cuidados prestados a pessoas dependentes em

contexto familiar é feito por cuidadores informais.

O mesmo trabalho carateriza ainda o cuidador informal tipico como sende muilher,
familiar da pessoa cuidada e com uma idade, compreendida normalmente, entre os
45 e os 75 anos. Ao abordar a questdo das criancas com deficiéncia refere
expressamente que, neste caso, os cuidadores sdo, geralmente, progenitores, num
intervalo etdric menor e com perfodos de presta¢do de cuidados, em média, muito

mais longos.

Efetivamente todos conhecemos casos de familias de pessoas com deficiéncia, nas
quais um dos progenitores, normalmente a mie, teve de abandonar a ideia de
exercer qualquer profissdo remunerada apenas porque tinha de cuidar do seu filho

ou filha.

A possibilidade, agora em cima da mesa, de os cuidadores informais, incluindo os
que sdo familiares préximos, virem a ter um Estatuto que salvaguarde os seus
direitos e garantias e de que, o trabalho que fazem, possa vir a ser equiparade como
trabalho normal com todas as consequéncias em termos de remuneragdes,

descontos e aposentagdo, é de facto muito importante.

Para que ndc se cometam injusticas na avaliagdo das pessoas, em especial
familiares, que podem vir a beneficiar deste Estatuto, deve ser desenvolvido um
trabalho de levantamento das situa¢Ges existentes, com a colaboragdo das Escolas,
Instituigdes de Solidariedade, Centros Distritais de Solidariedade e Seguranga Social
e Servicos de Sadde, que determine o ndmero de pessoas que se encontram

efetivamente nesta situa¢do. Recorrendo apenas a um pequeno esfor¢o de
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memdria certamente que todos nds conhecemos familiares de pessoas com

deficiéncia na situa¢do que temos vindo a descrever.

Importa ainda continuar a aprofundar o estudo sobre o desgaste e impacto que
estas situa¢fes causam nos cuidadores bem como tudo o que diz respeito ao
envelhecimento das pessoas com deficiéncia, que resulta do aumento da esperan¢a
média de vida, que exige também um tipo de cuidar muito especifico e que levanta

também, sé por si, novos desafios.
Como medidas concretas propomos, de uma forma ainda geral:

e Apoios destinados as pessoas das familias de pessoas com deficiéncia e
incapacidade que assumem o papel de cuidadores informais.

e (riagdo de equipas muitidisciplinares que avaliem a pessoa com
dependéncia, o cuidador e 0 seu contexto.

e Determinagdo precisa de quem pode beneficiar do reconhecimento, a
conceder pelo Estatuto, da qualidade de cuidador informal.

e Mais informacdo [ formagdo, nas dreas do comportamento, cuidados de
higiene e apresentagdo, alimentacao e lazer, que permita lidar com as
situa¢cbes complexas que se apresentam em permanéncia, de forma a que o
cuidador tenha uma compreensdo muito especifica sobre os vérios episédios
que se lhe apresentam.

¢ Promover medidas de apoio aos cuidadores informais sem que estes
ponham a sua satde, exposta em permanéncia a situa¢des de cansago fisico
e psiquico, em causa.

e (riacdo do Estatuto do cuidador informal familiar ou, em alternativa, a
clarificagdo precisa desta situagao, no Estatuto do cuidador informal.

» Implementacdo de medidas concretas de apoio as necessidades de descanso

do cuidador informal.

FEDERAGAO PORTUGUESA PARA A DEFICIENCIA MENTAL
Praga de Londres, n? 9 - 4% Esq. —1000-192 Lishoa - Telef: 21 8453510 - Fax: 218453518
E-mail: humanitas@humanitas.org.pt

Pégina3



G\

humanitas

Apoio de Assistente Pessoal.

Mais concretamente, como medidas destinadas aos cuidadores informais de

criangas, propomos:

Apoio complementar na execugdo e realiza¢do de atividades de vida diaria
(cuidados de higiene e apresentag&o pessoal, alimentagdo e descanso).
Apoio durante as interrupgdes letivas na realizagdo de atividades ao ar livre
ou apenas de cuidar.

Apoio acrescido para os casos em que a presta¢do de cuidados € tdo
absorvente (alimenta¢do por sonda nasogéstrica ou gastronomia percuténea
- PEG, incontinéncia, apoios durante a noite, presta¢do de cuidados em
situagGes de convulsdes), que o cuidador deixa de ter tempo para o trabalho
remunerado ou para desenvolver qualquer outro tipo de atividade,
nomeadamente, o de cuidar de outros filhos.

Substitui¢do do cuidador em situagSes de emergéncia e para descanso do

cuidador.

Como medidas destinadas aos cuidadores informais de adultos com deficiéncia, que

se encontram em casa, propomaos:

Apoios conformes com as necessidades de cada um, numa perspetiva de
assegurar ndo sé o bem-estar e conforto mas também a Autonomia, a
inclusdo e a Participagdo

Apoios diferenciados em fun¢do das especificidades da pessoa apoiada e do
cuidador.

Apoios acrescidos para os familiares cuidadores com idade mais avangada e,

por isso, mais debilitados.
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e (riagdo de um regime de faltas mais flexivel para cuidar de pessoas com

deficiéncia de forma duradoura.

A Direcao da HUMANITAS
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