| Grupo de Trabalho “O Céu é o Limite” |
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Exmos. Senhores Deputados da Comisséo 10° / Grupo de Trabalho ECI,

Na sequéncia da petigdo apresentada pela criaglo do estatuto do/a Cuidador/a
Informal da pessoa com doenga de Aizheimer e outras deméncias ou patologias
neurodegenerativas associadas ao envelhecimento, um grupo de pais culdadores,
decidiu unir-se ao grupo de cuidadores de deméncias nestas acgbes, uma vez que o
estatuto a ser criado deverd abranger todos os cuidadores, independentemente da
patologia e/ou faixa etdria das pessoas cuidadas, como foi bem entendido pelos
projectos de resolugdo e projectos de lei apresentados pelos partidos & AR no
passado més de Margo.

Desde 2016 os vérios grupos parlamentares 1ém discutido esta questéo e reconhecido
que ‘nesta condiclo (gradual perda de funcionalldade e consequentements, uma
instalagdo de progressivos nivels de dependéncia) as pessoas idosas, mas também
os adultos e as criangas com doenga cronica, carecem de cuidados em continuidade
preferencialmente nos respetivos domicilios. Estas necessidades sentidas, aliadas a
forte crise econémica dos dltimos anos em Portugal, tornam imperativas novas
politicas, como forma de garantir a satde e bem-estar dessas pessoas e seus
cuidadores e a sustentabllidade econémica, social e familiar, através da criagdo do
estatuto do cuidador informal” assim exposto no Projeto de Resolugéo n.2 306/XIll/1.2

Também em 2016, aguando a apresentagéo do Plano de Desenvolvimento da RNCCI,
foi reconhecido que n&o hé estudo comprovativo do n® de criangas e jovens com
deficidncia e/ou necessidades médicas complexas, tendo sido estimado (segundo
dados do INE, em 2013) que existam em todo o territério naclonal cerca de 6.000
criangas e jovens com necessidades de cuidados continuados & paliativos.

O que nos levanta a questio: quantas criangas e jovens haverado, com deficiéncia e/ou
necessidades médicas complexas que necessitam de alguém que cuide delas, devido
a sua incapacidade proviséria ou definitiva (ainda que, muitas, ndo necessitem das
respostas dadas pela RNCCI)?

A estimativa da Associagdo Cuidadores Portugal / EuroCarers é que a actividade nédo
remunerada dos Cuidadores Informais, em Portugal, deve valer quase 333 milhdes de
euros por més, cerca de 4 mil milhdes de euros por ano (tendo como referéncia o
salario minimo nacional).
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Este é o valor estimado do nosso trabalho n&o remunerado e néo reconhecido pelo
Estado, depois de abdicarmos, muitas vezes, da nossa vida pessoal, laboral & social,
em prol do cuidar do outro. Sujeitamo-nos a uma imensa sobrecarga fisica,
psicol6gica e emocional, perdemos os nossos rendimentos e frequentemente a nossa
prépria sauide.

Nao esquegamos que, havendo mais condicbes para melhor cuidarmos dos nossos
entes queridos no domicilio, evitam-se muitas institucionalizagbes efou hospitalizagbes
que certamente serdo muito mais caras para o Estado.

As respostas tipicamente institucionais, além de ndo serem suficientes, devem ser a
Gitima linha de apoio. Devem ser criadas condigbes para as familias terem recursos de
viverem e cuidarem até chegar a este "fim de linha".

Posto isto, e reconhecendo a petiglo supra citada, consideramos que é fundamental
reconhacer medidas de apoio aos Cuidadores Informais e a criagéo do seu estatuto,
solicitando a V. Exas. o seguinte:

(reforgando os pontos delineados pelo grupo de cuidadores de doentes de Alzheimer
e outras deméncias associadas ao envelhecimento, apenas subslituindo o grupo
aspecffico de doentes por ‘pessoas com deficiéneia e/ou necessidades médicas
complexas; e sugerindo aquflo que, como pais-cuidadores, consideramos mais
premente neste estaiuto).

1 - A criag8o do estatuto do/a Cuidador/a Informal da pessoa com deficiéncia e/ou
necessidades médicas complexas, reconhecendo social e juridicamente a condigdo de
cuidar, assegurando os direitos e as necessidades especificas do/a cuidador/a.

2 — Que seja disponibilizado o apoio de terceira pessoa na assisténcia ac cuidador da
pessoa com deficiéncia e/ou necessidades médicas complexas que estejam
sinalizados, em ambiente domicilidrio, sendo a justificagdo desta contribuigdo sujeita &
verificagao regular pelos profissionais das equipas envolvidas no acompanhamento.

3 — Seja produzida legislagdo que preveja o regime de trabalho com redugéo de
horério laboral em 50% ou de flexibilizag&o de horério para os cuidadores informais,
sem perda de vencimento.

4 — Reforce o apoio a instituigbes que promovem o apoio, informagéo, formagéo e
aconselhamento para as pessoas com deficiéncia e/ou necessidades médicas
complexas e cuidadores, reforgando junto dos servigos de saude e demais instituigbes
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na comunidade, a informagéo organizada sobre os direitos sociais e sobre o apoio
clinico disponiveis para os pacientes dependentes e seus cuidadores.

5 — Estimule o desenvolvimento e diversificagdo de estruturas formais de
acompanhamento ao doente e estruturas de descanso ao cuidador, nomeadamente
através do refor¢o da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).

6- Promova e reforce o apoio a Instituigdes competentes na area da formacgéo,
psicoeducagéo e aconselhamento ao cuidador de pessoas com deficiéncia e/ou
necessidades médicas complexas, capacitando-os no ato de cuidar.

7- Promova a criagéo de equipas de intervengdo em reabilitagéo psicossocial que
possam prestar suporte psicolégico, emocional e cuidados nas atividades béasicas e
instrumentais da vida diaria de apoio e suporte aos cuidadores, com a avaliagdo das
necessidades dos familiares/cuidadores, relativas ao seu trabalho de cuidar,
envolvendo-os ativamente neste processo.

8 — Estimule, nos Centros de Saide e nas instituicbes da comunidade, a criagéo de
grupos de entreajuda e psicoeducativos, e de apoio no processo de luto, bem como de
grupos de voluntariado, com suporte de profissionais com formagao adequada, que
possam contribuir para o apoio e prevengio da exaustio dos cuidadores.

9 - Estude um sistema fiscal equitativo que promova a aplicagéo de medidas de
caracter fiscal que visem, nomeadamente, a criagdo de dedugbes fiscais para os
cuidadores/familias com pessoas com deficiéncia e/ou necessidades médicas
complexas.

10 — Reconhega juridicamente a penséo de sobrevivéncia como uma prestacdo
mensal em dinheiro paga ao(s) Cuidador(s) Informais da pessoa com deficiéncia e/ou
necessidades médicas complexas apés a morte desta, que se destina a compensar a
perda de rendimentos do trabalho resultantes do ato de cuidar permanente ao familiar
dependente.

11- Reconhega juridicamente a atribuigio do subsidio por morte enquanto prestagéo
paga aos familiares da pessoa com deficiéncia e/ou necessidades médicas
complexas, que se destina a compensar o acréscimo de encargos decorrentes da
morte deste, com o objetivo de facilitar a reorganizagéo da vida familiar e reintegragéo
socioprofissional.

12 — Que diligencie no sentido de contabilizar para efeitos de reforma e progresséo da
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carreira o tempo despendido como cuidador/a de pessoa com deficiéncia efou
necessidades médicas complexas.

13 — A pessoa com deficidncia e/ou com necessidades médicas complexas seja
considerado de atendimento prioritario no acesso aos cuidados de Sadde.

14 — Que preveja a prorrogagéo do prazo da baixa por assisténcia a filho, quando este
tem deficiéncia e/ou necessidades médicas complexas, mediante a apresentacéo de
declaracdo do médico assistente a atestar a imprescindibilidade de assisténcia
parental.

15 — Que avalie a atribuigéo, ao conjuge do cuidador de menor com deficiéncia e/ou
necessidades médicas complexas, de direito a licenga de acompanhamento do filho
doente, podendo asta ser gozada em simultdneo com o cuidador.

16 — Promova a realizaglo de formagBes em suporte bésico de vida, destinadas aos
cuidadores informais, em especial aos pais de criangas com deficiéncia e/ou
necessidades médicas complexas.

17 — Que diligencie no sentido dos cuidadores informais terem prioridade na atribui¢ao
de médico de familia; assim como a possibilidade dos cuidadores terem direito a
consultas no domicilio, quando impedidos de sair de casa devido a prestagéc de
cuidados.

18 - Que preveja a majoragéo do subsidio para assisténcia a terceira pessoa, bem
como o complemento por dependéncia, independentemente do regime, podendo ser
cumulativo com outros subsidios.

19 - Estabelega o dia 18 de Junho como o Dia Nacional do/a Cuidador/a.
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