Comissao de Direitos Humanos e Minorias
REQUERIMENTO N° 12014

(Deputado Federal Renato Simdes do PT/SP)

Requer a realizacdo de Audiéncia Publica, no
ambito da Comissdo de Direitos Humanos e
Minorias para tratar sobre Politica Nacional de
Cuidadores.

Senhor Presidente,

Requeiro a realizacdo de Audiéncia Publica no ambito da
Comissdao de Direitos Humanos e Minorias para discutir com varios ministérios
e a sociedade civil a construcédo de uma Politica Nacional de Cuidadores.

JUSTIFICATIVA

E possivel que todos sejam chamados a cuidar de alguém em
nossas vidas. Pode ser uma esposa, o marido, o companheiro, o filho, o pai, o
amigo, o colega ou o vizinho. Ao ser chamado para ajudar, a maioria de ndés
ndo estard preparada. Ainda mais quando esse alguém é portador de uma
doenca grave. Uma doenca rara demora, no minimo, 10 anos e ha casos que o
diagnéstico se confirma em duas décadas.

E preciso problematizar porque as Politicas Publicas tém
demonstrado um hiato no que se refere ao cuidado. O tema do cuidado, além
de transversal quanto aos sujeitos que dele dependem, é intersetorial por
envolver imensas questdes, além da saude: envolve género, porgue a grande
maioria das mulheres com doencas raras - 78% dos portadores conforme o
relatorio do Instituto Baresi. Vé-se abandonada pelo marido ou companheiro
quando descobre que o filho porta uma doenca rara, ou quando €
diagnosticada com doenca rara - mais de 65% das mulheres refere abandono
neste caso. Ha doencgas que intercruzam com questfes étnicas, ha questdes
gue envolvem demandas previdenciéaria, de trabalho, de educacéo, de incluséo
financeira, do direito a cidadania, ao esporte e lazer, habitacdo a
aposentadoria.

Apesar de tudo isto, no entanto, a acdo de cuidar exercida pelos
familiares ainda ndo recebe o destaque que merece nas Politicas Publicas. O
cuidador é um ator demasiadamente importante na vida das pessoas com
doencas raras e deve ser considerado quando se discute educacdo em saude
e politicas de assisténcia social.

As razdes que elegem os cuidadores familiares como elementos
principais da vida da pessoa com doencga rara vao desde a generalidade e a
disponibilidade de tempo para fazé-lo, até o sentimento de obrigacdo, de dever



e de solidariedade. Uma pesquisadora (CALDAS, 1995), também apontou que
hé& nisto, ainda, uma tradicdo historica, cultural e religiosa.

Os diversos estudos a respeito da relacdo entre cuidado e cuidadores
revelam que, em “comparagcdo com os homens, as mulheres realizam uma
gama bem mais variada e expressiva de cuidados em suas atividades diarias
no trabalho externo ao lar ou dentro dele” (Tronto, 1997). Isso revela aspectos
muito importantes da vida da pessoa com rara: tradicionalmente compreendido
“como de incumbéncia da mulher” (Tronto, 1997).

Nestes termos, a literatura internacional aponta para quatro fatores,
geralmente presentes, na designacdo da pessoa que, preferencialmente,
assume os cuidados pessoais ao idoso incapacitado: parentesco (conjuges);
género (principalmente, mulher); proximidade fisica (vive junto) e proximidade
afetiva (conjugal, pais e filhos). A este respeito ver Sinclair (1990), Ungerson
(1987), Stone et al. (1987) e Lewis & Meredith (1988).

Pensar também na formacdo de cuidadores, para o cuidado
cotidiano, em cursos presenciais ou a distancia. Prover recursos para apostilas
por patologia, para familia, ambientes escolares e de trabalho. Prever a
formacéo de cuidadores, no Brasil e o fornecimento de cuidadores pelo Estado
em formas diversas de atuacéo.

Ao final de dois anos de debates proficuos, o Ministério de Saude consolidou
uma Politica Nacional de Doencas Raras. Urge, agora, envolver outros
Ministérios para efetivar os mesmos postulados em uma politica Nacional de
Cuidadores, viabilizada como marco para a efetivacdo dos Direitos Humanos
de milhdes de brasileiros e brasileiras.

Esta Comisséo que trata dos Direitos Humanos e das Minorias merece
destinar seu tempo para conhecer esta realidade e atuar positivamente sobre
ela.

Diante do exposto e visando discutir Politica Nacional e Cidades,
solicito o0 apoio dos nobres pares para o presente requerimento.

Sala das Comissodes, 08 de abril de 2014.

Deputado Federal Renato Simdes

PT/SP



