AUDIÊNCIA com o SENHOR PRESIDENTE da REPÚBLICA

DR. JORGE SAMPAIO

15 de Fevereiro de 2005

QUESTÕES RELACIONADAS COM A DOENÇA CRÓNICA

Slide 1 - Cumprimentos
Preâmbulo
Fruto das intenções que demonstrou em ouvir os doentes, no âmbito da semana de Presidência aberta para a Saúde, as Associações de Doentes decidiram elaborar um Documento que reflecte algumas das principais preocupações comuns e ao qual está também agregado a apresentação das especificidades das Associações e Patologias que representam.
E que se encontra nesse dossier


O conteúdo deste Documento: Questões relacionadas com a Doença Crónica, é exposto em slides e pelos itens que se seguem, e apresentado em suporte informático.
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Questões Relacionadas com a Doença Crónica


As questões que vão ser abordadas estão directamente relacionadas com a Doença Crónica.


Todos sabemos que são muitos os problemas e obstáculos que afectam o quotidiano do cidadão com doença crónica. O que talvez muitos não conheçam, são as dificuldades com que se deparam para garantir a concretização dos seus Direitos. 

Assim sendo, parece-nos fundamental que se efective …
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I – Estatuto Jurídico do Doente Crónico


…a aprovação do Estatuto Jurídico do Doente Crónico e se concretize a 

II – Tabela Nacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde

elaboração e aprovação da Tabela Nacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde
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I - Estatuto Jurídico do Doente Crónico


Sabemos que, no início do ano, foi apresentada, pelas Associações de Doentes, uma proposta que se encontra no Gabinete do Senhor Ministro da Saúde.

Mas não sabemos de todo, em que ponto se encontra o processo de aprovação       e agora ainda menos!
Ora, a não existência deste estatuto, condiciona o acesso aos Direitos Fundamentais destas pessoas. 

É o que vamos a apresentar de uma forma sistemática.
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Direitos Fundamentais

. Direito à Saúde

. Direitos Sociais

. Direitos Complementares 
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Falando primeiramente do Direito à Saúde e, embora saibamos que está consagrado na Constituição Portuguesa, nomeadamente, através do Serviço Nacional de Saúde, o facto é que o acesso aos cuidados de saúde do cidadão com Doença Crónica, ainda não está efectivamente assegurado.

Direito à Saúde
Acesso aos cuidados de saúde:

E não está porque:
· Médico de família

Uma percentagem considerável da população em geral e do cidadão com doença crónica, em particular, não tem médico de família. 

Acrescente-se, ainda, que alguns destes clínicos estão pouco informados sobre certas patologias, sobretudo as mais raras e complexas.

· Consultas de especialidade

Além disso, o acesso às consultas de especialidade é, por vezes, não só insuficiente, como em algumas situações não existe. Estas consultas são imprescindíveis tanto para o tratamento da patologia, como para a manutenção de uma situação clínica considerada estável.
Situação esta que influencia muito a qualidade de tratamento e de vida destas pessoas
Exemplos disso são as consultas de Estomatologia …
· Rede de Cuidados Continuados Integrados
Quanto a estes cuidados existe legislação, mas a sua cobertura a nível nacional é ainda insuficiente e o tempo de espera é moroso.

Esta dificuldade atrasa e pode mesmo prejudicar a reabilitação e a manutenção da funcionalidade do doente crónico.
· Cuidados Paliativos

As equipas de cuidados paliativos, que se destinam a doentes terminais, existentes em Portugal são insuficientes para assistir a todas de pessoas que necessitam deste apoio.
Trata-se de um aspecto de saúde pública, cuja solução poderia passar pela criação de uma "rede estruturada" para que estes cuidados pudessem ser ministrados em casa, onde a maioria dos doentes diz preferir morrer.
· Tratamentos e terapias específicas

Quanto a este ponto é muito importante ter a

Garantia na facilidade de acesso, na segurança e na eficácia para assegurar a QUALIDADE dos tratamentos.
Estou a lembrar-me da hemodiálise, das transfusões de sangue, do suporte respiratório como tratamentos, e nas terapias específicas: a fisioterapia, hidroterapia, hipoterapia.

As ajudas técnicas deveriam passar do regime de apoio social para o da Saúde, uma vez que a prescrição é feita pelos médicos e deveria ser encarada como qualquer outra receita médica.

No que respeita à comparticipação actualmente praticada que faz depender o acesso do rendimento familiar, entendemos que qualquer cidadão só pelo simples facto de ter uma doença crónica e de já fazer os seus descontos, deveria ter acesso directo e imediato a essas ajudas sem passar por todas as actuais burocracias.
· Legislação: 

O facto de falarmos sobre este assunto, neste capítulo, prende-se com a necessidade de realçar dois aspectos marcantes:
- Rotulagem dos alimentos (redefinição do teor máximo de substancias prejudiciais a certos doentes crónicos, nomeadamente, celíacos, diabéticos e outros)
- Redução da Taxa de IVA

· Comparticipações

· Comparticipação a 100% dos medicamentos, suplementos dietéticos, produtos técnicos, material clínico, equipamentos de desgaste rápido e uso diário (fraldas, algálias, sistemas colectores de urina, sacos, seringas, ligaduras, compressas, pomadas e afins)

· Isenção das taxas moderadoras

· Igualdade de apoios no SNS e nos subsistemas
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Direitos Sociais
· Protecção Social com reconhecimento imediato
· Bonificação por deficiência

· Subsídio por Frequência de Estabelecimento de Educação Especial

· Subsídio Mensal Vitalício

· Subsídio por Assistência a Terceira Pessoa

· Subsídio de dependência /Pensão de sobrevivência

· Apoio Domiciliário 

- Possa ser garantido a todos 
· Acesso aos Seguros: Vida, Saúde, Responsabilidade Civil e Acidentes Pessoais 

Exemplo Lúpus, Hemoglobinopatias e doenças virais, etc

Cadeiras de rodas eléctricas em via pública

· Discriminação Positiva para Igualdade de Oportunidades

Documento multi-usos que serve para facilitar o acesso a bens sociais comuns (ex. actividades de cultura e lazer, transportes, etc) Linha Verde
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Direitos complementares
· Direito ao Trabalho e ao Emprego
Aqui, as dificuldades atingem quer os familiares e/ou cuidadores, quer os cidadãos com doença crónica

Apesar de haver já alguma legislação, esta não está regulamentada, impedindo o cumprimento do que está estabelecido
Cuidadores: Prestação fiscal, 

  Horário especial

 Compensação da perda de remuneração

· Direito à Educação

Neste ponto a dificuldade maior encontra-se, no facto dos estudantes com doença crónica não estarem abrangidos pela Legislação que contempla o contingente de vagas para os deficientes.

· Direito ao Apoio Jurídico

Significa que a própria justiça tem que se consciencializar que estes cidadãos têm direito a apresentar queixa ou processo quando as entidades oficiais, públicas e privadas os impedem de exercer os seus Direitos.
Em todos estes assuntos não se pode esquecer a situação dos IMIGRANTES
Passando agora ao segundo ponto desta apresentação, que se refere
á Classificação Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde
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· Adopção da CIF – Classificação Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde

Esta classificação foi adoptada por Portugal a partir de 13/11/2002.
E deve ser a base para a elaboração da Tabela Nacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde.
A necessidade premente desta tabela prende-se com o facto de em Portugal as juntas médicas que atribuem os graus de incapacidade se basearem exclusivamente na Tabela para as doenças profissionais, acidentes de trabalho e viação. 

Não há nenhuma para a Saúde. 
Assistimos presentemente a critérios díspares para as mesmas patologias.

Consideramos imprescindível a 

· Participação efectiva das Associações de Doentes na Comissão a criar

para a elaboração desta tabela. 
Ninguém se pode esquecer do papel preponderante e insubstituível de serviço público fundamental que as Associações de Doentes desempenham.

Em muitas situações são as únicas entidades a prestar apoio sistemático a nível de acompanhamento social, psicológico, educacional, jurídico, entre outros. 
Chegando até a substituir o próprio Estado em algumas destas áreas.
A instabilidade da tutela que se verificou ao longo do ano transacto dificultou e contribuiu fortemente para que a implementação dos trabalhos desenvolvidos pelas Associações de Doentes não tenham tido qualquer eco por parte das entidades governamentais competentes.

Não havendo qualquer resposta a todas as propostas que têm sido apresentadas.

As entidades governamentais, dizem que querem trabalhar e decidir a favor dos doentes, mas a realidade é que continuam a não considerar as associações como parceiros

Apesar de tudo consideramos que continua a ser fundamental

Slide 10
É Fundamental…
· Aprovar o Estatuto Jurídico do Doente Crónico

· Elaborar e Aprovar a Tabela Nacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde
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