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Resumo — Apresenta-se e discute-se a situacdo das cuidadoras e cuidadores familiares
de idosos dependentes. Ressaltam-se sua dedicacdo, seus problemas e encaminhamentos
para valoriza-los. Sabe-se que a tarefa de cuidar é eminentemente feminina, invisivel,
ndo remunerada, mas afeta a sociedade como um todo. Descrevem-se as politicas
vigentes em alguns paises europeus, Canada e Estados Unidos a favor das cuidadoras e
cuidadores. A maioria dos modelos de suporte existentes apresenta lacunas. Leis e
regulacGes criadas tém sido pouco compreensivas, inorganicas e a familia continua a ser
a responsavel pelos parentes longevos que perderam autonomia. Em varios desses
paises, aléem de outras medidas, a tendéncia € integrar os cuidados familiares como
primeiro patamar da atencdo basica em salde, universalizando o apoio aos cuicadores.
N&o se pode esquecer que a tendéncia de manter o idoso dependente em casa é uma
aquiescéncia a seu préprio desejo, embora também oculte a delegacdo de
responsabilidade do Estado as familias por meio das politicas de desospitalizacdo e
desinstitucionalizacdo. No Brasil, o tema ainda ndo entrou no radar das politicas
publicas, embora seja urgente pelo acelerado aumento da populacdo idosa, em
particular, da que tem 80 anos e mais.

Palavras-chave: politicas de salde; politicas sociais; idoso dependente; cuidadores
informais.

Abstract - The situation of caregivers and family caregivers of dependent elderly
people is presented and discussed, highlighting their dedication, problems and possible
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referrals to value them. It is known that the task of caring is eminently feminine,
invisible, unpaid, but it affects society as a whole. The policies of some European
countries, Canada and the United States in favor of caregivers and caregivers are
described. However, most existing support models have gaps; the laws and regulations
created have been poorly understood, inorganic and the family remains responsible for
long-lived relatives who have lost their autonomy. In the European Union, the tendency
is to integrate the familiar care as the first level of primary health, making support to the
caregivers universal. It must not be forgotten that the tendency to keep the elderly
dependent at home is acquiescence to their own desire, but it also hides the delegation
of responsibility from the State to families through policies of deshospitalization and
deinstitutionalization. In Brazil, the issue has not yet entered the public policy radar,
although it is urgent because of the accelerated increase of the elderly population, in
particular, those aged 80 and over.

Keywords: health policies; social policies; dependent elderly; informal caregivers.

Introducéo

Este ensaio de cunho reflexivo tem o objetivo de discutir o trabalho informal dos
cuidadores da pessoa idosa dependente, a maioria mulheres, e propor subsidios para
uma politica que os valorizem®. O periodo abrangido pela reflexdo vai do p6s-segunda
guerra mundial, quando 0s paises europeus criaram e institucionalizaram seus sistemas
de bem estar social. E aos poucos introduziram a atencdo a pessoas dependentes e ao
cuidadores familiares no portfolio de acdo social do Estado.

Cinguenta anos atras, o ‘cuidado familiar’, também chamado de ‘cuidado informal’,
como expressdo ou conceito era desconhecido. 1sso comegou a mudar quando ativistas
feministas e académicas dos paises desenvolvidos, na década de 1970, chamaram a
atencdo dos governos e da sociedade para o fato de que as mulheres estavam exercendo
trabalho ndo remunerado na maioria das familias. O termo “informal” passou a ser
objeto de critica pelo seu carater de velamento social e econdémico. Essa conscientizacdo
foi, a0 mesmo tempo, concomitante ao movimento de desospitalizacdo e de oferta de
servicos de salide proximos a comunidade e no &mbito familiar®*. Assim, nas décadas
de 1980 e 1990, cuidado informal ou familiar se tornou um termo amplamente
reconhecido e adquiriu posicdo na agenda de politicas de saude e assisténcia social.

Os governos de muitos paises, particularmente os da Europa®® atualmente tratam como
relevante o cuidado familiar, ndo apenas porque é o mais desejado pela pessoa idosa que
sofre algum tipo ou maltiplas dependéncias, mas porque diminui despesas com
hospitalizacdo. Por isso, varias sociedades ja& o encaram como a Ultima fronteira da
atencdo priméria’. Desta forma, 0 tema da dependéncia e do cuidado familiar prestado,
sobretudo, por mulheres, antes restrito ao ambito privado, vem ganhando importancia e
é objeto de vasta bibliografia, tendo em vista que o nimero de idosos em todo o planeta
(menos em alguns paises da Africa) é o que mais cresce, tanto em quantidade como em
longevidade®.



Nos locais em que o envelhecimento tem ocorrido de forma lenta e persistente, como é
0 caso da Unido Europeia e dos paises que compdem a Organizacdo de Cooperacao para
0 Desenvolvimento, a preocupacéo com o cuidado informal esti na pauta desde 1996.
Em 2020, pela primeira vez, porém, ele ganhou visibilidade num evento mundialmente
importante, o Férum Econémico Mundial de Davos, o “clube dos homens” mais ricos
do mundo. O protagonismo foi liderado pela Oxfam® com o documento “Tempo de
Cuidar® que escancarou o cuidado informal como uma questdo ndo s6 de assisténcia
aos idosos como também do atendimento ao universo de pessoas que ndo poderiam
sobreviver se ndo fossem amparadas pelas mulheres. Esse documento tratou, em
especial, da questdo cultural e da exploracdo do trabalho feminino néo pago.

Eis um pequeno resumo do que foi dito: em 2019, 2.153 bilionarios do mundo detinham
mais riqueza do que 65% da populacdo global, ou seja, que 4,6 bilhdes de pessoas de
um total de mais de sete bilnGes. Uma das razdes do aprofundamento desse fosso € o
sistema mundial sexista que valoriza a riqueza de poucos privilegiados em detrimento
de bilhdes de horas ndo pagas, dedicadas, particularmente por mulheres do mundo
inteiro ao cuidado de pessoas, na invisibilidade dos lares. A Oxfam ressalta que
mulheres e meninas ao redor do mundo dedicam 12,5 bilhdes de horas todos os dias ao
cuidado ndo remunerado, uma contribuicdo de pelo menos US$ 10,8 trilhdes por ano a
economia global.

Governos ao redor do mundo devem agir para construir uma
economia humana (...) que valorize o que realmente importa
para a sociedade, em vez de promover uma busca interminavel
pelo lucro e pela riqueza. Investir em sistemas nacionais de
cuidado para equacionar a questdo da responsabilidade
desproporcional assumida pelo trabalho de mulheres e meninas,
adotar um sistema de tributacdo progressiva, com taxas sobre
riquezas, e legislar em favor de quem cuida, Sdo passos
possiveis e cruciais a serem dados para uma mudanga (Oxfam,

p.1)°.

A Oxfam® ressalta que, se os cuidados continuarem a ser, de forma naturalizada,
obrigacdo da mulher, ela permanecera alijada do mercado de trabalho, pois hoje, 42%
delas em idade ativa estdo fora do chamado setor produtivo, enquanto o percentual dos
homens € de 6%, segundo dados apoiados pelo Research Group of the Crédit Suisse
Bank'. As atividades invisiveis que essas mulheres exercem garantem o funcionamento
da sociedade e da economia, a0 mesmo tempo em que sua obscuridade e falta de
reconhecimento perpetuam a desigualdade de género e econdmica®.

A questdo da diade cuidador/idoso dependente é um topico urgente para o mundo, mas
também para a América Latina. Segundo a Organizacdo Panamericana de Saulde
(OPAS)', 0 nimero de pessoas que necessita de cuidados prolongados mais que
triplicara na regido nas préximas trés décadas. Passara dos oito milhGes atuais para 27 a
30 milhdes até 2050. A OPAS™ chama atencdo para o fato de que, a0 mesmo tempo em
que ocorre um incremento da populacdo mais longeva e dependente, existe um déficit



importante de cuidadores formais e informais e de profissionais de salde
especificamente preparados.

No Brasil, estudos com base na Pesquisa Nacional de Amostra por Domicilio *2*3

anteciparam o que foi abordado no Férum de Davos, dizendo que o trabalho informal de
cuidar, exercido majoritariamente por mulheres, se fosse remunerado, aumentaria em
10,3% o PIB nacional. Vasconcelos® e Kiichemann'™ consideram que a
responsabilizacdo das mulheres pelo cuidado informal contribui para alimentar a
compreensdo de que a reproducdo social € uma responsabilidade delas e ndo da
sociedade. Além de minar uma divisdo equitativa de atribui¢des entre homens e
mulheres, influi também para a auséncia de prioridades nas politicas publicas,
resultando no siléncio por parte do Estado, no déficit dos servigos publicos enderecados
a cobertura dessas tarefas e, consequentemente, no aprofundamento das desigualdades e
da pobreza. Mesmo quando remunerados, os cuidados costumam ser exercidos por
grupos sociais que recebem baixos salarios, como empregadas domésticas no Brasil e
mulheres imigrantes indocumentadas na Europa e em outros paises 2>>*%

A questdo do cuidado informal exercido por mulheres tem um espectro muito mais
amplo do que a atencdo a pessoa idosa: responsabilidade pelas criancas, pela casa, pelos
trabalhos domésticos, o que em geral, as sobrecarrega com uma dupla ou tripla jornada.
No entanto, neste artigo, o tema fica restrito ao cuidado informal do idoso dependente,
tendo em vista que é a populagdo acima de 60 anos a que mais cresce 8, com énfase
no aumento da que atingiu 80 anos ou mais, etapa da vida considerada mais vulneravel
do ponto de vista social e de satide'®. Segundo estimativas do IBGE, em 2050 o Brasil
tera cerca de 77 milhdes de pessoas dependentes de cuidado (pouco mais de um terco da
populagdo estimada) entre idosos e criangas’.

Entendendo a relevancia social e para o sistema de satde do tema em pauta, propde-se a
definir a situacdo das cuidadoras e a dos idosos dependentes, mostrando,
resumidamente, o que esta sendo feito por alguns paises para oferecer amparo, protecdo
e dignidade a essa diade tdo fundamental para a sociedade presente e futura. A escolha
dos paises é intencional, justificada pelo fato de terem politicas especificas de protecao
as cuidadoras e cuidadores de pessoas dependentes.

Este artigo € uma homenagem a mulher cuidadoral

Situacao das cuidadoras e das pessoas idosas dependentes

Cuidadoras - Cuidar decorre das expectativas sociais sobre o conceito cultural de
familia e continua a ser parte das obrigacfes femininas. Ndo se observam, no mesmo
compasso das transformagfes que ocorrem no mundo e nas discussdes de género,
mudancas culturais profundas do ethos masculino e nem de reformas significativas por
parte dos Estados Nacionais que aliviem o peso dessas ditas obrigacdes®’. Costuma
acontecer que, nas familias, uma mulher é escolhida como cuidadora pela pessoa de
guem cuida, ou € autoescolhida, ou ainda, exerce sua funcdo por falta de outra opcao.
No Brasil, o espectro de idade delas vai de 26 a 86 anos™. Sdo mulheres que abrem



mao da vida pessoal, profissional social e afetiva. E mesmo quando seu trabalho é
banhado de amor e reconhecimento, ela se empobrece do ponto de vista econdmico e
social e passa a ter, desde entdo, uma existéncia restrita e confinada, unicamente
dedicada ao familiar em situacdo de dependéncia. As que sdo apoiadas por algum tipo
de renda consideram esse aporte insuficiente. E as que vivem com pouca renda,
reduzem as opc¢des de suporte frente a carga das necessidades. A maioria afirma que nao
recebe ajuda de ninguém e nenhuma recompensa econdmica por sua dedicacdo?2*.

Cuidar sempre afeta a vida da cuidadora. Em estudos que as comparam com a
populacdo em geral, sdo representadas com pior salde fisica, mais frequente uso de
medicamentos, taxas elevadas de depressdo e ansiedade, estresse, distresse, menor
satisfagdo com a vida e sensacdo de sobrecarga. Existem evidéncias de que o
comprometimento cognitivo e a doenga mental do idoso s&o mais onerosos para quem
cuida deles, do que os problemas fisicos #*2?*?°. Os agravos da prépria satide mental da
pessoa que acompanha o idoso, frequentemente aumentam a medida do tempo gasto no
cuidado®??. Além desses problemas, quem cuida passa por um aumento nos gastos com
conta de luz, de suprimentos geriatricos e médicos, de transporte e para realizar
adaptacOes na casa. Como menciona o Ministério da Saide da Espanha no Libro Blanco
de la Dependencia®® essa realidade “situa as mulheres frente aos sistemas de protegio
numa situacdo discriminatéria, pois, sendo elas as que produzem mais bem estar, séo as
que menos se beneficiam da vida social” (p.217)™.

Idosos dependentes - A Organizacdo Mundial de Salde®® considera que estio em
situacdo de vulnerabilidade as pessoas idosas com as seguintes caracteristicas: idade
superior a 80 anos; moram sozinhas; mulheres solteiras ou vilvas; residentes em ILPI;
isoladas socialmente; sem filhos; com limitacbes severas ou incapacidades fisicas,
motoras, psicoldgicas e neurologicas; casais acima de 65 anos quando um dos conjuges
incapacitado ou doente, e 0s que vivem com recursos escassos. Nas varias politicas
sobre dependéncia hoje existentes, os idosos sdo classificados pelo grau de gravidade de
sua perda de autonomia. Os mais vulneraveis costumam ser o0s atingidos por
enfermidades mentais como depressdo, Alzheimer, deméncia senil, perda de
movimentos, incontinéncia urinaria e insdnia, encontram-se em estado terminal ou em
condicdo de privacdo social ou de liberdade "%

O Conselho da Europa, 6rgdo da Unido Europeia®, define como dependentes, as
pessoas que, por razdes associadas a reducdo ou mesmo a falta de alguma capacidade,
tém necessidade de ser assistidas ou ajudadas para a realizacdo das atividades diérias,
implicando na presenca de pelo menos outra pessoa para apoio. Tais atividades
dividem-se em duas categorias: basicas e instrumentais. A primeira diz respeito a tarefas
de autocuidado, como arrumar-se, vestir-se, comer, fazer higiene pessoal e locomover-
se. A segunda designa atividades necessarias para o desenvolvimento pessoal e social e
favorecem a integracdo e a participacdo do individuo no seu entorno, como fazer
compras, pagar contas, manter compromissos sociais, usar meios de transporte,
cozinhar, comunicar-se, cuidar da propria salde e conservar sua integridade e



seguranga. No Brasil, essa mesma classificacdo esta definida na Politica Nacional do
ldoso®, e também pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA)®.

Por fim, é importante assinalar que no Brasil, idosos e seus cuidadores passam
simultaneamente por inimeros problemas e ambos sdo, frequentemente, violados em
seus direitos. As desigualdades sociais criam desafios enormes para a provisdo de
servicos; muitos vivem em condicOes de moradia e de vida inadequadas. E quem recebe
0 salario minimo — hoje um beneficio importante e indispensavel - ndo consegue cobrir
suas necessidades basicas de alimentagdo, remédios, insumos e transporte. Além desses
problemas, h& caréncia de profissionais de salde e de servigo social, preparados para
dar atencdo a pessoa dependente e apoiar quem cuida, assim como faltam recursos
tecnoldgicos para integrar os cuidados, oferecer informacdo adequada, facilitar as
tarefas e socorrer nas emergéncias*.

Politicas de apoio as cuidadoras e aos cuidadores informais

A discussdo sobre o papel do Estado no apoio as cuidadoras e aos cuidadores familiares
sera vista aqui em varios niveis: do ponto de vista da acéo politica, dos que cuidam e no
ambito macrossocial. Serdo mencionados alguns paises que institucionalizaram ou estéo
em movimento de institucionalizacdo do apoio a cuidadoras e cuidadores familiares em
seus Sistemas de Seguridade Social 3%,

Iniciativas de acdo politica - O Bloco da Unido Europeia se destaca no enfrentamento
da questdo do envelhecimento, tratando-o, ndo como um problema, mas como um
fendmeno social desafiante para suas sociedades. Os formuladores de politicas desses
paises (UE, 2003)*° e dos que compdem a OCDE® vém adequando uma série de
medidas para apoiar os cuidadores familiares, como por exemplo, beneficios em
dinheiro, isencbes tributarias e formas de protecdo legal para os trabalhadores e
trabalhadoras que precisam de flexibilizacdo de horarios ou de formas de trabalho
porque sao cuidadores; integracdo dos servicos sociais e de saude em hospitais, equipes
de atencdo primaria, prestadores de cuidados de longa duragdo e associacOes
profissionais. Também h& um investimento crescente em politicas de uso inovador de
tecnologias, com o objetivo de melhorar a competéncia e a capacidade de cuidar.

Em todos os paises do Bloco, existem leis que regulam as acGes cujos custos Sao
compartilhados pelas administragcdes locais que, por sua vez, prestam 0s servicos. Por
isso mesmo, a efetividade operacional difere muito entre paises e dentro deles. Em
geral, ha uma combinacdo e compartilhamento da assisténcia social e de saude nos
diferentes modelos de politica %34,

Aqui sdo descritas acbes em alguns paises escolhidos aleatoriamente: os escandinavos
por oferecerem as politicas mais universais e inclusivas; a Alemanha, por representar
um grupo de estados conservadores com sistemas corporativos; a Espanha por
culturalmente se aproximar mais do Brasil. Em seguida, comentam-se 0s movimentos
atuais do Canadé e dos Estados Unidos, em processo de institucionalizacdo®® de seus
modelos.



O sistema de protegdo dos paises escandinavos € o mais universal e organizado. O
Estado por meio da atuacdo do servico social e de salde se responsabiliza pelas pessoas
idosas dependentes em suas casas ou em outras instituicdes, permitindo aos membros da
familia, caso queiram, continuarem ativos no mercado de trabalho. Em termos
comparativos, esses paises sdo, entre 0s europeus, 0s que ofertam maior proporcdo de
ajuda a domicilio. As autoridades locais tém ampla responsabilidade no financiamento,
no planejamento, na oferta dos servigcos e na contribuicdo financeira dos familiares.
Ninguém fica sem cuidados, mas hd ampla liberdade de aceitar ou ndo o apoio do
servico publico. Atualmente, segundo Johansson et al.* e Larsson et al.*’, ainda que
continue fortemente ancorado no servigo publico, cada vez mais se observa uma
combinagdo entre cuidados familiares, de organizagdes governamentais e, mais
recentemente, da iniciativa privada na oferta de cuidados. Mas a responsabilidade do
Estado ¢ forte e definitiva.

Dentre os que oferecem um modelo conservador-corporativo®® a Alemanha se destaca.
Nesse pais predomina o reconhecimento do direito subjetivo de protecéo a dependéncia,
sem olhar a condicdo financeira do beneficiario. Porém, os servigos de apoio a quem
cuida séo prestados principalmente por instituicbes privadas sem fins lucrativos. As
administracdes publicas intervém apenas quando ha auséncia de oferta por parte dessas
associagdes. As familias podem optar entre receber os servicos de apoio em casa ou
concessOes monetarias. Muitas delas preferem a ultima opcdo. O valor das concessdes
varia segundo a intensidade da dependéncia oficialmente reconhecida. Também ¢é
permitido a quem cuida tirar férias, recebendo incentivo para isso. Todo o aporte ao
idoso e a cuidadora ou ao cuidador é proveniente das cotizacGes da Seguridade Social
ou de subsidios ptblicos®.

Na Espanha é forte a presenca dos seguros sociais e de beneficios contributivos
proporcionais ao salario. Contudo, a protecdo dada aos idosos e aos dependentes, em
geral, é marcada pela forte presenca da familia, por instituicdes da sociedade civil e por
um sistema universal de salde gratuito que se organiza regional e localmente. Os
cuidados sociais sdo orientados principalmente para pessoas com insuficiéncia de
recursos, deixando de fora a classe média, havendo como consequéncias importantes
déficits e desequilibrios regionais*. No ambito local, patrocinado pelas regides ou
provincias, sdo oferecidas diversas modalidades de apoio aos cuidadores informais: na
maioria dos casos, 0 servico social providencia uma pessoa para aliviar a jornada de
trabalho de quem cuida; em algumas provincias, o poder publico oferece uma ajuda em
dinheiro para suprir 0s gastos extras com a assisténcia prestada ao idoso; e vém sendo
introduzidos aparatos tecnoldgicos, particularmente, para monitoramento dos idosos
mais frageis e apoio nas emergéncias; a maioria dos locais oferece centros dia; e ha
certas iniciativas inovadoras, como o programa denominado "comida sobre rodas”, que
produz e distribui refeicdes programadas para 0s que moram sozinhos, enfermos, com
pouca autonomia, poupando-os ou & cuidadora ou cuidador da tarefa de cozinhar *°2.

No Canadd, o cuidado dos idosos em casa € objeto de acdo governamental e de
ativismo por parte de associagdes de cuidadoras e cuidadores que reivindicam isengdes



de impostos e planos de pensdo para quem deixa de trabalhar a fim de cuidar de pessoas
dependentes. O governo e a sociedade passaram a considerar as cuidadoras ou 0s
cuidadores informais como parte vital do sistema de saude, pois eles proveem 80% de
todo o cuidado em casa e 30% para 0s que vivem em instituices**“*®. A forma de
atendé-los parte de diretrizes de uma politica federal, mas sua aplicacdo varia nas 14
jurisdicbes. Hoje, por exemplo, em 10 dessas provincias, quem precisa de cuidados
recebe uma ajuda de custo e é livre para escolher os servigos e a pessoa para atendé-la.
No entanto, somente trés delas permitem aos que recebem cuidados usar esse dinheiro
para compensar a pessoa que cuida. The Special Comission on Aging (2009)* ressalta
que a classe social é fator importante na qualidade de vida das cuidadoras e dos
cuidadores informais do Canada. Quem pode pagar sempre procura uma ajuda externa,
frequentemente sub-remunerada, oferecida por mulheres imigrantes “*’. O custo
estimado do trabalho ndo pago a cuidadoras ou a cuidadores informais chega a trés
bilhGes de dolares/ano.

Os Estados Unidos recém criaram a Lei no. 115-119 de 2018, conhecida como ‘‘RAISE
Family Caregivers Act’>*®, que consiste em “reconhecer, assistir, incluir, apoiar e
engajar os cuidadores familiares”. A lei determina que o Departamento de Saude e
Servigcos Humanos dos Estados Unidos (HHS) desenvolva e mantenha uma estratégia
que contemple as(os) 43 milhdes de cuidadoras(es) informais que assistem pessoas
dependentes, sem receber remuneracdo. E também criou um Conselho Assessor para
viabiliza-la. Dele fazem parte, além dos funcionarios publicos, associacbes de
representacdo, pessoas idosas dependentes e cuidadores e cuidadoras. Suas diretrizes
sdo: (1) promocao integral da salude e do cuidado de longo prazo; (2) atencao centrada
na pessoa e na familia, com foco no doente e em quem cuida, inclusive, incluindo-os no
planejamento e avaliacdo dos servicos prestados; (3) informacdo e educacdo da
cuidadora e do cuidador; (4) seguranca financeira de quem cuida e é cuidado.

Segundo a American Association of Retired Persons (AARP)*, os 43 milhdes de
cuidadoras e cuidadores familiares nos EEUU proveem 34 bilhdes de horas de
assisténcia/ano, estimadas em $470 bilhdes de délares®. Observa-se no engajamento da
sociedade americana forte presenca de organizacGes da sociedade civil ndo sO6 na
prestacdo de servicos como no enderecamento das reivindicacbes. E a partir dessas
entidades que o Estado liberal se move. Existe uma associacdo denominada “National
Alliance for Caregiving *° que, dentre outras acdes, classifica os melhores e os piores
estados americanos para os idosos dependentes, estimulando boas praticas. A promogéo
de vérias iniciativas vem seguindo o “Family and Medical Leave Act”* que desde 1993
(governo Clinton) esta em vigéncia, visando a flexibilizar o tempo de trabalho e
proteger os trabalhadores e trabalhadoras quando sua auséncia do emprego ocorre por
determinado periodo para promover cuidados. Seguem o “Family Caregiver Support
Program” criado em 2000°% que prové um fundo de apoio aos cuidadores e o “Lifespan
Respite Care Act”(2006)°® que promove assisténcia para as familias dos idosos,
ajudando-os nos servicos e nos custos do cuidado. Atualmente, o movimento da
sociedade civil empurra o governo para uma reforma da Seguridade Social que
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beneficie cuidadoras e cuidadores familiares que precisam deixar 0 emprego para
assumir a responsabilidade de assistir os idosos, perdendo substanciais beneficios e
aposentadoria. E importante, também, citar iniciativas inovadoras de modelos de
cuidados centrados na familia e que envolvem varios servicos profissionais, como € o
caso do que esta ocorrendo em Minnesota >*>'.

Que iniciativas de protecdo e apoio existem para os cuidadores familiares no Brasil?
Infelizmente do ponto de vista de uma politica publica institucionalizada, auséncia total.
O trabalho empirico realizado pelos pesquisadores que apresentam varios artigos nesta
edicdo tematica encontrou: (1) uma falta de consciéncia desse grupo social de que tem
direito a protecéo social e de saude, (2) nenhum movimento associativo e reivindicativo;
(3) apoio pontual e intermitente de algumas unidades de atencdo bésica que vao até as
casas, 0 que é assinalado e apreciado pelas familias; e (3) algumas iniciativas locais
lideradas por instituicbes de salde e universidades que vém se mobilizando com
programas especificos e experimentais de apoio aos cuidadores. No entanto, essas
propostas ndo tém os aspectos mais resilientes da institucionalizacdo: processos,
estruturas, propostas de acdo com regras e rotinas e orientaces para sua vigéncia®.
Nem mesmo ha um movimento (processo) que reflita a vontade dos cuidadores, pressao
social e compromisso do Estado.

Algumas consideraces sobre a literatura analisada

Cabe destacar que uma das principais limitaces deste trabalho é a escolha aleatdria dos
casos narrados, 0 que obedeceu, principalmente, ao carater estratégico deste artigo que
visou evidenciar os caminhos de possibilidade, instituidos ou em construcéo, para se ter
uma politica efetiva, a favor das cuidadoras e dos cuidadores familiares. Nesse sentido,
resumem-se algumas propostas.

Rodiguez** resume em trés categorias sua visdo sobre o apoio de que as cuidadoras e
cuidadores precisam: ajuda emocional que reforce seu sentido de pertinéncia e
autoestima; informacdes que os ajudem a enfrentar as dificuldades; e apoio instrumental
nas tarefas que tém que realizar.

A Lifespam Respite Task Force® dos Estados Unidos ouviu mais de 150 grupos
cuidadoras e cuidadores familiares. Suas demandas sdo mais ou menos semelhantes: (1)
receber um crédito mensal para cobrir as despesas que aumentam com a manutencao do
idoso e um voucher que o0s recompense em parte pelas horas despendidas com o
cuidado; (2) ter um programa de apoio que lhes permita descanso programado, alivio na
jornada de trabalho e tempo de férias; (3) ter um servigo de transporte para levar seu
ente querido ao hospital, a passeio ou a qualquer outro lugar, quando necessario®".

No Canada, os estudos do Health Council® vdo no mesmo sentido. Pesquisas de

McNamara et al. (2010)" e uma revis&o elaborada por Silva et al. (2013)° completam
esse primeiro levantamento: (1) obter informagbes precisas sobre o diagnostico da
pessoa que cuidam; (2) receber treinamento para agir corretamente na prestacdo de
cuidados; (3) ter suporte adequado por parte dos profissionais de salde e de assisténcia
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social e ter canais efetivos de comunicacdo com eles; (4) ter apoio legal e financeiro
durante o tempo que cuidam e também depois que a pessoa amada falece, para que, se
for o caso, possam se reintegrar no mundo do trabalho.

As respostas do poder publico as necessidades dos idosos dependentes nos paises com
sistemas de protecdo sdo ainda muito insuficientes e apresentam lacunas. As causas sao
muitas. (1) Primeiro, ndo ha um lugar social para esse ator, a ndo ser no seio da familia
onde se confina, embora exista hoje uma tendéncia (que ainda ndo se transformou em
acdo) de integrar o cuidador familiar como o primeiro patamar da atencdo basica em
salde. (2) Varios analistas reconhecem que o desenvolvimento das leis, das regulaces,
das financas, das reformas organizacionais e do uso de tecnologias tem sido pouco
compreensivo, inorgénico e ndo sistematico. (3) Embora tenha aumentado muito o
entendimento sobre o importante servico que a familia presta ao idoso dependente, ha
um forte componente cultural que atribui @ mulher a responsabilidade de cuidar de
forma voluntaria e gratuita. (4) Esse componente cultural tem o agravante do
silenciamento e da invisibilidade com que as cuidadoras e cuidadores trabalham. (4) Por
fim, do ponto de vista do Estado, a tendéncia contemporénea da desospitalizacdo e da
desinstitucionalizagdo combina muito com o desejo do idoso de ser cuidado em casa.
Mas o 6nus disso ndo e contabilizado a favor das familias. (5) Por todos esses motivos,
é preciso olhar os problemas e desafios em seus aspectos micro e macrossociais
simultaneamente %3,

Um passo fundamental em prol dos direitos e da justica para os familiares que atendem
a pessoa idosa € o desenvolvimento de sistemas nacionais de cuidado, com plena
participacdo da sociedade civil. Em particular, a inclusdo de grupos e movimentos que
defendem os direitos das mulheres. A proposta da Oxfam® é que haja uma redistribuicéo
do trabalho de cuidado integrada com uma abordagem abrangente de politicas
redistributivas, no intuito de diminuir o fosso entre ricos e pobres, homens e mulheres.

Durante as ultimas décadas, economistas feministas, a sociedade civil e defensores da
atividade de cuidado propuseram solucbes para redefinir radicalmente a prioridade
desse tipo de trabalho, criando um marco transformador a partir do que denominaram
“4R: (1) reconhecimento do trabalho de cuidado ndo remunerado e mal pago,
realizado principalmente por mulheres e meninas, como uma producdo com valor real;
(2) reducdo do nimero de horas dedicadas a tarefas de cuidado ndo remuneradas, por
meio do acesso a equipamentos de qualidade e que economizem tempo e infraestrutura
de apoio; (3) redistribuicdo do cuidado ndo remunerado de maneira mais justa dentro da
familia, exigindo-se responsabilidade do Estado e da sociedade civil nessa questdo; (4)
representacdo ativa das cuidadoras e cuidadores na formulacdo e implantacdo de
politicas, servicos e sistemas que afetam suas vidas.

Este texto termina com uma breve consideracdo da situacdo do Brasil. A Constituicao
de 1988, a Politica Nacional do Idoso® e o Estatuto do Idoso® consideram que o
suporte a esse grupo social € de responsabilidade da familia, dos governos e da
sociedade. As leis e medidas do Estado tém objetivos que visam a proteger a pessoa



idosa, oferecer subsidios que garantam sua participacdo na comunidade, defender sua
dignidade, zelar pelo seu bem-estar e garantir seu direito a vida.

No entanto, apesar de o Estado prover alguns servicos basicos de saude, a cobertura da
atencdo é insuficiente, sobretudo, em relacdo as cuidadoras e cuidadores informais. Por
falta de recursos financeiros que permitam a contratacdo de pessoas especializadas, a
assisténcia, geralmente, € realizada por um membro da familia, em sua grande maioria
uma mulher ou uma empregada doméstica que soma o cuidado a todas as outras funcdes
que desempenha na casa. A participacdo do Estado brasileiro em relacdo a pessoa
dependente ndo € especifica e some no meio das praticas rotineiras dos servigos sociais
e de salde, ndo se comparando com as cargas de assisténcia, medicamentos, insumos e
outras despesas deixadas as familias. Nao existe no pais nenhuma iniciativa especifica
para beneficiar as cuidadoras e os cuidadores familiares, enquanto os percentuais de
pessoas idosas acima de 80 anos sdo os que mais se elevam. Urge promover uma
politica clara que proteja a pessoa idosa, a pessoa que cuida dela e assim, valorize a
dignidade que a longevidade no pais precisa, sem discriminacdo de classe, sexo, raca
cor e condicdes de saude.
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