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SINOPSE

O presente documento orientador visa apresentar aos gestores e aos agentes politicos

brasileiros, embora de uma forma sintética e esquematica, algumas das linhas estruturais,

para o desenho e implementacdo de uma politica integrada e multinivel de apoio aos

cuidadores familiares no Brasil.

O documento estrutura-se essencialmente em quatro capitulos:

iv)

A dependéncia, o cuidado e o cuidador familiar: conceitos e abordagens;
Fundamentacdo para a criagdo de uma estratégia de apoio ao cuidado e ao cuidador
familiar no Brasil;

Pilares de intervencdo no desenho de politicas publicas de apoio ao cuidador e de
servicos de apoio, como: apoios financeiros para compensacdo por encargos
acrescidos, medidas de flexibilidade laboral e apoio a projetos experimentais e
inovadores; e

Aspectos importantes no desenho e implementacdo de politicas publicas de apoio aos
cuidadores familiares: formagdo/treinamento dos cuidadores; qualidade de vida do
cuidador; prioridade na concep¢do de pequenos projetos experimentais/piloto ao
nivel estadual ou municipal; critérios de elegibilidade e prioridade para os apoios e
intervencdo; diversidade das fontes de financiamento; coparticipacdao familiar de
acordo com o rendimento e monitoramento e avaliagao dos impactos.



1. A dependéncia, o cuidado e o cuidador familiar: conceitos e abordagens.

1.1. Conceitos importantes no ambito do presente documento orientador:

1.1.1 Cuidador Familiar
E a pessoa que tem responsabilidades no cuidado de uma pessoa dependente, seja por incapacidade
decorrente da idade, doencga ou deficiéncia. O cuidador familiar ndo é remunerado, e sua identidade
estd intrinsecamente ligada a histdria pessoal e familiar baseada nos contextos sociais e culturais, que
nem sempre tem lagos consanguineos, mas sim lagcos emocionais.

1.1.2 Cuidador Familiar Permanente
Considera-se cuidador familiar a tempo integral, a pessoa que assume a responsabilidade e assegura
de forma permanente as funcdes de cuidador de um familiar dependente (idoso, pessoa com doencga
incapacitante ou pessoa com deficiéncia), e que o faz 24 horas por dia, todos os dias da semana, sendo
ocasionalmente substituido nas suas tarefas (por outros familiares, amigos e vizinhos), mas apenas em
situagdes de forga maior.

1.1.3 Cuidador Familiar Parcial

Considera-se cuidador familiar a tempo parcial, a pessoa que assegura de forma ndo permanente as
funcdes de cuidador de um familiar dependente (idoso, pessoa com doenca incapacitante ou pessoa
com deficiéncia), e que o faz paralelamente a uma outra atividade, seja remunerada ou ndo (pode
acumular o exercicio de uma profissdo com a fun¢do de cuidador). O apoio a pessoa cuidada pode
ainda ser assegurado com a utilizacdo de uma rede informal de apoio maior (outros familiares, amigos,
vizinhos, etc), por um cuidador extrafamiliar e/ou por uma instituicdo formal de prestagdo de servigcos
de apoio.

1.1.4 Cuidador Familiar Ocasional
Considera-se cuidador familiar ocasional (ou secunddrio), a pessoa que assegura de forma ocasional
as fungdes de cuidador de um familiar dependente (idoso, pessoa com doenga incapacitante ou pessoa
com deficiéncia), e que o faz esporadicamente, apenas em uma situagdo de exceg¢ado ou for¢a maior,
na qual o cuidador permanente ndo consegue assegurar o apoio.

1.1.5 Dependéncia
A dependéncia pode ser definida como um estado em que se encontram as pessoas, que, por razdes
ligadas a perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual, tém necessidade de uma assisténcia e/ou
de ajudas importantes para a realizacdo de “Atividades da Vida Diaria” (AVD) e “Atividades
Instrumentais da Vida Diaria” (AIVD). O apoio pode ser ministrado ndo s6 ao nivel dos autocuidados,
como também ao nivel da participagao na sociedade enquanto cidad3do de plenos direitos.



2. Fundamentagao para a criagdao de uma estratégia de apoio ao cuidado e ao
cuidador familiar no Brasil

2.1 Porque uma Estratégia de cuidado no Brasil é tao necessaria?

Diante da complexidade e exigéncias no contexto do cuidado, o proprio cuidador familiar
torna-se objeto de cuidado, uma vez que a prestacdo de cuidados a longo prazo pode se
tornaruma enorme sobrecarga. As atividades didrias de apoio a pessoa cuidada originam uma
sobrecarga de natureza fisica, psicolégica, material e social, a qual limita, igualmente, os
cuidadores na sua autodeterminacao e a liberdade de “ser”, “estar” e de “participar” na
comunidade. Mesmo em situacdes semelhantes, os cuidadores podem vivenciar diferentes
niveis de sobrecarga, com efeitos negativos tanto a nivel psicolégico, como na rede social, de
apoio a saude e beneficios trabalhistas reduzidos. Ser cuidador esta muitas vezes associado a
pobreza, e quando estdo em idade ativa enfrentam uma enorme dificuldade em acessar ou
manter o trabalho, com maior probabilidade de trabalhar a tempo parcial, reducdo de
progressao na carreira, especialmente para as mulheres, refletindo em uma ligacdo mais fraca
a forca de trabalho e, portanto, o acimulo de direitos previdencidrios mais baixos.

Assim, é emergente:

e |dentificar as necessidades dos cuidadores familiares (apoio psicolégico, financeiro e
social).

e |dentificar os recursos da comunidade, nivel de escolaridade do cuidador, apoio ao
cuidador, ou cuidados temporarios, de forma a minimizar os efeitos negativos do cuidado.

e QOrganizar os servigos sociais e de salde para lidar adequadamente com os problemas de
saude dos cuidadores, minimizando a sensacao de abandono e desgaste.

e Promover agbes que garantam adequada sustentabilidade da prestacdao de cuidados,
considerando-as no planejamento de servicos, de forma a reduzir a institucionalizacdo e a
hospitalizagdo da pessoa cuidada.

e Garantir modelos de trabalho que possam, cumulativamente, adequar-se com o papel do
cuidador.

Independentemente do esforco legislativo até aqui desenvolvido pelo Brasil, bem como do
reconhecimento de boas praticas ao nivel da implementacdo de algumas respostas sociais de
apoio ao cuidador familiar (por meio do trabalho de algumas Organizac¢des da Sociedade Civil-
0SC’s), o caminho percorrido até aqui ndao é suficiente face as necessidades sociais
identificadas pelos cuidadores. Desta forma, é urgente refletir, desenhar e implementar uma
verdadeira estratégia de apoio ao cuidador familiar no Brasil, mesmo que parta da
experimentacdo de iniciativas piloto, delimitadas e localizadas geograficamente. E esse o
objetivo desta publicacao.

A Estratégia de Cuidado do Brasil é um tema emergente na agenda das politicas publicas e
requer a aplicacdo de medidas em varias areas, podendo envolver as esferas privada e publica
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considerando os cuidadores familiares como atores do cuidado. A implementacdo de politicas
com impacto na vida cotidiana dos cuidadores familiares deve ser um processo amplo e
descentralizado com responsabilidades a nivel Federal, Estadual e Municipal em coordenacao
com os Sistemas de Saude e Assisténcia Social, promovendo o intercambio de informagdes e
boas praticas, com estreita monitorizagdo do progresso das medidas de apoio aos cuidadores.

Uma estratégia nacional de cuidado deve garantir o acesso a servicos especializados,
sustentdveis e de boa qualidade para todos ao longo da vida, e estabelecer um quadro para
reformas politicas que englobe medidas de apoio ao cuidador e a pessoa cuidada. A prestacao
de cuidados de longa duragao, formais e informais, no Brasil, deve ser parte integrante de
plano integrado numa Politica Nacional de Cuidados. Os cuidados devem ser abordados como
um setor abrangente e multidisciplinar de servicos de qualidade, promovidos ao longo do ciclo
vital, concebidos de acordo com as necessidades de cada pessoa e enraizados nos direitos
humanos e dignidade, tanto para a pessoa cuidada como para os seus cuidadores.

E importante:

e Investir numa rede de servicos de apoio e de proximidade de suporte aos cuidados
domiciliares;

e Promover a cooperagao com a sociedade civil, OSCs e setor lucrativo;

e Criar e adaptar novas respostas sociais na area da saude para atender as necessidades
dos cuidadores e da pessoa cuidada;

e Adequar os hordrios de trabalho para que os cuidadores continuem a prestar os cuidados
aos seus familiares por meio da flexibilidade laboral sem discriminacdo, fazendo o uso de
um amplo conjunto de politicas e medidas nos setores social, de saide e de emprego, a
fim de evitar o impacto negativo dos cuidados nos préprios cuidadores;

e Permitir que os cuidadores recorram a servicos alternativos de cuidados profissionais
acessiveis e de boa qualidade, em particular os servigos de apoio domicilidrio e cuidados
integrados.

Garantir que as politicas nacionais tenham em conta os cuidadores, ou seja, promover a
inclusdo social dos cuidadores, o desenvolvimento de servigcos de apoio aos cuidadores,
permitir-lhes manter-se ativos no emprego remunerado e manter uma vida social.

O documento que se apresenta tem como objetivo orientar na busca de estratégias para se
criar e implementar acbes que visem apoiar a atuagao junto aos cuidadores familiares no
Brasil, dando suporte e orientagGes para que sejam minimizados os efeitos negativos na
prestacdo de cuidados tanto para a pessoa cuidada como para o cuidador. Assim, este projeto
pretende contribuir para a criagdo de uma politica nacional de cuidado a essas pessoas que
dedicam parte de suas vidas para oferecer ao outro condi¢des dignas de vida.



Esta acdo visa apoiar a construcdo de sistemas de atengdo integral constituidos em pilares de
intervencdo dos sistemas de protecdo social. Além disso, o apoio nesta area visa fortalecer
politicas que reconhecam o trabalho dos cuidadores como protagonistas destes sistemas (na
maioria dos casos mulheres), permitindo o seu acesso a sistemas de seguranca social e de
formacao que contribuam para a sua profissionalizacao e melhoria da presta¢ao de cuidados.

2.2 Pilares de intervengao no desenho de politicas publicas de apoio ao cuidador

O direito ao cuidado vem sendo amplamente reconhecido e incluido como um dos pilares da
cidadania social, ao lado da previdéncia social, salide e educagdo. Devido a fatores
socioeconémicos que penalizam muitas das familias, o papel de cuidador assume-se como
fundamental no processo de apoio, de manutenc¢do do cuidado e de todo o processo de
reabilitacdo da pessoa dependente.

Esta é uma atividade muito desgastante, que provoca mudancas na prépria estrutura familiar,
e que acarreta consequéncias na saude do cuidador, principalmente porque quase sempre
existe uma sobrecarga pela duplicacdo de papéis entre as atividades cotidianas e as que sdo
necessariamente referentes ao cuidado.

No que diz respeito as medidas de politica publica de apoio ao cuidador familiar, de uma forma
geral, podemos dividi-las em quatro grandes grupos: |. servicos de apoio; Il. prestacdes
monetdrias; lll. licencas laborais (pagas e ndo pagas), flexibilidade laboral (reducdo horaria,
horério flexivel, teletrabalho) e IV. Projetos piloto inovadores de apoio ao cuidador?.

Figura 1 — Pilares de Intervengdo de Apoio ao Cuidador

Servigos de apoio Prestagbes monetarias

Medidas de Apoio
ao Cuidador

Licencas e flexibilidade laboral Projetos piloto inovadores

2.3 Servicos de Apoio aos cuidadores

Entende-se por servicos de apoio aos cuidadores um conjunto de servigos sociais de suporte
ao cuidador familiar, seja o apoio prestado em contexto domiciliar, institucional e/ou
comunitario.

! Boas préticas internacionais e do Brasil de apoio ao cuidador familiar. Vide p. 33.
https://eurosocial.eu/biblioteca/doc/boas-praticas-internacionais-e-do-brasil/




Tabela 1 — Servicos de Apoio aos Cuidadores Familiares
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Servigo de apoio domiciliar - Consiste na presta¢ao de cuidados
individualizados e personalizados no domicilio a individuos e
familias cuidadoras quando, por motivo de doenga, deficiéncia ou
outro impedimento, ndo possam assegurar temporaria ou
permanentemente, a satisfacdo das necessidades basicas e/ou as
atividades da vida diaria.

Centro-Dia - Resposta social, desenvolvida em equipamento, que
consiste na prestagdo de um conjunto de servigos que contribuem
para a manutencao das pessoas idosas no seu meio sdcio familiar e

para o descanso e autodeterminacdo dos seus cuidadores
familiares.

Centro de Atividades Ocupacionais - Resposta social destinada a
promover atividades ocupacionais para jovens e adultos, a partir
dos 16 anos, com deficiéncia grave. Criar condi¢des que visem a
valorizagao pessoal e a integragdo social de pessoas com
deficiéncia.

Unidade de Cuidados Integrados e Continuados - conjunto de
intervengGes sequenciais de saude e ou de apoio social, decorrente
de avaliagdo conjunta, centradas na recuperacgao global entendida

como o processo terapéutico e de apoio social, ativo e continuo,
gue visa promover a autonomia melhorando a funcionalidade da
pessoa em situagdo de dependéncia, por meio da sua reabilitagdo,
readaptacdo e reinsercao familiar e social.

Centro de Convivio - Resposta social, desenvolvida em
equipamento, de apoio a atividades sociorrecreativas e culturais,
organizadas e dinamizadas com participagdo ativa das pessoas
idosas de uma comunidade. Contribuir para a melhoria da
qualidade de vida dos idosos e dos cuidadores. Fomento das
relagGes interpessoais ao nivel dos idosos e intergeracionais.

Centro de Apoio a Vida Independente - E uma estrutura de gest3o

de apoio a vida independente responsdvel pela disponibilizagao da

assisténcia pessoal as pessoas com deficiéncia/dependéncia, com

idade igual ou superior a 16 anos para a promogao da igualdade de
oportunidades.

Acolhimento Familiar para pessoas idosas e pessoas com
deficiéncia adultas - Resposta social que consiste em integrar,
temporaria ou permanentemente, em familias consideradas
idéneas, pessoas idosas ou pessoas adultas com deficiéncia. E uma
alternativa a institucionalizagdo, uma vez que permite que,
simultaneamente, a pessoa dependente possa continuar a residir
com a sua familia cuidadora, no seu ambiente natural de vida, e
apenas quando esta necessita de apoio temporario.




2.3.1 Apoios financeiros para compensag¢ao por encargos acrescidos

Os apoios financeiros publicos as pessoas em situacdo de dependéncia e/ou aos seus
cuidadores familiares sdao igualmente medidas de politica publica amplamente utilizadas na
quase totalidade dos paises europeus. Estes apoios financeiros diretamente atribuidos a
pessoa dependente e ao cuidador familiar sdo complementares aos servicos e apoio das OSC’s
neste ambito. Uma estratégia de abordagem “direct pay” pode servir para adquirir esses
servigos sociais no mercado de empresas ou profissionais autébnomos prestadores de servigo
de “home care”. O “direct pay” é um sistema de apoio em que o Estado atribui diretamente
uma determinada quantia monetdria aos cuidadores familiares destas pessoas. Na maioria
dos paises europeus contempla um conjunto de apoios financeiros. Estes apoios financeiros
também podem promover a aquisicao de servicos de apoio em mercado aberto, incentivando

a economia social.

“Ha um alto grau de variagao na forma como os paises financiam os custos de cuidar de idosos
dependentes e adultos e criancas com deficiéncia ao nivel dos seus sistemas de protecado
social. Em alguns paises, o estatuto de ‘cuidador familiar (de um idoso ou de uma crianga ou
adulto dependente) foi explicitamente reconhecido pelo Estado, conferindo-lhes direito a
apoio financeiro” (ANED, 2019).

Em quase todos 0s paises é necessaria uma avaliacdo da
deficiéncia/dependéncia/incapacidade e/ou da capacidade de trabalho, para acesso aos
varios tipos de beneficios financeiros (“porta de entrada no sistema”).

2.3.2 Critérios a ter em conta no estabelecimento de prestacdes monetdrias de apoio aos
cuidadores

e (Qual a idade minima e maxima da pessoa dependente para que o cuidador possa
usufruir do beneficio;

o Necessidade ou ndo de uma avaliagdo de renda familiar, ou seja, definir se todos
os cuidadores podem usufruir do beneficio independentemente da sua renda
(acesso universal) ou se apenas aplica aqueles que detém menor rendimento ou
se o rendimento condiciona o valor do beneficio;

e Definicdo sobre o montante a atribuir;

e Definicdo se existe majoracdo ou ndo do montante no caso do cuidador ter deixado
de trabalhar para cuidar a tempo integral; e

e Definicdo da necessidade de avaliacdo e certificagdo da deficiéncia/incapacidade
para usufruir do beneficio?.

2Vide exemplo de um auxilio de renda criado recentemente em Portugal: “Prestac3o Social de Inclusdo” — E uma
politica publica que traduz uma inovagdo de significativa importancia, ndo sé por agregar um conjunto de
prestacOes dispersas de apoio a pessoas com incapacidade/deficiéncia e seus cuidadores, mas também pela
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Para a defini¢cdo dos critérios de elegibilidade para usufruir dos apoios e auxilios financeiros,
entre outros direitos, é emergente que na construc¢do desta Politica de Apoio aos Cuidadores
seja também desenvolvido um Projeto de Lei (por exemplo, o Estatuto do Cuidador Familiar)
que:

. Reconheca e valorize a fungao social dos cuidadores familiares;
° Regularize o procedimento de reconhecimento do Estatuto do Cuidador Familiar;
° Defina medidas de suporte, capacitagao e apoio aos cuidadores familiares e facilite

0 acessOo aos recursos e servicos na comunidade; e

. Disponibilize apoio técnico e especializado por meio de profissionais de referéncia
intersectorial. Ainda neste Projeto, definir os critérios de elegibilidade para
reconhecimento da fun¢do de Cuidador Familiar.

Figura 2 — Tipos de prestacdes monetarias aos cuidadores

Apoio ao cuidador de Complementariedade
pessoas com ou ndo com
deficiéncia adultos e retribuicdo pelo
idosos trabalho

Apoio a cuidadores de Majoragao - familias

criangas com em situacao de
deficiéncia/ pobreza, familias
incapacidade/ monoparentais, casos

dependéncia muito severos

Prestacoes
e NEERES

forma como se encontra estruturada. Esta prestagdo é constituida por trés componentes: o componente base,
o complemento e a majoragdo. O complemento é aplicdvel na eventualidade de caréncia ou insuficiéncia de
recursos, constituindo um instrumento de combate a pobreza das pessoas com deficiéncia e suas familias. A
majoracdo visa substituir as prestagdes que se destinam a compensar encargos especificos acrescidos resultantes
da deficiéncia e ainda ndo se encontra em funcionamento. Para aprofundamento, vide o respectivo Guia Pratico
por meio do seguinte link: https://www.seg-
social.pt/documents/10152/14948/8003 Presta Social inclusao/99bd44c9-637e-4816-b19e-b914e6e70314.

Outro exemplo de prestagdo monetaria pode ser definida por “Auxilio por Assisténcia a 32 pessoa” - prestagao
mensal em dinheiro que se destina a compensar as familias para prestar assisténcia familiar a pessoas com
deficiéncia, doenca crénica ou doenga oncoldgica, que estejam em situagdo de dependéncia e que necessitem
do acompanhamento permanente de 32 pessoa. Para aprofundamento, vide o seguinte link: https://www.seg-
social.pt/subsidio-por-assistencia-de-3-pessoa.
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2.3.3 Medidas de flexibilidade laboral

Em muitos paises os cuidadores familiares que se encontram no mercado de trabalho tém direito de
solicitar a entidade empregadora a dispensa de trabalho suplementar e de trabalho noturno. O direito
do cuidador familiar de receber dispensa de hordrio de trabalho, mediante comprovacao, para
acompanhamento a pessoa cuidada nas terapias e/ou consultas médicas, é na maioria dos paises
objeto de um acordo entre o empregador e o trabalhador. Esta flexibilidade laboral pode ser negociada
e concedida por exemplo por meio de um “crédito” de horas (banco de horas) de trabalho que podem
ser utilizadas para esse fim. Em determinados paises, o cuidador informal principal tem direito a apoios
e intervencgdes técnicas que visam a sua insercao socioprofissional e o regresso ao mercado de
trabalho, nos seguintes termos:

e Apresentacdo as ofertas de emprego disponiveis de acordo com o seu perfil;

e Apoios ao empreendedorismo e orientacdo profissional de apoio a gestdo da sua carreira
profissional;

e Apoio aintegracdo, no ambito de estagios profissionais, adequados a qualificacdo académica
ou profissional de base destes candidatos, nos termos previstos na legislagao;

e Apoios a contratacdo, no ambito de medidas que estejam disponiveis, facilitando a sua
integracdo no mercado de trabalho;

e Apoios a integracdo por meio do desenvolvimento de atividades socialmente uteis, nos
termos da legislacdo aplicdvel, visando a promoc¢do da empregabilidade e a melhoria das
competéncias socioprofissionais destes candidatos.

Figura 3 —Tipos licengas e outros beneficios laborais

Majoragdo em dias de
férias e em outros
beneficios laborais

Regime de trabalho
flexivel

Autorizagdo para

Licengas (pagas e nao ; acompanhamento a
pagas) Licengas e consultas, terapias,

outros etc
beneficios
laborais

O teletrabalho, atualmente em periodo de regulagdo e de aperfeicoamento em varios paises, é hoje
claramente uma importante medida de apoio ao cuidador familiar inserido no mercado de trabalho.
O teletrabalho ja era encarado como uma opcdo valida e Util para a melhoria do equilibrio entre vida
profissional e pessoal do trabalhador, principalmente no dmbito da parentalidade e cuidado a terceiros
dependentes, a pandemia potencializou a disseminagdo desta prdtica na agenda dos paises e das
entidades empregadoras. Desta forma, prevé-se:

e Suspensdo das tarefas profissionais por um determinado periodo de tempo para prestar apoio
a um familiar dependente.
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e Regimes de trabalho flexiveis, como a possibilidade de horarios adaptados as necessidades dos
cuidadores.

e Concessdao de autorizagdes para acompanhamento a consultas, terapias de reabilitacdo e
outros compromissos inadiaveis no ambito da saude.

O cuidador familiar pode ainda beneficiar-se de um periodo de descanso, de acordo com o definido no
Plano de Intervencdo Especifico do cuidador (apds a sua regulamentagdao em Projeto Lei), tendo por
objetivo diminuir a sua sobrecarga fisica, mental e emocional. O mencionado beneficio seria atribuido,
preferencialmente, aqueles cuidadores informais com maiores necessidades, sendo esta aferida de
acordo com critérios objetivos definidos por uma equipe de profissionais da seguranga social e da
saude®.

2.3.4 Apoio no desenvolvimento de projetos experimentais e inovadores

A semelhanca entre os paises da Unido Europeia e os paises nérdicos é o desenvolvimento de projetos-
piloto destinados aos cuidadores familiares. Nas condi¢cdes conceituais previstas no inicio deste
documento, prevé-se que sejam aplicadas medidas de apoio aos cuidadores familiares de forma
experimental, mediante um programa de a¢des. Como exemplo pode-se citar as seguintes acdes:

e Prioridade na concepgdo de projetos experimentais/piloto ao nivel estadual/municipal -
Prever as condi¢Bes de implementacdo de projetos-piloto, selecionar territérios onde possam
ser aplicados de forma a obter uma simetria regional minimizando os niveis de fragilidade
fisica, psicolégica e social dos cuidadores.

e Plano de Intervenc¢ao Especifico ao Cuidador - Prever as estratégias de acompanhamento,
aconselhamento, capacitacdo e formacado que o cuidador deve prosseguir no sentido de suprir
ou minimizar as necessidades decorrentes da situacdo da pessoa cuidada.

e Monitoramento e avaliagdo dos impactos - Prever a criacdo de uma Comissdo de
Acompanhamento, Monitorizacdo e Avaliacdo Regional sujeitas a relatdrio final em sinergia
multissetorial (solidariedade, segurancga social, trabalho e saude).

3 No Brasil ha possibilidade de horario especial para servidor publico federal que tenha conjuge, filho ou
dependente com deficiéncia, quando comprovada a necessidade por junta médica oficial, independentemente
de compensacgdo de horario (§39, art. 98/Lei n2 8.112/90).
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3. Aspectos importantes a ter em consideragdao no desenho e implementagao de
politicas publicas de apoio aos cuidadores familiares

Ha de se frisar alguns aspectos importantes a se levar em consideragdo no processo de desenho e de
implementacado de politicas publicas de apoio aos cuidadores familiares. A saber:

a) Formacao e capacitacao dos cuidadores

Os servicos de saude devem assegurar ao cuidador informal, informacao especifica e adequada as
necessidades da pessoa cuidada e a melhor forma de lhe prestar os cuidados necessarios, em
colaboragdao com os servicos da seguranca social, sempre que necessario. Os cuidadores familiares
necessitam de orientagdes de como realizar os cuidados, desde as adaptacGes necessarias para um
ambiente seguro de modo a prevenir acidentes, a organizacao das rotinas de alimentagcdo, medicacdo
e higienizacdao de modo que se promova a autonomia e independéncia da pessoa cuidada. Diante disso,
ressalta-se a importancia da realizacdo de a¢Ges de formacgdo para a capacitagdo instrumental do
cuidador, na gestdo de estratégias das atividades do cotidiano e no desenvolvimento de competéncias
e habilidades para prestacdo de cuidados.

A sobrecarga fisica e emocional sdo fatores com elevado impacto na qualidade de vida do cuidador.
Assim, o cuidador familiar pode estar melhor capacitado quando tém melhores ferramentas para lidar
com as dificuldades e adversidades durante a jornada da prestacdo de cuidados. Portanto, deve ter o
direito a participacdo em grupos de suporte com intuito de minimizar a sobrecarga advinda dos
eventos de estresse, ansiedade e depressdo. Estes grupos visam: prestar apoio educativo e
instrumental promovendo o empoderamento do cuidador; promover a autoestima e confianga com
estratégias de regulacdo emocional; fomentar a intercomunicacdo (entre cuidadores, profissionais de
saude,da area social eassociagdes) e o estabelecimento de relagGes de suporte positivas minimizando
o isolamento e facilitando a integracdo na comunidade.

b) Prioridade na concep¢do de pequenos projetos experimentais/piloto ao nivel
estadual ou municipal

Em um momento em que é cada vez maior o nivel de exigéncia técnica e cientifica associado aos
processos do planejamento da economia, da sociedade e dos territdrios, e o desenvolvimento das suas
condicbes de competitividade, a concepgdo e disseminacdo de projetos pilotos assentam tanto na
produgdo de conhecimento, como no desenvolvimento estratégico de intervengdes prioritarias a nivel
municipal e estadual, priorizando politicas que garantam a sustentabilidade adequada da prestacdo de
apoios aos cuidadores familiares. Para acompanhamento, monitoramento e avaliacdo dos projetos-
piloto entende-se que é necessaria a criagdo de uma Comissdao de Acompanhamento, Monitoramento
e Avaliacdo Intersetorial (nas areas do trabalho, solidariedade, seguranca social e da saude).

c) Critérios de elegibilidade e prioridade para apoios, interveng¢des e reconhecimento
da condicao de cuidador

O reconhecimento da condi¢ao de cuidador familiar pode recair na competéncia do Servico de Saude
e/ou de Assisténcia Social local mediante requerimento apresentado por aquele e, sempre que
possivel, com o consentimento da pessoa cuidada. Exemplos de critérios para o reconhecimento da
condi¢do de cuidador familiar: a) Ter residéncia legal em territério nacional; b) Ter idade igual ou
superior a 18 anos; c) Apresentar condi¢Ges de saude adequadas aos cuidados a prestar a pessoa
cuidada e ter disponibilidade para a sua prestacdo; d) Ser familiar até ao 4.2 grau da linha reta ou da
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linha colateral da pessoa cuidada; e) Eventual critério de elegibilidade, de modelacdo e/ou de acesso
a determinados servigos em razao da renda familiar.

d) Diversidade das fontes de financiamento

A complexidade do contexto do cuidador retrata a necessidade imperiosa de apoio e reparacao de
situagdes de vulnerabilidade social, que se pode enquadrar a origem das primeiras prestacées sociais
(apoios financeiros publicos), independentemente da necessidade ou ndo, de uma condi¢do de
recursos para acesso a esse beneficio. Os apoios financeiros publicos a pessoas em situacdao de
dependéncia e/ou aos seus cuidadores familiares sdo medidas de politica publica utilizadas em quase
todos os paises europeus. O acesso e a utilizacdo as diversas solugdes de financiamento de respostas
e servicos de cuidado aos cuidadores familiares e a pessoa com dependéncia podem estar vinculados
ao apoio publico, abranger os incentivos/beneficios fiscais (por meio de coparticipaces) e de
empresas privadas. Em alguns paises o financiamento de servicos/apoio ao cuidador podem ainda ser
subsidiados por meio de jogos especiais-lotéricos, parcerias com Organizacdoes da Sociedade Civil
(0SC’s)?, Fundos Monetdrios e Comités Econémicos da América Latina.

e) Coparticipagao familiar (de acordo com o seu rendimento)

A protecdo social em termos de apoio financeiro as pessoas com dependéncia e seus cuidadores
familiares pode variar. Alguns paises desenvolveram um conjunto complexo de varios beneficios
financeiros complementares. Estes beneficios contemplam programas de protecdo social, baseados
em apoio monetdrio e coparticipacao familiar aos dependentes e seus cuidadores ao qual as pessoas
tém direito a prestacdes sociais. Esta filosofia tem como objetivo possibilitar a atribuicdo das
prestacdes sociais, ou seja, de apoios financeiros do Estado as pessoas que realmente necessitam
destas de forma mais rigorosa e eficiente, baseado nos principios da igualdade, equidade e
sustentabilidade (familias de baixa renda com a coparticipacdo maxima do Estado; familias de média
e alta renda com percentagens de coparticipacdoa se aplicar).

f) Monitoramento e avaliagdo dos impactos

A relevancia das politicas publicas sdo hoje aspectos fundamentais para o desenvolvimento dos paises,
dos territdrios, das organizagGes e dos individuos, a partir dos contextos, mecanismos de incentivo,
paradigmas vigentes, visao de futuro e inovac¢do estratégica de médio e longo prazo. A implementagdo
de politicas, incluindo recomendacées de politicas e promogado de boas praticas, sdo processos que
requerem um plano estratégico que preveja metas, acGes e atividades (on going), um estreito
monitoramento junto aos varios atores envolvidos e constante avaliagdo dos indicadores de
desempenho/impacto em articulagdo com os setores envolvidos. Estes indicadores podem estar
direcionados tanto aos cuidadores familiares (indice da qualidade de vida, felicidade, ansiedade,
depressdo entre outros), como a pessoa cuidada (nivel de dependéncia, qualidade de vida, tipo de
servigos utilizados, etc.) bem como aos servicos e a¢des implementados.

g) Disponibilidade de servigos e apoios nos territorios
Oferecer apoio aos cuidadores é uma questdo global e de responsabilidade da nossa sociedade. Nos
setores publico e privado, todos tém uma fun¢do a desempenhar. Para a implementacdo de respostas
de cuidado aos cuidadores importa uma estreita articulagdo entre os servigos da seguranca social e as
entidades de diversos setores, mais precisamente da saude, justica, educacdo, emprego, formagdo
profissional e forgas de seguranca. As presta¢des de servicos e de apoio aos cuidadores familiares

“Boas préticas internacionais e do Brasil de apoio ao cuidador familiar. Vide p. 63
https://eurosocial.eu/biblioteca/doc/boas-praticas-internacionais-e-do-brasil/
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devem integrar os principios da proximidade, acessibilidade, equidade e continuidade tanto na zona
urbana como rural.

4. Proposta: Nove etapas para o desenho de um modelo de implementagao de
politicas de apoio ao cuidador familiar no contexto do Brasil

Anilise e reflexdo inicial ao nivel dos servicos dos Ministérios da Saude; da Mulher, da Familia e dos
Diretos Humanos; e Previdéncia do Brasil sobre os desafios da implementacdo de politicas de apoio ao
cuidador que decorrem do trabalho elaborado e defini¢ao de prioridades e estratégias de agdo;

Criacdo de um grupo de trabalho interministerial, incluindo organiza¢des da sociedade civil e
representantes dos cuidadores para analise e reflexdao do material produzido no ambito do ponto anterior
e consolidagdo das linhas mestras de atuagdo;

Definicdo de quais os tipos de medidas a serem adotadas, area geografica de teste a envolver e nimero
de cuidadores a abranger por faixa de renda, etc;

Desenho de um modelo de financiamento e de uma eventual coparticipagdo financeira por parte do
cuidador, embora em projetos piloto ndo seja usual a coparticipagdo financeira, apenas depois, em fase
de implementagdao mais ampla da medida;

Criagdo de uma estrutura de gestdo e dos protocolos e instrumentos de controle e monitoramento de
todo o processo (execucdo fisica e financeira);

Apresentacdo dos projetos a comunidade e estabelecimento de parcerias com municipios, OSCs,
empresas, etc;

Definicdo de um cronograma de implementacao;

Implementagdo de uma metodologia de avaliagdo externa (ongoing e de impacto);
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Desenho definitivo das medidas de apoio ao cuidador com base na experiéncia obtida e nos resultados

alcangados

5. Notas Finais

O presente documento ndao tem o objetivo de indicar um Unico rumo ou caminho a seguir para o
desenho e implementagdo de uma politica de apoio aos cuidadores familiares no Brasil, mas
apresentar um quadro de opc¢des e de boas praticas internacionais nesse ambito, bem como uma
proposta de metodologia de implementacado estratégica que permita fazer escolhas e op¢des politicas
adequadas a realidade do Brasil e a diversidade de contextos geograficos/sociais/culturais que
compdem a realidade brasileira.

- E consenso das politicas sociais modernas, utilizadas em diversos paises, que a implementacdo de
politicas de cuidado e de apoio ao cuidador, para além de contribuir para a resolugdo de um grave
problema social, igualmente potencializa ganhos significativos do ponto de vista financeiro, porque,
“ao libertar” ou minimizar o “fardo” do cuidador, promove e incentiva o seu regresso ao mercado de
trabalho (cuidadores em tempo integral) ou o aumento do nimero de horas de trabalho (cuidadores
em tempo parcial). Desta forma, este tipo de politica promove a criagdo de valor social, mas também
de valor econémico, quer pela via da producdo, quer pela via do aumento das contribuicOes para a
sociedade, por meio do pagamento dos respectivos impostos por ser possivel participar, mesmo que
em hordrio parcial, do mercado de trabalho.

- Considera-se prudente a implementacdo de projetos de pequena escala, a nivel municipal ou
estadual, no sentido de ser testado ndo sé o desenho como também a metodologia de implementacdo
desses.

- Potencializara o sucesso destes projetos pilotos se na sua concepgao forem incluidos e ouvidos varios
atores, envolvendo representantes dos prdprios cuidadores e OSC’s ou empresas de apoio social. O
envolvimento dos cuidadores familiares nestes projetos permitird implementar uma abordagem

participativa, o que melhorard a qualidade das medidas propostas, atendendo a experiéncia e
diversidade de perfis de cuidadores e das suas necessidades.

- Sugere-se a criagao de grupos de apoio online, dindmicos e flexiveis, que favoregam a interagao entre
os profissionais e os cuidadores, explorando os beneficios das tecnologias de informacdo e
comunicagao.

- O financiamento para a implementacdo destes projetos pilotos e futuramente de uma estratégia a
nivel nacional para o cuidado no Brasil, devera ser orientado numa légica de diversificagao de fontes
de financiamento, que complementem e integrem fundos publicos, fundos privados, fundos
internacionais ao nivel da ONU ou outras entidades, fundos obtidos pela via de jogos especiais-
lotéricos ou outras fontes similares e por ultimo, ndo se devera excluir a prépria coparticipacao do
cuidador.

- Importa também conceber e promover uma ampla estratégia nacional de disseminacdo e divulgagao
dos resultados e boas praticas obtidas nos projetos piloto. Tal estratégia permitird fomentar
progressivamente o alargamento de algumas das medidas implementadas a outros territdrios
geograficos do Brasil. Sugere-se ainda, enquanto parte integrante da estratégia de
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disseminacdo/alargamento dos projetos piloto, a criagdo de prémios de exceléncia, os quais, embora
de cardter simbdlico, deverao ser entregues em eventos publicos televisionados e mediatizados.

- Por ultimo, torna-se igualmente importante a criacdo de uma metodologia abrangente de apoio e
acompanhamento externo destes projetos, que permita, por um lado, ajudar na implementacdo dos
desses e por outro, conceber uma bateria de indicadores de desempenho e de sucesso/insucesso das
medidas. Nesse sentido, sugere-se a utilizacdo de instrumentos de avaliacdo da evolugao da satisfacdo
dos cuidadores face as suas necessidades e a aplicacdo de indices de qualidade de vida e de felicidade,
entre outros). Esta avaliacdo externa, devera igualmente ser operacionalizada por meio de parceria
com os servicos dos Ministérios da Saude, da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos e/ou
Previdéncia Social do Brasil, que integrardo uma Comissdao Permanente de Acompanhamento.
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