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RESUMO

O Cuidador Informal (CI) ¢ o trabalhador invisivel que exerce um papel imprescindivel para a Pessoa Cuidada (PC).
No Brasil, até o ano de 2021, nio havia leis que o regulamentem. Contudo, em 17/11/2021, a Comissio de Defesa
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Camara dos Deputados aprovou um projeto de lei que cria uma politica
nacional de apoio ao cuidador informal e aos atendentes pessoais ndo remunerados em situagdo de dependéncia para
o exercicio de cuidados de dependentes. Este projeto tramita em carater conclusivo e ainda sera analisado pelas
comissdes de Seguridade Social e Familia; de Financas e Tributacdo; e de Constitui¢do e Justica e de Cidadania
(BRASIL, 2021). Esta pesquisa tem como objetivo analisar o perfil do cuidador informal frequentador da Unidade
basica de saude 03 do Gama Distrito Federal e como aporte metodolégico consiste em uma pesquisa bibliografica e
uma analise descritiva de campo com aplicagio de questionario. Nesse sentido, para a obtenc¢do dos resultados, é
levado em conta uma pesquisa de um ano, com pacientes assistidos pelo Unidade de saide Bésica - UBS 03 da RA-II
Gama-DF durante o periodo de 23 de setembro de 2020 a 23 de setembro de 2021. Concluimos que os cuidadores
informais possuem alta vulnerabilidade social e sobrecarga de trabalho.

Palavras-chave: cuidador informal; pessoa cuidada; lei regulamentadora.

ABSTRACT

The Informal Caregiver (IC) is the invisible worker who plays an essential role for the Person Cared for (PC). In
Brazil, until the year 2021, there were no laws that regulate it. However, on 11/17/2021, the Commission for the
Defense of the Rights of Persons with Disabilities of the Chamber of Deputies approved a bill that creates a national
policy to support informal caregivers and unpaid personal attendants in a situation of dependence for the exercise of
care for dependents. This project is being finalized and will still be analyzed by the Social Security and Family
commissions; of Finance and Taxation; and Constitution and Justice and Citizenship (BRASIL, 2021). This research
aims to analyze the profile of the informal caregiver attending the Basic Health Unit 03 of Gama Distrito Federal
and as a methodological contribution it consists of a bibliographic research and a descriptive analysis of the field
with the application of a questionnaire. In this sense, to obtain the results, a one-year survey is taken into account,
with patients assisted by the Basic Health Unit - UBS 03 of RA-II Gama-DF during the period from September 23,
2020 to September 23 2021. We conclude that informal caregivers have high social vulnerability and work overload.
Keywords: informal caregiver; caregiver; regulatory law.
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1. Introdugio

O cuidador informal ¢é aquele que desempenha a sua fun¢do por razdes econdmicas ou de
afinidade e se encontra em situacdo mais proéxima do dependente, sendo na maior parte das vezes parentes.
De acordo com Amaral e a/ (2020), o cuidador informal surgiu para responder as incapacidades de
pessoas dependentes. Desempenhar o papel de cuidador ndo é uma tarefa facil e por muitas vezes se
traduz em um encargo consideravel para todos os que estdo proximos ao dependente.

Como elucida Vieira (2009), o aumento da expectativa de vida nos dltimos anos acarretou um
processo de envelhecimento na populacio. Este evento acontece por conta de avancos na tecnologia e na
saude, nas condi¢Oes sanitarias e no acesso facilitado a bens e servicos, o que proporciona a possibilidade
de vidas mais longas. Porém, o problema que surge com este aumento na expectativa de vida aconteceu de
uma forma desordenada no Brasil, sem um aumento consideravel na qualidade de vida de pessoas com
mais de 60 anos, como foi o caso em paises desenvolvidos.

O autor Vieira (2009) discorre ainda sobre o Sistema Unico de Satde (SUS), que surge em um
contexto de determinag¢des legais em busca do papel do setor de sadde para a promogio e protecio da
saude para os idosos. Porém, estes esforcos nio foram suficientes, tendo em vista que as medidas de
protecio aos idosos ndo acompanharam as demandas advindas do aumento populacional desta faixa etaria.
Com este aumento, surge também um crescimento de doengas cronicas nio transmissiveis que exigem um
cuidado profissional, que muitas vezes acaba sendo providenciado de forma informal.

Segundo Nakatani ez a/ (2021), o papel do cuidador informal ¢é cansativo. Além de todos os
encargos do cuidado, somam-se as dificuldades do processo de envelhecimento dos individuos em seus
cuidados, como o desgaste fisico, problemas psicolégicos e cronico-degenerativos. Os autores destacam
também o predominio de cuidadoras de género feminino em suas pesquisas, atribuindo tal estatistica a
cultura de atribuicdo da mulher nas funcSes de cuidado, seja como filhas, netas ou conjuges.

Diante dos resultados encontrados, os autores determinam a necessidade da equipe de saude local
na identificacio das necessidades individuais destes cuidadores informais em seus domicilios com o
objetivo de prevenir o agravamento de doengas ocupacionais com a promo¢ao da saude.

Com a andlise dos dados elencados nas pesquisas acerca deste tema, cabe o questionamento em
relagio ao amparo que os cuidadores informais estdo recebendo. Dessa maneira, a problematica desse
estudo se da mediante a inquietacdo: Qual é o petfil e as responsabilidades do cuidador da unidade basica
de saude 03 do Gama DF?

O objetivo geral deste trabalho ¢ discutir a dimensdo do perfil do cuidador da unidade bésica de

saude 03 do Gama e como objetivos especificos: Andlise das politicas de amparo existentes no Brasil;
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recorréncia de sua aplicagdo e o alcance do mesmo nalgumas estratégias voltadas a sua efetivacdo como
direito e respeito as singularidades.

Quanto a metodologia, essa pesquisa ¢ bibliografica quanti-qualitativa com pesquisa de campo
com aplicacido de questionario e entrevista. O publico escolhido sao Cuidadores Informais que frequentam
o Centro de Saude 03 do Gama DF no momento de acompanhamento de seus parentes. O questionatio
aplicado aborda o perfil dos cuidadores e diferentes tipos de amparos: financeiro, psicolégico, saude fisica
e informativo. Os contextos nessa pesquisa foram organizados da seguinte maneira: introducao,
referencial teérico, metodologia de pesquisa, resultados, analise dos resultados e conclusio.

Com a pesquisa bibliografica, espera-se levantar atencdo para os problemas enfrentados pelos
cuidadores informais, as tentativas de regulamentar programas de apoio e as falhas e sucessos destas
iniciativas. Ja com a pesquisa de campo, espera-se que a situagdo seja avaliada de uma forma detalhada a
partir dos dados coletados pela amostra, para que seja alcangada uma conclusio resolutiva acerca deste

cenario.

2. Referencial Tedrico

Este seguimento foi dividido em quatro subsec¢oes, sendo que a primeira apresenta um
breve histérico do Cuidador ao idoso no Brasil, a segunda discorre sobre os beneficios
proporcionados pelo trabalho dos cuidadores e a Lei regulamentadora de Portugal, a terceira
apresenta as diferencas entre o cuidador informal e o cuidador formal, e a dltima, qual é o

andamento da regulamenta¢ao do Cuidador informal no Brasil.

2.1. Breve histérico do cuidador ao idoso no Brasil

O envelhecimento populacional brasileiro cresceu de forma consideravel nas ultimas
décadas, o que acarretou um impacto consideravel nas formas de se cuidar dos idosos
(MOREIRA; CALDAS, 2007). Uma observacao adicional é o aumento da populagao acima dos
80 anos, o que trouxe alteraces até mesmo na composicao da faixa etaria mais idosa. A este fato
se observa a ocorréncia de idosos de 60 anos com pleno vigor fisico e mental, bem como o de
idosos com mais de 80 anos que precisam de maiores cuidados.

Sampaio et al (2011) argumenta que o aumento populacional da populagao idosa no Brasil
se deve por trés fatores. O primeiro é o resultado de uma alta taxa de natalidade nas décadas de
50 e 60. O segundo é o contraste desta alta taxa de natalidade de tempos mais antigos com taxa

de natalidade dos tempos atuais, causado por uma reducao do nimero de filhos por casal. o
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terceiro é uma redu¢do das taxas de mortalidade, o que proporciona maior envelhecimento da
populacio brasileira.

Acrescentando, Rocha e Vieira (2008) discorrem sobre as necessidades que surgem com o
envelhecimento populacional, especialmente nos aspectos da satide e da assisténcia social. Este
cenario reflete em uma realidade de aumento de pessoas em condi¢Oes de caréncias fisicas e
afetivas, o que em muitas situagées levam a necessidade dos amparos de um cuidador.
Adicionalmente, na grande maioria destes casos, o 6nus do amparo aos idosos em condi¢ao de
dependéncia é assumido por familiares.

Nascimento (2021) ressalta como o envelhecimento demogrifico e o aumento da
expectativa de vida gera um aumento significativo de pessoas idosas com doengas cronicas e
consequentemente em condi¢cdes de necessidades de cuidados. Normalmente, por nio se
conseguir o amparo formal, seja por indisponibilidade do servigo por parte do estado ou por falta
de condi¢bes para contratar um servigco particular, a responsabilidade do trabalho de cuidador
acaba sendo suprida pelos familiares da pessoa que necessita de cuidados.

Batista, Almeida e Lancman (2014) apontam que as discussoes por parte do governo
ganharam maior visibilidade na década de 90 com eventos como a promulgacao da Politica
Nacional do Idoso, em 1994 e a instituicdo do Programa Nacional dos Cuidadores de Idosos, em
1999. A politica contribuiu com a demanda por maiores discussdes acerca do tema. J4 com o
programa, foram preconizados a capacitacio de cuidadores juntamente com entidades nao
governamentais e universidades.

Os autores elencam também um conjunto de a¢des tomadas para fomentar a discussao e
iniciar a¢Oes de capacitagdo e formalizagdo da profissao do cuidador. Dentre estes, cita a reedigdo,
em 2002, da Classificacdo Brasileira de Ocupagdes, que reconheceu oficialmente a ocupagao do
cuidador. Também em 2002, foi instituida a Portaria GM n° 702/2002, que formalizou a
necessidade de uma rede de apoio para acompanhamento e orientacao nas atividades de cuidados
a idosos e incapacitados. Desde entao, a tematica do papel do cuidador de idosos tem sido pauta
em diversas oficinas, programas de governo e cursos universitarios visando maior capacitagio e a

conquista de um espago formal no mercado de trabalho.

2.2. Beneficios proporcionados pelo trabalho dos cuidadores
Os beneficios do paciente idoso que pode receber o amparo em domicilio e sua

relevancia sio observados por Nakatani et al (2021). Garantem que, além de evitar gastos, a
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recuperagao pode ser acelerada em um ambiente familiar. Os autores afirmam que a presenca de
um lar exerce um papel de muita importancia na identidade do idoso, pois este possibilita o
desenvolvimento de uma maior autonomia e independéncia para o idoso, o que acarreta uma
recuperagao mais eficiente e melhor qualidade de vida.

Nascimento (2021) relata que ser cuidador informal é um processo de constante
aprendizagem e que envolve uma alta carga emocional ao lidar com as situagdes da doenga e por
isso deve tomar cuidado com suas emogoes. Neste sentido, a autora argumenta que a gestao
emocional ¢ uma habilidade fundamental para a pessoa que se encontra na posi¢ao de cuidadora
informal. O cuidador informal deve assumir a responsabilidade de cuidar bem de si mesmo para
o bem-estar fisico, psiquico e emocional, pois ele deve estar bem para poder cuidar daquele que
esta sob sua responsabilidade.

A autora argumenta ainda sobre a percep¢ao do cuidador informal sobre o seu proprio
trabalho. O cuidador informal, muitas vezes, nio reconhece a importiancia do trabalho que
desempenha. Existem uma série de questdes que tornam confusa a posi¢ao do cuidador informal
na sociedade, seja por falta de reconhecimento legal para formalizar a sua posi¢ao, pela falta de
preparo e conhecimento suficiente para cuidar de seu dependente ou da atribuicao incerta de
responsabilidade para tal cargo.

Amaral et al (2020) complementa este assunto, relatando que diante de todas as
dificuldades enfrentadas pelo cuidador se faz necessario o auxilio de especialistas da area de saude,
tais como um enfermeiro especialista em saide comunitaria. O papel do especialista, neste caso, é
o de desenvolver programas de intervengao para a educacdo, capacitagdo e empoderamento.
Desta forma, o cuidador informal podera usufruir de uma melhor qualidade de vida, ao poder
otimizar os seus recursos do cuidado, gerir melhor as suas emogdes e se relacionar melhor com a

pessoa cuidada em sua responsabilidade.

2.3. O cuidador informal e o cuidador formal

O cuidador informal é aquela pessoa escolhida pelo ente querido que se encontra
debilitado. Essa escolha se da pela confianga e seu cuidador oferece o servico por compaixio, por
amor incondicional e, na maioria das vezes, em tempo integral. Para Uchoa (2021, p.4): “cuidador
informal, entende-se quem presta assisténcia a outra pessoa que se encontra numa situagao de
dependéncia, devido a algum tipo de incapacidade”. Para maiores esclarecimentos, o quadro

demonstra a diferenca entre trabalhador informal e formal:
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Quadro 1 — Diferenca entre Cuidador Informal e Cuidador Formal

CUIDADOR INFORMAL CUIDADOR FORMAL
(SEM VINCULO EMPREGATICIO) (COM VINCULO EMPREGATICIO)

A relacdo estabelecida principiada por Relacionamento profissional pautado
lagos afetivos por contrato de trabalho

Sem remuneragio Remunerado

Rotinas que incluem conformidade do Rotinas planejadas e compartilhadas por
cuidador a pessoa cuidada varios profissionais

A pessoa cuidada escolhe/elege ou se Contratado

afeicoa com o cuidador

Na maioria das vezes o cuidador usa Recebe pelo servigo prestado

recursos da pessoa cuidada para sobrevivéncia de

ambos
Funcio exercida por tempo integral Horas definidas
Geralmente existe apenas uma pessoa Sobra tempo para cuidar de varios
para se cuidar pacientes
No caso de doenca do cuidador, ndo tem Diteito a atestado médico, afastamento,

amparo legal. Ndo possui dias de repouso ou | tem direito a férias, repouso semana

férias

Fonte: [Adaptado de] Rogeiro, 2019.

2.4. Regulamentagio do cuidador informal e auxilios

A legislagao do Brasil ainda nio estd tao avancada para a regulamentagao dos cuidadores
informais. Esta categoria se encontra desamparada pela lei, sem nenhum instrumento legal para
atender as necessidades e dificuldades desta categoria. Porém, existe um esforco para
regulamentacao.

O Projeto de Lei 6892/10, de acordo com reportagem realizada por Haje (2010), garante
beneficio no valor de um salario-minimo ao idoso ou pessoa com deficiéncia que tenha renda
baixa ou necessite de assisténcia de um cuidador. O beneficio ira ser destinado a pessoas com
dificuldades de locomocao, alimentacdo, higiene e cuidados pessoais, independentemente

ajudando pessoas deslocadas do mercado de trabalho e necessitadas de auxilio.
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Esse Projeto de Lei 6892/10 esta tramitando ha mais de 10 anos, porém conta com
atualizagdes recentes que podem ser conclusivas. Segundo o Portal da Camara dos Deputados
(BRASIL, 2010), em 16 de novembro de 2021 o parecer do projeto foi aprovado pela Comissiao
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia e pela Comissao de Seguridade Social e Familia no dia
19 de novembro de 2021. O beneficio oferecido por esta lei pode auxiliar em melhores condi¢oes
para os cuidados de pessoas debilitadas. Porém, o beneficio foi feito para o apoio financeiro da
pessoa debilitada e nao do cuidador.

Uchoa (2021) faz uma analise acerca da situacao em Portugal, onde foi publicado, no ano
de 2019, o novo Estatuto do Cuidador informal. O estatuto institui medidas de apoio ao cuidador
informal e o seu encaminhamento para redes sociais de suporte. A autora critica argumentando
que o texto é vago e nao contempla um nivel detalhado de instrugdes e diretrizes para a aplicagdo

pratica das politicas de suporte e apoio ao cuidador informal.

3. Metodologia

Esse estudo tem por natureza uma pesquisa bibliografica. Quanto a abordagem do
problema ¢ uma pesquisa de carater qualitativa e quantitativa, pois serdo estabelecidas as vivéncias
dos cuidadores sociais e os percentuais de acordo com os resultados obtidos.

Para a coleta de dados foi utilizado um questionario com 10 perguntas para 30 cuidadores
informais frequentadores do Centro de Saude 03 do Gama DF, sendo mensuradas as respostas
em arquivo Exve/. Também, aplicando os critérios de inclusio condi¢ao financeira precaria, alta
vulnerabilidade social e urgéncia em receber amparo, contou-se com uma entrevista dialogica
com 5 cuidadores a fim de inteirar-se das vivéncias dos mesmos.

De acordo com Bazzanella e Tafner (2013, p. 96), uma pesquisa bibliografica é quando
utiliza material ja publicado, é basica por gerar novos conhecimentos que envolve verdades e
interesses universais, e quando o pesquisador possui pouco conhecimento sobre o assunto é de
natureza exploratéria. Continuando, os autores discorrem que a pesquisa qualitativa é quando “ha
uma relagao dinamica entre o mundo real e o sujeito”, ou seja, nao ha como separar o mundo
objetivo e a subjetividade do sujeito e quantitativa quando estd focada em mensurar os

fenomenos em dados numéricos.
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3.1. Populagio ou Amostra

A populagio da pesquisa consiste em um total de 30 cuidadores informais que
frequentam o Centro de Saude 03 da regido do centro do Gama DF. Todos responderam ao
questionario (instrumento para a coleta de dados). Depois, destes 30 cuidadores informais, 5
dispuseram tempo e concordaram em participar de uma entrevista qualitativa, uma conversa

informal, tendo como base que eles relatassem a histéria e as principais queixas.

3.2. Instrumento de coleta de dados

Foi aplicado um questionario de 10 questoes com o proposito de perceber as dificuldades
enfrentadas pelos Cuidadores Informais e a forma como sao amparados nestas dificuldades. As
respostas coletadas foram transcritas para uma planilha do Exve/. Quanto a entrevista foi utilizado
apenas um roteiro e, a fins de manter o conforto e a privacidade do entrevistado, ndo foram
gravadas, mas anotados os questionamentos em papel e depois transcritos em arquivo Word.

A partir dos resultados da pesquisa de campo foi possivel a elaboraciao de graficos para
melhor apresentagao dos dados coletados na pesquisa. Os resultados da pesquisa serviram de
insumo para dados estatisticos que irao proporcionar uma analise de diversos aspectos da
realidade enfrentada por esses profissionais. Para tanto, a analise sera realizada dentro de quatro

esferas de dificuldades enfrentadas:

e Financeira: analise das dificuldades financeiras e do nivel de amparo que o cuidador
informal recebe, seja do governo, de familiares ou de filantropia;

e Sadde psicoldgica: analise do impacto emocional que o cuidador enfrenta diante de todas
as dificuldades e se recebe algum tipo de amparo psicolégico, profissional ou nao;

e Sadde Fisica: analise da condi¢do de saude fisica dos cuidadores, se adquiriram doencas
durante a sua fun¢ao como cuidadores e se necessitam de algum cuidado especial;

e Informativo: analise do nivel de instru¢io que o cuidador informal possui para
desempenhar a sua fungdo e se possui acesso a meios educativos para melhor

desempenhar o seu papel.

3.3. Questionario da Pesquisa de Campo
A finalidade desse questionario ¢ a de demonstrar a realidade do cuidador informal. Para
a aplicacdo deste questionario foi necessario procurar o gestor da UBS-03 afim de colher

informagoes sobre os cuidadores informais. Seguindo as orientagdes do gestor da unidade de
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saude, os dados pessoais dos pacientes e dos Cuidadores Informais foram mantidos em
privacidade, pra que nao fossem repassados e utilizados de ma fé e respeitando desta forma os
protocolos de sigilo. Sob orientagdo do gestor da unidade seguem 09 perguntas elaboradas e
utilizadas para condug¢ao das entrevistas durante a pesquisa de campo:

01 — Qual sua idade e o grau de instru¢ao educacional?

02 — Voce sabe o que é ser um Cuidador Informal?

03 — Ha quanto tempo voceé se sente cuidador informal permanente do seu parente?

04 — Qual o grau de parentesco?

05 — Tem mais alguém que te auxilia nos cuidados do ente querido?

06 — Voce contribui para o INSS? Se sim, de quantos salarios e qual o tempo de contribui¢aor Se
nao, quanto tempo parou de contribuir?

07 — Acha que o motivo de nao ter contribuido ao INSS ¢é por ser um Cuidador Informal?

08 — Voce recebeu ou recebe o Auxilio Brasil? De quanto?

09 - Vocé como cuidador informal, ja adquiriu alguma doenca que necessita de tomar medicagdes
de uso continuo?

10 - Na sua opiniao a respeito do Cuidador Informal, o que vocé gostaria que existisse para

facilitar a vida dos Cuidadores Informais?

3.4. Encontros e Entrevistas

Os encontros para que os 30 entrevistas respondessem ao questionario foram marcados
com antecedéncia de uma semana, tendo inicio no dia 02/08/2021 e seguindo dois critérios
basicos: a disponibilidade dos cuidadores e o consenso para participagao na pesquisa. Também
foram aplicados os critérios de inclusao condi¢ao financeira precaria, alta vulnerabilidade social e
urgéncia em receber amparo.

Foram realizados 04 encontros por semana, sendo dois as segundas-feiras e outros dois,
as sextas-feiras, haja vista estes dias nao tinha atendimento de COVID19 na UBS03. Em
agosto/2021, nas datas a saber: 09,13,16,20,23,27 e 30, perfazendo um total de 14 visitas. Em
setembro/2021, nas datas a saber: 03,06,10,13,17,20,24, 27, perfazendo um total de 16 encontros.

Estes foram marcados através de telefones feitos pela UBS03, sempre agendadas pela
manha. Os encontros foram realizados com a presenca de um Servidor Plantonista da semana da
UBSO03, obedecendo o protocolo de higiene, como uso de mascara, capote, touca ¢ alcool em gel,

recebidos pela propria unidade de saide.
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Ao chegar no local, o Servidor Plantonista se identificava, falava do objetivo do encontro
e nesse interim, ele apresentava o pesquisador como estudante universitario, falando da
importancia do trabalho de Cuidador Informal, e assim era perguntado se o mesmo aceitava
responder o questionario com as 09 perguntas. As respostas estio nos Apéndices A e B em
formato de quadros com a numeragao das questOes e suas respectivas respostas. Além das
respostas ao questionario, foram agendadas 5 entrevistas com cuidadores informais que
dispuseram tempo e desejaram relatar suas historias e queixas. Para isso, preservando as
identidades, aqui estao designados como CI-1, C1-2, CI-3, CI-4 e CI-5, e as pessoas cuidadas
como PC1, PC2, PC3, PC e PC5.

Em entrevista realizada dia 16 de novembro de 2021, CI-1 se encontra saudavel e
mentalmente bem, foi cuidador de sua mie de 98 anos — PC1. CI-1 nascido no ano de 1965,
com 56 anos de idade, estudou até a sétima série do Ensino Fundamental. Atualmente se
encontra desempregado, mas esta saudavel e estavel, e ainda reside na mesma casa onde cuidava
de sua mae, proprietaria do imoével. Durante a entrevista CI-1 conta muitas historias de tristezas e
lamaurias de sua familia. Questionado como esta sem a presenca de sua mae, CI-1 relatou que a
qualquer momento pode ficar sem sua residéncia fixa, pois seus irmaos e suas irmas estao ja com
interesse em vender o imdvel.

A entrevista realizada dia 8 de agosto de 2021 foi com CI-2, de 62 anos, estudou até a
quinta série do Ensino Fundamental. Estava com sua irma mais nova que possui doenga mental,
obesidade moérbida e cegueira. CI-2 apresenta sinais de cansago, pois foi cuidadora de sua finada
mae que veio a 6bito ha 2 anos ( tinha duas pessoas aos seus cuidados). CI-2 também adquiriu
doengca que necessita de medicagao psicotropica, pois encontra-se em depressao, tem nervosismo,
estresse e ansiedade por nao ter com quem compartilhar os cuidados de sua irma na qual cuida
atualmente. Essa cuidadora se queixa muito por nao ter uma renda para poder manter seus gastos
e suas medicagOes e ajudar seu filho que casou recentemente.

A entrevista do dia 16 de agosto de 2021 foi com CI-3, tem 65 anos, estudou até a quinta
série do Ensino Fundamental, zela do seu companheiro de 75 anos. Ela é uma ex-alcodlatra.
Conseguiu largar os vicios com ajuda dos narcoticos anénimos que situava em um espago cedido
pela igreja catdlica no setor Leste do Gama-DF. Hoje, CI-3 ¢ uma pessoa que tem diabetes,
hipertensao, depressao e faz uso de remédios, pois foi retirado uma parte do intestino dela. Ainda
cuida do seu companheiro aqui desighado como PC-3. Ela lembrou que quando foi fazer a

cirurgia de retirada de uma parte do intestino foi diagnosticada suspeita que tinha cancer nos rins.
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Ela passou a ser acompanhada pela equipe do NRAD (Nucleo de Residéncia Ambulatorial
Domiciliar) do Hospital Regional do Gama. A maior queixa da CI-3 ¢ que sente muitas tonturas.
Também se queixa da auséncia dos filhos da PC-3 que ele teve com sua primeira esposa para
poder compartilhar o fardo com os préprios filhos. Ela comenta que poderiam ajuda-la enquanto
a mesma se ausentaria para fazer alguns tratamentos médicos.

A entrevista do dia 10 de agosto de 2021 foi realizada com CI-4, nascida em 5 de outubro
de 1984, tem 37 anos e concluiu o Ensino Médio. Atualmente é cuidadora do seu filho, PC-4,
nascido em 2003 com paralisia infantil. Cuida dele desde o nascimento. PC-4 esta com 18 anos e
sua mae conta que sempre esteve ao seu lado e nunca o abandonou, mas o filho sofreu abandono
do seu pai ainda na cidade natal, no Maranhao. Sua irma mais velha ja residia em Brasilia e a
chamava para ca devido aqui no DF ter melhor recursos para o tratamento de satde do seu filho
e também ela ter a certeza de um trabalho. Entio, quando a crianga fez cinco anos, CI-4 resolveu
aceitar conselho e vir para Brasilia, onde conseguiu vaga em uma escola publica de ensino
especial.

No periodo que a crianga estava na escola ela trabalhou de doméstica para ter renda de
pagar o aluguel e despesa de dentro de casa. Nesse interim, ela correu atras também da
aposentadoria desse filho que tem deficiéncia (ndo tinha sido aposentado no estado do
Maranhao). CI-4 esta em um novo relacionamento e nesse més de agosto, durante essa pesquisa,
foi descoberto que estava gestante. Nao foi planejado, pois estava fazendo um curso de farmacia
e queria trabalhar nesse ramo, contudo esta feliz mesmo assim por ter oportunidade de gerar um
novo filho para o seu esposo.

A dltima entrevista realizada dia 9 de setembro de 2021 foi com CI-5 que tem 48 anos,
concluiu o Ensino Médio, é cuidador de sua mae de 81 anos, que ha 10 anos esta debilitada. Nao
tem com quem compartilhar o trabalho, pois o irmao mais velho ¢ alcodlatra, nao sentindo
confianga para deixar aos seus cuidados. Sendo assim ¢ cuidador informal em sua totalidade. CI-5
nesse perfodo nao conseguiu emprego formal por ter que cuidar de sua mae. Se queixa por nao

tem mais médicos que vao na sua casa, como acontecia tempos atras. Também se queixa da falta

de acessibilidade a UBS 03.

4. Resultados e Discussao

Os 30 cuidadores que responderam ao questionario tinham idades entre 37 e 78 anos,

sendo 10 cuidadores com idade até 50 anos, 16 com idade entre 51 e 70, e 4 cuidadores com
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idade superior a 71 anos. Também se observou que 83% dos entrevistados sio do género
feminino e 17% do género masculino. Quanto ao grau de instrugao 13 nao concluiram o Ensino
Fundamental, 15 concluiram o Ensino Médio e 2 tem formagao superior (ndo relatado a area de
atuacao).

As questdes 2, 8 e 10 apresentaram concordancia nas respostas. Ou seja, nenhum deles
sabe o que é um Cuidador Informal, o dinheiro recebido no Auxilio Brasil ajudou com as
despesas e cuidados do ente querido e precisa ser melhorado para a funcao de Cuidador: a
acessibilidade, o retorno das visitas domiciliares pela equipe de saude e um amparo financeiro.
Continuando, 14 relataram que nao tem outra pessoa para ajudar e 16 tem alguém que os auxilia
nos cuidados com o ente querido. Quanto ao parentesco, a maioria sao de primeiro grau: filho,

conjuge, pai e mae, notorio no grafico 1 (ndo diferenciando o sexo):

Grafico 1 — Grau de parentesco da Pessoa Cuidada
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Fonte: elaborado pelo autor.

Ainda nos resultados do questionario aplicado, compara-se aqui o tempo que estd
atuando como cuidador com o tempo que parou de contribuir com o INSS. Ficou notério que,
por falta de informagao quanto as politicas publicas de seguridade social, os cuidadores deixaram
de lado essa responsabilidade. Com isso, 23 dos entrevistados pararam ou nao pagam a taxa de
contribuicdo do INSS num periodo anterior ou no mesmo perfodo em que estdio como
Cuidadores Informais. Os demais, pouco tempo depois de estarem nessa fungdo também
pararam de contribuir. Justificando esse fato, 76% dos entrevistados afirmaram que o motivo de

nao contribuir com o INSS ¢ por ser Cuidador Informal.
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Grafico 2 — Tempo como Cuidador Informal x tempo sem contribuir com o INSS
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Fonte: elaborado pelo autor.

Quanto a pergunta sobre ter adquirido doenc¢a no periodo em que estio como
Cuidadores Informais, necessitando de uso continuo de medicacbes, 23 responderam que sim,
enquanto apenas 7 relataram ter a saude preservada.

Por hora, a entrevista com os 5 cuidadores que dispuseram tempo para ter uma conversa
mais detalhada de suas histérias e responderam ao questionario com as 10 perguntas, ficou nitido
a urgéncia que precisam de amparo visto a caréncia financeira, alta vulnerabilidade social e falta
de apoio dos demais familiares. Na verdade, renunciam a suas vidas particulares para cuidarem de
seus ente queridos.

Os resultados do questionario desses 5 cuidadores apresentaram respostas unanimes no
que tange a: ndo sabem o que é um Cuidador Informal, ninguém os auxilia nos cuidados com o
ente querido, nao contribuiram com o INSS e que a verba recebida do Auxilio Brasil ajudou
muito. Desses 5 cuidadores, 3 adquiriram doenca enquanto estao cuidando do ente querido,
necessitando de medicagdo continua e piorando cada vez mais por ndo ter como deixar a pessoa

cuidada sozinha para fazer o tratamento de saude.
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Grafico 3 — Respostas de cinco Cuidadores Informais (CI) as questoes 3, 4 e 6
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Fonte: elaborado pelo autor.

Também relataram que a acessibilidade, o retorno das visitas domiciliares pelos médicos e
um amparo financeiro sao quesitos que facilitariam a vida de um Cuidador Informal. Nota-se que,
além de nao receber nenhuma remuneracao, esses cuidadores nao estao contribuindo com o
INSS. O grafico 2 ilustra as respostas as questoes referentes ao tempo que estdo atuando como
cuidadores informais, e o tempo que nao contribuem com o INSS respectivamente.

A partir dos resultados, conclui-se que a pesquisa de campo mostrou a falta de
informag¢iao no quesito politicas publicas de amparo a tais profissionais, quando os cuidadores
responderam ao questionario e colaboraram com a entrevista relatando suas vivéncias. Também,
a caréncia de lei regulamentadora para que o cuidador informal seja reconhecido e amparado.
Mesmo nao recebendo remuneracdo e férias nao contribuem com o INSS, tornando um futuro
incerto no quesito de conseguir uma seguridade maior.

Nas entrevistas, as queixas sao sempre as mesmas: falta de tempo para cuidarem de si,
sobrecarga por nao terem auxilio nos cuidados com o ente querido, agravamento de doengas
adquiridas durante esse periodo em que estdo exercendo essa fungao, falta de reconhecimento da
profissdao e nao terem uma renda fixa que auxilie nas necessidades basicas de satde.

Portanto, conclui-se que de forma quase unanime os cuidadores informais tém um grau
de parentesco com a pessoa cuidada. Além disso, a maior parte dos Cls é de género feminino. Do
total de entrevistados, nenhum estd bem-informado em relagio aos beneficios do INSS como
também nao sio contribuintes. Ficou evidente no grafico 2 desta pesquisa, a correlagdo direta

entre o tempo como cuidador e o tempo sem contribuir com o INSS.
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A maioria dos entrevistados nao fazia ideia que era um cuidador informal. Isso porque é
um familiar, conjuge ou companheiro, nao tem quem lhe ajude nas tarefas com a pessoa cuidada,
ficou sem trabalhar e/ou contribuir com o INSS quando abragou a causa de Cuidador Informal e
alguns mais idosos adquiriram uma ou mais doenga.

A parte financeira ¢ uma das muitas afetadas. Sem trabalhar e sem terem remuneracao os
cuidadores informais passam por dificuldades basicas que dependem de uma condigio financeira
melhor, ficando sujeitos a usar do dinheiro de quem estd sendo cuidado (caso esse receba
aposentadoria ou algum auxilio governamental) para o sustento de ambos. Em outros casos ficam
aguardando a disponibilidades de familiares e amigos para levar numa consulta de rotina, por
exemplo, ou até mesmo para receber uma cesta basica de alimentos.

No quesito social publico a maioria dos entrevistados reclamaram da falta de
acessibilidade da Unidade Basica de Sadde (UBS) 03 do Gama também da falta de uma equipe
responsavel para treinamento do Cuidador Informal. As informag¢des devem estar acessiveis e
favoraveis para que esse profissional realize suas tarefas com mais seguranca.

Diante de tantas dificuldades, a saude fisica e emocional do cuidador informal é afetada.
E, por nio terem com quem revezar os cuidados com o ente querido, cuidar de sua prépria saude
fica sempre para depois, agravando mais ainda as doengas. Como discorrido anteriormente, o
cuidador informal deve estar em plena saide para cuidar da outra pessoa, mas os resultados
mostraram que nao existe a op¢ao de cuidar de si, visto a falta de condescendéncia por parte dos
demais familiares.

Houve também, por parte dos entrevistados, elogios com relagdo ao recebimento de
fraldas geriatricas. Outro fator relevante esta para as visitas realizadas pela Equipe da Saude nas
residéncias dos cuidadores de idosos e pacientes. Fica-se na esperanca de que essa profissao seja
amparada, reconhecida e remunerada, evitando assim varios problemas relacionados ao
financeiro, ao social e a saude do cuidador em si.

Os centros de saide se empenham com as visitas e disposi¢io de materiais como
curativos, remédios e fraldas geriatricas, mas falta amparo a informacgido, como, por exemplo,
aulas de saude e primeiros socorros para que os cuidadores informais estejam melhor preparados
em relacdo a suas fungoes.

Fazendo uma analise na esfera financeira, conclui-se que todos os cuidadores abordados
passam por dificuldades devido a posi¢ao de terem que exercer o papel de cuidador informal.

Também foi possivel perceber, de forma unanime, que os cuidadores usufruiram do auxilio
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emergencial instituido durante a pandemia e se sentiram muito amparados pela renda oriunda
deste beneficio.

Fazendo uma analise acerca da esfera de saide psicoldgica, a partir das cinco entrevistas
destacadas, as condi¢bes dos cuidadores informais sio bem dificeis. Sao muitas historias de
sofrimento, muitos dramas familiares. Os Cls acabam assumindo a posi¢ao nao por escolha, mas
por necessidade e falta de amparo da familia e da sociedade no geral. Esta situagdo gera angustia e
depressao e infelizmente com as dificuldades psicoldgicas e o isolamento da fun¢io, o amparo
psicoldgico se torna algo extremamente dificil.

Acerca da saude fisica dos Cls, ficou claro que 60% da amostra de entrevistas destacadas
necessita de medicamentos por conta de problemas de satde. Porém, a falta de tempo para cuidar
dos proprios problemas, falta de dinheiro para conseguir uma condi¢ao de vida mais saudavel e
os transtornos psicologicos oriundos da fun¢ao sio um grande obstaculo para que os Cls cuidem
de suas saudes fisicas.

No aspecto informativo, pode ser percebido durante as entrevistas que os cuidadores
informais nao tem muito conhecimento acerca de seus direitos. Foi percebido que nenhum deles
sabe de suas condi¢gdes como cuidador informal, nao contribuem com INSS e nao possuem uma
especializagao formal para cuidar de seus ente queridos. Uma das dificuldades é a auséncia de
uma equipe responsavel pelo treinamento formal do CI. Além disso, houve reclamagbes sobre a

falta de acessibilidade na estrutura das unidades de satde.

5. Consideragdes Finais

Perante os argumentos apresentados, a presente pesquisa objetivou investigar o perfil e
responsabilidades dos Cuidadores Informais, contribuindo para que estes tenham ciéncia do
servico social que prestam a familia e a sociedade. Os objetivos especificos foram: discorrer a
historicidade do profissional cuidador e os beneficios proporcionados a quem esta recebendo os
cuidados; demonstrar a diferenca entre cuidador informal e formal; identificar regulamentagao
legislativa e auxilios para o cuidador informal; e analisar as vivéncias do cuidador informal e sua
condicio de saude.

Mediante a pesquisa realizada, nota-se a enorme responsabilidade do cuidador informal
diante de seus entes queridos. A pessoa cuidada é beneficiada por estar recebendo os cuidados de
quem confia e no aconchego do seu lar. Além da visita da equipe de saude que também auxilia
quanto as informac¢oes da comorbidade e/ou medicacdes.
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Utilizando o questionario, puderam ser coletados dados da pesquisa de campo com os
Cuidadores Informais, ficando evidente a sobrecarga fisica, psicoldgica e emocional do cuidador
informal. Péde ser observado que os Cls nao possuem férias, repouso ou descanso, tdo pouco
amparo familiar ou amparo do poder publico no quesito assisténcia social.

De acordo com a pesquisa de campo, o cuidador informal faz uso do dinheiro dos que ja
estao debilitados para que possa se manter também, sendo que, quando a pessoa debilitada venha
a falecer, o cuidador informal nio tem como se sustentar financeiramente. Diante de tudo isso, a
necessidade urgente da aprovagao de uma Lei que regulamente e ampare esse profissional, assim
como ja foi regulamentado e reconhecido em Portugal.

Ficou notoério também que amostra aqui analisada nao esta contribuindo com o INSS,
justificando a resposta por serem cuidadores informais. Aqui, demonstraram nao ter ciéncia de
seus direitos e deveres enquanto cidadaos, prejudicando um futuro em que a contribui¢do com a
taxa do INSS auxiliaria para a aposentadoria.

A partir deste estudo, espera-se que a negligéncia sofrida pelos cuidadores informais por
parte do governo, de suas familias e da sociedade no geral seja mais entendida e que este tema se
torne objeto de futuros estudos. O meio académico poderia se beneficiar de pesquisas mais
aprofundadas sobre o assunto, explorando cada uma das esferas abordadas e utilizando amostras
de pesquisas mais abrangentes, avaliando Cls em diferentes estados do Brasil.

Uma limita¢ao desta pesquisa é a diversidade da amostra, que foi selecionada a partir da
referéncia de apenas uma localizagdo, a Unidade Basica de Saude (UBS) 03 do Gama. A pesquisa
apresentaria dados mais precisos e ricos se fosse aplicada em diferentes unidades de saude e em
diferentes regides do Brasil. Portanto, uma sugestao de pesquisa futura para a continuidade dos
estudos promovidos por este trabalho é o aprofundamento da problematica apresentada, porém

com uma amostra mais ampla e diversificada, selecionada a partir de diferentes regides do Brasil.
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