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Resumo:Neste artigo faz-se uma reflexdo acerca da atividade do cuidador da pessoa com
deficiéncia e das consequéncias para quem a desenvolve, principalmente aqueles que realizam
este trabalho como cuidador solidario. O cuidador nesta condicio é normalmente um
membro da familia, que executa esta atividade em tempo integral e a margem dos direitos
trabalhistas. Tem-se como objetivo trazer para o debate a importancia do desenvolvimento
de politicas publicas para este segmento profissional, que visem proporcionar uma atuagao
do cuidador capaz de gerar autonomia e dignidade a pessoa com deficiéncia, como
preconizado no ordenamento nacional, bem como possibilitar assisténcia técnica e auxilio
financeiro para o cuidador solidario, quando a situagao familiar indicar esta necessidade. Para
tanto, faz-se uma andlise do Programa Cuidar de Quem Cuida e do projeto de lei n°
461/2024, distinguidos como politicas publicas direcionadas para o cuidador solidario,
intencionando apontar omissdes e indicar ajustes que, segundo a literatura especializada,
devem ser adotadas para gerar melhor qualidade e condigbes de trabalho.
Metodologicamente, optou-se pela abordagem dedutiva e a pesquisa bibliografica e
documental, com o intento de caracterizar o segmento populacional demandante de cuidados
e o grupo de trabalhadores que exerce a atividade de cuidador. Concluiu-se que os
cuidadores, grande parte, exercem um trabalho em condi¢Ges indignas, e que, portanto, se
faz necessario uma atuagao mais efetiva do poder publico.

Palavras-chave: Cuidador solidario; Programa Cuidar de Quem Cuida; Projeto de lei n°
461/2024.

Abstract:This article reflects on the activity of the caregiver of people with disabilities and
the consequences for those who develop them, especially those who carry out this work as
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supportive caregivers. The caregiver in this condition is usually a family member, who
performs this activity full-time and outside of labor rights. The objective is to bring to the
debate the importance of developing public policies for this professional segment, which aim
to provide a caregiver performance capable of generating autonomy and dignity to people
with disabilities, as recommended in the national order, as well as to enable technical
assistance and financial assistance for the supportive caregiver, when the family situation
indicates this need. To this end, an analysis is made of the Caring for Those Who Care
Program and Bill No. 461/2024, distinguished as public policies aimed at the supportive
caregiver, intending to point out omissions and indicate adjustments that, according to the
specialized literature, should be adopted to generate better quality and working conditions.
Methodologically, we opted for the deductive approach and bibliographic and documentary
research, with the intention of characterizing the population segment demanding care and
the group of workers who perform the activity of caregiver. It was concluded that most of
the caregivers work in undignified conditions, and that, therefore, a more effective action by
the public authorities is necessary.

Keywords: Supportive caregiver; Caring for Those Who Care Program; Bill No. 461/2024.

1 INTRODUCAO

Neste artigo faz-se uma reflexdo acerca da atividade do cuidador da pessoa com
deficiéncia, das implicagcGes sociais e econOmicas para quem exerce esta atividade e a
necessidade do seu reconhecimento formal. Com efeito, trata-se de um trabalho que se
reveste de importancia na medida em que os direitos da pessoa com deficiéncia, positivados
na Constitui¢ao de 1988, intencionam a promogao de uma vida digna para este segmento
populacional. Por outro lado, ja é consenso entre os demdgrafos que a populagao brasileira
marcha para uma forte mudanca na estrutura etaria. Projeta-se, para um futuro préximo, um
namero de idosos, em termos percentuais, semelhante ao dos paises europeus. Neste sentido,
urge uma discussiao sobre a atividade do cuidador, uma vez que o aumento da populagao
idosa implica em um aumento da populagao com deficiéncia.

Privilegia-se aqui o cuidador solidario, normalmente uma pessoa da familia que reside
ou niao com a pessoa com deficiéncia, que enfrenta no dia a dia condi¢ées desafiadoras, como
a falta de aparato técnico e de qualificagao profissional. Neste sentido, faz-se uma analise das
politicas publicas direcionadas para o cuidador, mas reflete-se mais amiudadamente sobre as
questoes pertinentes ao cuidador solidario, que se constitui na situagao mais frequente dentre
aqueles que exercem esta atividade profissional.

Objetiva-se precipuamente neste estudo relevar a necessidade de cuidados que se
impoe aos cuidadores, na verdade, um segmento no mercado de trabalho vulnerabilizado e
de pouca visibilidade. Pressupoe-se, portanto, que o trabalho de cuidador, em grande parte,
¢ realizado em circunstancias que colocam as pessoas ocupadas nesta atividade em condigoes

de trabalho indigno, em razao, por exemplo, de jornada de vinte e quatro horas, como
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também o seu exercicio a margem da regulagao formal e dos direitos garantidos na legislagao
trabalhista.

Para a consecucio deste estudo adotou-se metodologicamente a abordagem
dedutiva, privilegiando, inicialmente, a caracteriza¢ao da populacio demandante de cuidados
e do segmento de trabalhadores que exercem a atividade de cuidador, para, em seguida,
analisar criticamente duas politicas publicas eleitas como exemplares, ou seja, o Programa
Cuidar de Quem Cuida, ja em execugio, e o projeto de lei n° 461/2024, que se encontra em
tramitacao. Além do que, em apoio as caracterizagoes quanti-qualitativas dos segmentos
populacionais enfocados e da explicitagao das politicas publicas, procedeu-se a uma pesquisa
bibliografica e documental.

Este artigo esta dividido em trés topicos, além desta introduc¢ao e da conclusio; sendo
que, no primeiro topico, faz-se um historico das regulamentagdes concernentes a pessoa com
deficiéncia presentes nas Constituigoes, bem como estratifica-se este segmento populacional
em variaveis socioeconomicas, dentre outras, idade, género, educagao e trabalho; no segundo
topico, buscou-se caracterizar o ser social aqui enfocado, o cuidador, ressaltando a sua
importancia e as implicacées de ordem social e profissional para quem exerce esta atividade;
por ultimo, no terceiro topico, fez-se uma reflexio critica do Programa Cuidar de Quem
Cuida e do projeto de lei n°® 461/2024, e indicou-se os pontos positivos e as omissodes

concernentes as demandas de estudiosos e pesquisadores.

2 DISPOSITIVOS DE PROTEGCAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA E
ASPECTOS SOCIOECONOMICOS

Uma breve reflexao acerca da positivacao dos direitos da pessoa com deficiéncia
indica que foi somente na segunda metade do século XX que se promoveram direitos
constitucionais especificos e valorativos deste segmento populacional na sociedade brasileira.
Na Constituicio Imperial de 1824, inciso I do art. 8°, presumia-se a suspensio dos direitos
politicos por “incapacidade fisica ou moral”, na verdade uma ordenagdo excludente da
condicao de cidadania. A Constituicio de 1934, embora tenha avancado em relacio ao
ordenamento anterior, prescreveu, no art. 138, a obrigatoriedade do Estado de amparar os
desvalidos, um ordenamento do tipo que mais refor¢a a agao piedosa da caridade do que
induz a efetiva¢ao de politica publica inclusiva. Ja na Constitui¢ao de 1967, mais precisamente
com a Emenda Constitucional n® 12, ocorreu a primeira previsio expressamente valorativa
das pessoas com deficiéncia, uma vez que se indicou como dever do poder puiblico o

desenvolvimento de acées visando a melhotia das condi¢cdes econémicas e sociais.
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Entretanto, tem-se ainda a adogao do termo “deficiente”, atualmente compreendido
como uma nomenclatura que reduz a personalidade do individuo a uma caracteristica. Na
Constitui¢ado de 1988 foi adotada a expressio “portador de deficiéncia”, que
equivocadamente define a deficiéncia como algo que se porta. Ressalve-se que a literatura
especializada assevera ser esta denominagao depreciativa. Neste sentido, buscando superar
as barreiras, preconceitos e denominagoes depreciativas, passou-se a adotar, sob orientagao
de Convencao das Nagoes Unidas, o termo pessoa com deficiéncia, assim ressaltando a
pessoa e nao a deficiéncia.

Apesar do lapso cometido em relagao a nomenclatura, a Constitui¢ao de 1988 trouxe
inovagdes significativas quanto as garantias da pessoa com deficiéncia, ao definir como sendo
competéncia do poder publico a assisténcia e a protedo integral desse segmento
populacional. Mais especificamente estabeleceu, no art. 37, VIII, a obrigatoriedade de reserva
de vagas nos concursos publicos; além do que, no art. 40, § 4°, I, facultou aos entes
federativos, por intermédio de lei complementar, a possibilidade de promover regulagao
diferenciada de aposentadoria para os servidores com deficiéncia. Ressalte-se ainda o art.
207, III e o art. 227, 11, que prescrevem atendimento especializado no sistema educacional e
no sistema de saude. E no concernente a seguridade social, no art. 203, IV, resguarda-se a
habilitagio e reabilitacio a fim da promogao de sua integracao a vida comunitaria. A
Constitui¢ao de 1988 trouxe ainda, no capitulo VII — da familia, da crianga, do adolescente e
do idoso, art. 227, § 1°, inciso 1I, a garantia de acessibilidade aos bens e servigos coletivos
por intermédio da eliminagdo de obstaculos arquitetonicos e de todas as formas de
discriminacio.

Em termos assistenciais, a Constitui¢ao Federal de 1988 preve a Seguridade Social
como meio de assegurar beneficios aos necessitados. Com rela¢ao a pessoa com deficiéncia
esta previsto o Beneficio de Prestacio Continuada (BPC), ordenado na Lei Organica da
Assisténcia Social (LOAS), que assegura o salario-minimo a pessoas que comprovem
pertencer a esse grupo e nao possuir condi¢des de subsistir ou ter suas necessidades providas
port suas familias. Vé-se que o cuidado é obrigacao do Poder Pablico, mas também do nucleo
familiar a partir do principio da solidariedade.

Ja com relagao as regulacoes das relagoes civis das pessoas particulares e juridicas,
tem-se que o Cddigo Civil de 1916 discriminava, no art. 5°, como absolutamente incapazes,
os menores de 16 anos, os loucos de todo o género e os surdos-mudos, que nao pudessem
exprimir a sua vontade. O Cdédigo Civil de 2002, entretanto, trouxe um avanco significativo,

a0 nao mais considerar a pessoa com deficiéncia como absolutamente incapaz. Lé-se no art.
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4°, inciso 1II, que siao considerados relativamente incapazes aqueles que nio puderem
exprimir sua vontade por causa transitoria ou passageira; além do que, estabelece a curatela
ensejando a pessoa relativamente incapaz de exercer atos na vida civil a partir de uma
representacao.

Ressalte-se que o artigo em questao ndo reduz todas as pessoas com deficiéncia a
condi¢ao de relativa incapacidade, uma vez que se excetuam aqueles que possuem plena
capacidade de exprimir sua vontade. Recepcionou-se, desta forma, a ideia de a pessoa ser
reconhecida anterior e independentemente da deficiéncia, bem como ressaltam-se
caracteristicas individuais em simultaneidade ao principio da dignidade.

O Estatuto da pessoa com deficiéncia, Lei n® 13.1406, de 6 de julho de 2015, em seu
artigo 2°, paragrafo unico, define a Pessoa com Deficiéncia como sendo a pessoa com
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
considerando-se ainda que, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode ter obstaculizada
a sua participacao plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢bes com as demais
pessoas. Nesta prescricao, além de uma definicio mais assertiva da nomenclatura a ser
adotada, estio observados os direitos fundamentais a inclusdo social e a cidadania, além da
igualdade e dignidade humana.

Vale trazer ainda, em busca de uma sistematizagdo do ordenamento garantidor dos
direitos da pessoa com deficiéncia, o art. 1.783-A do Coédigo Civil, que, mesmo quando
incontestavel a capacidade de exprimir suas vontades, garante o mecanismo de tomada de
decisdo apoiada, ou seja, resguarda a pessoa com deficiéncia a possibilidade de eleger até duas
pessoas idoneas no intuito de servir-lhe de apoio em decisoes acerca de atos relativos a vida
civil.

Saliente-se que o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em
atendimento a Convencio Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da
Assembleia Geral das Nagdes Unidas, deliberada em 13 de dezembro de 2006 e assinada pelo
Brasil em 30 de margo de 2007, adotou metodologias de coleta de informagoes capazes de
subsidiar a elaboracio de politicas puablicas, bem como passou a promover pesquisas
direcionadas a sistematizacio de dados visando contribuir para estudos concernentes a
melhoria das condi¢oes de vida desse grupo. Outrossim, o IBGE coleta dados acerca das
pessoas com deficiéncia desde 1940, mas tais informacSes eram obtidas através dos censos
e basicamente restritas ao registro quantitativo. Contudo, a partir de 2022, o tema passou a

ser estatisticamente tratado mais detalhadamente na Pesquisa Nacional de Amostra

Domiciliar — PNAD, via coleta mais amiude de informacdes socioeconomicas.
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O IBGE divulgou, em 2022, Boletim Informativo em que estao sistematizados dados
com base em pesquisa assentada em questionarios aplicados em pessoas com dificuldades
em dominar agdes como a de enxergar, ouvir e andar, bem como de ter controle sobre o
funcionamento de membros superiores, das fun¢des cognitivas, de comunicagao e 6bices ao
exercicio de agbes de autocuidado. O questionario trouxe as seguintes possibilidades de
resposta: (1) tem, mas nido consegue de modo algum, (2) tem muita dificuldade, (3) tem
alguma dificuldade, (4) ndo tem dificuldade. Destaque-se ainda que foram identificadas como
pessoas com deficiéncia aquelas que afirmaram ter muita dificuldade ou nao conseguir de
modo algum dominar as agdes distinguidas na pesquisa. Este procedimento permitiu o
registro das pessoas em situagao mais evidente de risco de exclusao social.

Neste Boletim informativo do IBGE estimou-se um total de 18,6 milhoes de pessoas
com deficiéncia no Brasil, que em termos relativos significa 8,9% da populacao total.
Registrou-se mais mulheres (10%) do que homens (7,7%), bem como mais pretos (9,5%), do
que pardos (8,9%) e brancos (8,7%). A regiao Nordeste, com 5,8 milhdes de pessoas com
deficiéncia, encontra-se acima da média nacional. Identificou-se também que 9 milhdes de
pessoas com deficiéncia sio responsaveis por seu domicilio.

Os dados relativos a educagao apontam que a taxa de analfabetismo entre pessoas
com deficiéncia é de 19,5%. Percentual bem superior ao registrado entre as pessoas sem
deficiéncia, que alcanga 4,1%. Esta informacido se reveste de importancia em func¢io de
apontar para a necessidade de politicas publicas focadas na educagdo da crianga com
deficiéncia. Isto porque a exclusio do sistema educacional desencadeia uma série de
exclusdes com impactos na qualidade e na dignidade da pessoa com deficiéncia. Releve-se
que a taxa de escolarizagdo dos grupos de 15 a 17 anos é menor entre as pessoas pretas e
pardas (83,7%) do que as pessoas autodeclaradas brancas (86,4%).

Quanto a inser¢do da pessoa deficiente no mercado de trabalho, situagio que se
reflete de forma imediata nas condi¢oes de sobrevivéncia do individuo, observa-se que a taxa
de participagao das pessoas com deficiéncia, considerando o universo de pessoas nesta
condicio, é de 29,2%, enquanto entre as pessoas sem deficiéncia a mesma taxa atinge o
percentual de 62,7%. O Centro—Oeste é a regiao com maior numero de pessoas com
deficiéncia participando da forca de trabalho (35,7%), enquanto o Nordeste é a menor
(26,8%). No aspecto etario, a maior participa¢ao no mercado de trabalho esta entre as
pessoas no intervalo de 30 e 49 anos (55,3%). Vale ressaltar que se faz mister estudos que

aprofundem a questao da participagao da pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho
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relacionando com dados acerca da escolaridade e da complexificagao de requisitos exigidos
para a ocupagiao de postos de trabalho ofertados.

Por fim, vale trazer aqui os indicadores que tratam do rendimento das pessoas com
deficiéncia. O Boletim Informativo do IBGE explicita que o rendimento médio deste grupo
populacional corresponde a R§ 1.860, enquanto no segmento identificado como sendo de
pessoas sem deficiéncia o rendimento médio é de R§ 2.690. Portanto, considerando-se que
o rendimento médio da sociedade brasileira é relativamente baixo, uma das variaveis que
funciona para arrastar o Brasil para uma péssima posicio no ranking do Indice de
Desenvolvimento Humano (IDH), é possivel qualificar o rendimento médio da pessoa com
deficiéncia como sendo extremante baixo, uma vez que atinge somente 69% da renda média
das pessoas sem deficiéncia.

Importa aos objetivos deste estudo o processo de envelhecimento da populagao, um
fenémeno demografico que também ja se iniciou na sociedade brasileira. Isto porque a
medida em que se ampliam as faixas etaria mais elevadas tem-se em contrapartida a ampliagao
do percentual de pessoas com deficiéncia. No Brasil, no contingente populacional igual ou
superior a 50 anos, tem-se que a populagao com deficiéncia ultrapassa a populacao de pessoas
sem deficiéncia. Constata-se assim que o envelhecimento corrobora para o aumento das
dificuldades funcionais, cognitivas e mentais. Observa-se ainda que o maior nimero de
pessoas com deficiéncia tem entre 60 e 69 anos, sendo a dificuldade para andar ou subir
degraus a mais marcante. A populacao idosa no Brasil corresponde a aproximadamente 32
milhGes de pessoas; deste total, registram-se aproximadamente 8 milhdes pessoas com
deficiéncia. Este dado indica que a populacio total de pessoas com deficiéncia ¢ constituida
de 47,2% de idosos. Tem-se al um segmento populacional duplamente vulnerabilizado, pois

recai sobre este grupo o preconceito etario e o capacitismo. (IBGE, 2022)

3 O PAPEL SOCIAL DO(A) CUIDADOR(A)
E sabido que o exercicio do cuidado é uma atividade complexa. Na pratica é exercida

de maneira formal, quando os cuidados sao realizados por profissional habilitado, como um
enfermeiro, ou de maneira informal, quando o cuidador é um membro da famflia, a situagao
mais frequente. Faz-se mister discutir mais amiudadamente esta ultima situagdo, a do
cuidador solidario, abrangendo a sua existéncia enquanto ser social que precisa desenvolver
estratégias de sobrevivéncia, de disputa por espaco no mercado de trabalho, portanto, de
formacao, de qualifica¢ao e de garantias assisténcias de aposentadoria através de contribui¢ao

para fundos publicos ou privados.
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Especificando o cuidador formal como o profissional, geralmente enfermeiro ou
técnico de enfermagem, qualificado para a prestagdao de servigos de cuidados pessoais. Esta
ocupacio ¢ tematizada no parlamento e encontra-se me tramitacao o Projeto de Lei n® 5.178,
de 2020, que dispde sobre o exercicio da profissao de cuidador de pessoa ou cuidador social.
No art. 2° explicitava as atividades concernentes ao seu exercicio, ou seja, caracterizava a
atividade como de acompanhamento das pessoas com necessidades temporarias ou
permanentes, podendo ser desenvolvida em domicilios, comunidades ou instituicbes sem
determinado, objetivando a autonomia, a independéncia e o bem-estar da pessoa sob
cuidados.

Vale referenciar também o Documento Orientador de Politicas de Apoio ao
Cuidador Familiar (DOPACF), editado, em 2022, elaborado com o auxilio da Unidao
Europeia, objetivando contribuir com os entes federados na elaborag¢ao e implantagao de
politicas publicas de apoio para este grupo profissional. O documento define o cuidador da

seguinte forma:

E a pessoa que tem responsabilidades no cuidado de uma pessoa dependente, seja
por incapacidade decorrente da idade, doenga ou deficiéncia. O cuidador familiar nao é
remunerado, e sua identidade esta intrinsecamente ligada a historia pessoal e familiar baseada
nos contextos sociais e culturais, que nem sempre tem lagos consanguineos, mas sim lagos
emocionais. (Nogueira; Brauna, 2022, p. 5)

O documento esclarece ainda que a dependéncia deve ser compreendida como um
estado em que a pessoa se encontra, como resultado de perda de autonomia fisica, psiquica
ou intelectual, que por esta razdo demanda assisténcia para atividades cotidianas. E
recomenda que o cuidado nio deve se limitar ao autocuidado, mas deve objetivar a
participacao da pessoa cuidada na vida coletiva, portanto, resguardar a condi¢ao de cidadao
de plenos direitos.

Assim como os trabalhadores com vinculos a pessoa fisica ou a pessoa juridica, o
cuidador esta protegido pelos direitos trabalhistas, como contrato de trabalho, salario
definido, férias regulamentar e acesso a cursos de qualificagdo e de aperfeicoamentos. Mas,
alguns exercem o trabalho com desvio de fungao, ou seja, como os trabalhadores domésticos,
compondo as estatisticas trabalhadores a margem da formalizacao legal. Os cuidadores, sob
o regime da Consolidagao das Leis do Trabalho (CLT), sdo basicamente os que prestam
servicos as instituicGes publicas e privadas de assisténcia ao idoso ou a pessoa com

deficiéncia.
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O cuidador solidario, que pode ser familiar ou nao, por sua vez, enfrenta desafios
como a sobrecarga de trabalho, a falta de conhecimento e reconhecimento, a falta de apoio
social e governamental, além da dificuldade de conciliar o cuidado com outras atividades,
como vida profissional, estudantil e pessoal. Diante deste panorama, torna-se urgente a
implementagio de politicas publicas que reconhegam e valorizem o trabalho dos cuidadores
informais, oferecendo-lhes suporte financeiro, profissional e emocional.

A Constituicao Federal de 1988 prevé em seu art. 3°, o principio da solidariedade,
quando elenca como objetivo fundamental construir uma sociedade livre, justa e solidaria.
Tal principio é muito presente no Direito Civil, especialmente norteador do Direito das
Familias, nicleo que o cuidado solidario é mais comum. De acordo MTE (2024, p. 1), “a
organiza¢ao social dos cuidados no Brasil ¢ injusta e desigual, esta baseada em uma
desproporcional responsabilizacao das familias pelo cuidado, especialmente das mulheres”.
Nao ¢é exagero afirmar que, no caso em tela, o principio da solidariedade corrobora para
justificacdo da sobrecarga que recai sobre o cuidador solidario, que abdica de sua qualidade
vida em prol do outro.

Segundo a PNAD Continua 2022, o IBGE considerou como formas de cuidado as
seguintes agoes: monitorar ou fazer companhia dentro do domicilio, que foi respondida por
88,2% dos pesquisados identificados na ocupagao de cuidador, a atividade de auxiliar nos
cuidados pessoais por 80,2%, de ler, jogar ou brincar por 73,9%, transportar ou acompanhar
pot 71,7% e a de auxiliar nas atividades educacionais por 66,5%. Observa-se, com base nestes
dados, que a atividade do cuidador é constituida de atividades diversas. Infelizmente, os
dados nao trazem informagdes qualitativas acerca dos cuidadores solidarios, que muitas vezes
se vém impossibilitados de vivenciarem plenamente outros aspectos de suas vidas como
trabalho, estudos e vida pessoal.

Entretanto, alguns estudos ja discutem temas relativos a atividade de cuidadot, por
exemplo, Minayo (2021) identificou que é principalmente sobre as mulheres que recai a
responsabilidade pelo cuidado, que é escolhida pelos demais membros da familia ou porque
ela mesma se coloca moralmente como responsavel pelo cuidado. Estas mulheres
encontram-se na faixa etaria que vai de 26 a 86 anos; sendo que muitas atravessam grande
parte de suas vidas ativas dedicando-se a esta atividade, portanto, comprometidas em outras
dimensoes de sus vidas, como a dimensao social e afetiva. Uma consequéncia observada ¢ a
caréncia econdémica destas mulheres que se entregam aos cuidados de um membro familiar
e, mesmo as que recebem apoio financeiro, sao remuneradas de forma irregular e insuficiente

para fazer frente as necessidades basicas de forma auténoma.
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O documento Tempo de Cuidar, publicado pela Oxfam, em 2020, encarou esse
cuidado solidario para além da assisténcia, entendendo que essas pessoas nao poderiam
sobreviver sendo amparadas por essas mulheres. O documento denuncia que as cuidadoras
e cuidadores de pessoas com deficiéncia sao acometidas de dores fisicas a sobrecarga mental,
além da perda da propria autonomia. Esta realidade impoe a necessidade de uma atuagdo do
Estado, pois, dado que esta constitucionalmente garantido o cuidado dos grupos
vulnerabilizados pela familia, faz-se mister garantir o cuidado com aqueles que exercem esse
cuidado, assegurando suporte financeiro, assistencial, psicolégico e educacional para os que

realizem esse trabalho baseado na solidariedade.

4 PROGRAMA CUIDAR DE QUEM CUIDA E O PROJETO DE LEI N°
461/2024: BREVES REFLEXOES
O Programa Cuidar de Quem Cuida foi instituido no Estado do Mato Grosso do Sul

pela Lei n® 6.128, de 31 de outubro de 2023. Tem como objetivo a promogao da dignidade
da pessoa humana a partir do pagamento de um beneficio de carater continuado, sem gerar
direito adquirido, no valor de R$ 900,00 creditado diretamente na conta de cuidadores nao
remunerados de pessoas com deficiéncia. O cadastro deve ser atualizado a cada dois anos, e
o beneficio somente sera devido quando houver comunicagio oficial da Secretaria de Estado
de Assisténcia Social e dos Direitos Humanos (SEAD) ao beneficiario selecionado, que se
efetiva a partir da analise das documentagoes necessarias e visita técnica.

Dentre os critérios seletivos destaque-se a exigéncia de ser cuidador familiar ou
responsavel legal em tempo integral de pessoa com deficiéncia, distinguida nos graus de
dependéncia II ou III; também se faz necessario que o candidato ao beneficio resida com a
pessoa com deficiéncia, que deve estar efetivamente sob sua responsabilidade; com relagao a
renda familiar, o valor ndo pode ultrapassar 1/6 do salario minimo por pessoa residente no
mesmo domicilio; além do que, deve residir ha mais de dois anos no Mato Grasso do Sul e
estar inscrito no Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo Federal, ndo podendo
acumular com outro beneficio, exceto o beneficio assistencial a pessoa com deficiéncia
BPC).

Os recursos para sua efetivacao foram remanejados do Programa Vale Universidade
e de fundos publicos de combate a pobreza. Os recursos constituidos permitiram a concessao
de 2.000 beneficios no exercicio de 2023. Além desta assisténcia financeira, o programa em
sua regulamentagdo prever o acompanhamento de assisténcia social por equipe
multidisciplinar ao beneficiario e a pessoa sob sua responsabilidade. Esta acao se constitui de

visitas para orientagoes técnicas, acompanhamento da saude da pessoa com deficiéncia e a
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conferéncia de documentos médicos atualizados. Destaque-se que cessa o direito ao
beneficio em casos de 6bito, de abstencbes e impedimentos as visitas técnicas, identifica¢ao
de renda familiar superior ao previsto no programa, se nio mais houver responsabilidade do
beneficiario para com a pessoa dependente de cuidados; bem como, em caso de falsificagao
de documentos e de condenacio a pena privativa de liberdade com transito em julgado.

Explicitam-se aqui também aspectos relevantes do projeto de lei n® 461/2024, que
busca instituir em ambito nacional o Auxilio Cuidar Mais. Atualmente em tramitacio na
Camara dos Deputados, aguarda parecer do Relator da Comissao de Defesa dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia. No escopo deste projeto de lei prevé-se a destinagao direta de
auxilio mensal no valor de R§ 1.000,00 (um mil reais) a pessoa legalmente responsavel por
pessoa com deficiéncia beneficiaria do BPC. Observe-se que esta previsto a cessao do
beneficio somente no caso de 6bito do PCD, nio havendo restricio a acumulacio com
outros beneficios, nem com os previdenciarios e o Bolsa Familia. A fonte de custeio indicada
no projeto de lei dar-se-a com base na elevacio da aliquota de Contribuicio para o
Financiamento da Seguridade Social (COFINS), de 4% para 5,5%. Isto resultaria em uma
arrecadagdo estimada em R$ 13,5 bilhdes, possibilitando uma cobertura estimada em
aproximadamente um milhao de familias.

A fundamentac¢io do projeto de lei n° 461/2024 recorre ao principio da dignidade
da pessoa humana e ao objetivo de redugdo da desigualdade. Portanto, concebe como
essencial o reconhecimento do cuidador nao-remunerado, que se deve efetivar por
intermédio de auxilio financeiro, visando melhorias da qualidade de vida da familia,
ampliacao das possibilidades de desenvolvimento e de autonomia da pessoa com deficiéncia.
Remete-se ainda, como justificacdo, para a questao da solidariedade e da responsabilidade
social como dever do Estado.

Em defesa do projeto de lei n° 461/2024 assevera-se também que ele corrobora para
um avang¢o no cuidado com um grupo vulnerabilizado estatisticamente relevante, uma vez
que fortalece os cuidados com as pessoas com deficiéncia, na medida em que se prever o
auxilio as pessoas responsaveis por estes cuidados, o que vai de encontro aos Objetivos do
Desenvolvimento Sustentavel (ODS), da Organizacio das Nagoes Unidas (ONU), ao agir
para nao deixar nenhum grupo vulnerabilizado para tras.

Embora as iniciativas aqui apresentadas sejam avangos incontestaveis para a causa da
pessoa com deficiéncia, ao se direcionar para a atividade dos cuidadores e efetivar o seu
reconhecimento via auxilio financeiro e suporte técnico. Pode-se apontar alguns aspectos

que merecem discussao e aprofundamento tanto para o reconhecimento da atividade do
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cuidador como para um suporte ao seu exercicio. Em primeiro lugar, vale ressaltar que os
valores referentes ao auxilio financeiro sao inferiores a um salario-minimo, uma remuneragao
inadequada para uma atividade desenvolvida em tempo integral, além de nio possibilitar
acesso a bens de consumo e servigos necessarios a0 minimo existencial.

Em particular, os requisitos para acesso ao Programa Cuidar de Quem Cuida
contradizem seus objetivos, mais especificamente o de inclusao e o de atender o principio da
dignidade da pessoa humana, quando, por exemplo, requer como necessario que o cuidador
resida com a pessoa cuidada, uma vez que o cuidado solidario nem sempre ¢é realizado por
familiar residente no mesmo domicilio; outro exemplo, é o requisito de o trabalho ser
exclusivamente em tempo integral, pois a necessidade de trabalhar pelo menos em um
periodo para garantir sustento a familia é recorrente na realidade dessas pessoas.

Observam-se diferengas entre as propostas do Programa Cuidar de Quem Cuida e o
projeto de lei n°® 461/2024. Dentre outras, tem-se o valor do auxilio, em que este Gltimo traz
uma proposta mais relevante, como também pelo fato de que o primeiro veda a possibilidade
de acimulo do beneficio com outros auxilios estatais. Também que o projeto de lei n°
461/2024 prever a cessao do beneficio somente no caso de 6bito da pessoa com deficiéncia,
enquanto o Programa Cuidar de Quem Cuida estabelece outras situagdes que podem levar a
interrupcao do beneficio.

Por outro lado, observam-se também convergéncias, ou seja, ambos sao programas
de assisténcia social que oferecem auxilio financeiro diretamente as pessoas que cuidam de
pessoas com deficiéncia, objetivam garantir o direito fundamental da dignidade da pessoa
humana, a diminui¢ao das desigualdades, e sdo regidos a partir do principio da solidariedade.
Além disso, tanto o Programa Cuidar de Quem Cuida como o projeto de lei n°® 461/2024
coincidem na omissao em relagao a assisténcia ao cuidador nas questoes que extrapolam o

auxilio financeiro, como apoio psicolégico e formagao profissional.

CONCLUSAO

O reconhecimento da pessoa com deficiéncia numa perspectiva de sujeito capaz de
exercer cidadania plena, ou seja, a consagragao do discernimento de que se deve combater
todas as foérmulas socioculturais depreciativas e/ou excludentes, emergiram com a
Constitui¢ao de 1988. Destarte, a vigéncia de ordenamentos garantidores de direitos basicos
instituiu as condi¢bes para a promog¢ao da dignidade da pessoa com deficiéncia,
principalmente com a determina¢ao de que se trata de uma responsabilidade do Estado,

assim como do nucleo familiar, os cuidados com este segmento populacional.
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Importa considerar que a populagao de pessoas com deficiéncia, ja estatisticamente
relevante, tende a crescer no futuro préoximo, dado o aumento da populagio idosa, uma vez
que a ampliagao deste contingente populacional implica também na ampliagao da quantidade
de pessoas com deficiéncia. Portanto, se atualmente ja se faz mister o desenvolvimento de
politicas publicas direcionadas para as pessoas com deficiéncia, no horizonte temporal
proximo requer-se tanto uma presenca maior do poder publico quanto uma melhoria da
qualidade das politicas publicas implementadas.

Destarte, imp&e-se o debate sobre a atividade do cuidador, que atualmente ¢ exercida,
com maior frequéncia, por membro familiar na condi¢ao de cuidador solidario, ou seja, sem
remuneragao e a margem da legislacao trabalhista. Urge o reconhecimento da atividade do
cuidador solidario, que, de um lado, é realizada sem profissionalizacio e sem apoio técnico,
assim comprometendo a efetivagao do objetivo constitucionalmente normatizado de se
proporcionar condi¢ao adequadas a autonomia da pessoa com deficiéncia; de outro lado, o
trabalho do cuidador solidario praticado diuturnamente, sem direitos basicos, como salario,
térias e aposentadoria, é causa de comprometimento da qualidade de vida profissional, social
e afetiva deste grupo de trabalhadores.

Com base nas reflexdes acerca do programa Cuidar de Quem Cuida e do projeto de
lei n° 461/2024, pode-se afirmar que estd se dando passos na dire¢io do reconhecimento do
trabalho do cuidador solidario, mas ainda se tem um longo caminho a percorrer, pois se
percebem fragilidades e omissdes, como o baixo valor do subsidio, a auséncia de apoio

técnico e o auxilio financeiro incapaz de garantir o minimo existencial.
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