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RESUMO

O presente trabalho de conclusao de curso tem por objetivo analisar o cotidiano e o0s
desafios postos as cuidadoras familiares de idosos com DA, a fim de compreender
as condicdes de vida das cuidadoras familiares e as suas necessidades. Busca-se
uma maior compreensdo das problematicas que surgem decorrentes da situacéo
colocada, inclusive sobre a questdo de género, em razdo de que mulheres tém
maiores chances de se tornarem cuidadoras apenas por serem mulheres. Para
situar o contexto em que vivem essas cuidadoras, foi necessario refletir sobre as
politicas publicas voltadas a populacao idosa no Brasil, diante de uma realidade que
retrata o0 crescimento progressivo dessa populacdo. A pesquisa também aponta 0s
equipamentos existentes na cidade de Florian6polis-SC para a pessoa idosa com
DA e consequentemente para as pessoas cuidadoras. A pesquisa esta
fundamentada na abordagem qualitativa e a metodologia aplicada consiste na
pesquisa de campo e no levantamento de producdo cientifica sobre o tema, as
informacdes foram coletadas através de entrevista semiestruturada com as
cuidadoras familiares residentes em Floriandpolis-SC que participam dos seguintes
espacos: Grupo de Apoio Social e Emocional para Cuidadores Familiares da pessoa
idosa com Alzheimer e deméncias similares da Associacdo Brasileira de Alzheimer
(ABRAZ), Centro de Saude do bairro Monte Cristo e do Centro Dia da Pessoa ldosa,
local onde também foi realizada entrevista com profissionais, para principalmente,
compor informagdes sobre o equipamento. Os relatos coletados consubstanciaram a
analise e permitiram os resultados da pesquisa de acordo com seus objetivos. O
principal achado da pesquisa se refere a auséncia de politicas sociais publicas que
atendam as demandas da pessoa idosa e das cuidadoras. Assim, esse trabalho
instiga mais estudos que compreendam a teméatica apresentada, como igualmente
propde uma reflexdo sobre alguns caminhos para profissionais do Servico Social,
em especial o trabalho educativo de forma coletiva, como um instrumento para
garantir uma maior qualidade de vida tanto a pessoa idosa como as suas familias.

Palavras-chave: Cuidadores/as Familiares. Doenca de Alzheimer. Populacao idosa.
Politicas sociais publicas. Servigo Social.



ABSTRACT

The present undergraduate thesis analyses the implications on the daily life of the
female family carers of the elderly with Alzheimer's Disease, searching a higher
comprehension and pointing the problematics that arise in this situation, as well as
gender issues, that lead to women having more chances in becoming a family carer,
just for being a women. To set the context which these carers live, it was necessary
to reflect on the public politics made for the elderly population in Brasil, in a reality
that shows the progressive growth of this population. To understand better the
context of Floriandpolis, the research also points and analyzes the existing
equipment for the elderly with AD and consequently for their carers.The research is
based on the qualitative approach and the methodology applied, consists in the
making of scientific production of the theme, the information was collected in
a semi-structured interview with the family carers, residents of Floriandpolis/SC,
which participate of these spaces: Social and Emocional Support Group for Family
Carers of the Elderly with Alzheimer and Dementia of the Brazilian Association of
Alzheimer (ABRAZ), the carers inserted in the treatment of the Health Center of
Monte Cristo neighborhood and Day Center of The Elderly where interviews were
made with the professionals who work there to gather information about the
equipment. The reports collected, embodied the analyses and allowed the results of
the research according to its goals. The biggest result in the research was about the
absence of public social politics, that meets the demand of the elderly and the carers.
The thesis, seeks to instigate more studies that comprehend the theme presented,
and also propose a reflection on some paths for Social workers, in special the
educational role in a collective form guaranteeing higher life quality for the elderly
and their families.

Keywords: Family Carers. Alzheimer's Desease. Elder population. Public social
politics. Social Service.
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1. INTRODUCAO

No contexto atual, constata-se através de pesquisas referenciadas ao longo
desse trabalho, um continuo crescimento da populacéo idosa' no Brasil, acometidas
de diferentes tipos de doencas e deméncias. Diante disso, essas diferentes doencas
deixam essa parcela de pessoas dependentes de cuidados de outrem em graus e
niveis diversos, entre elas destacam-se, as doencas mentais, um dos maiores
fatores causadores de dependéncia.

No pais, o nimero da populacado idosa ampliou, segundo o Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE) de 2017, para mais de 30 milhdes de idosos,
crescendo 18% nos Ultimos cinco anos. E previsto que em 2024 esses dados
duplicardo e em 2060, um a cada quatro brasileiros tera mais de 65 anos. Ademais,
sao significativos os dados de idosos que se encontram no tratamento da doenca do
Alzheimer no Brasil, ja atingindo 1,2 milhdes da populacdo?.

A escolha do tema definido justifica-se pela preocupacdo da pesquisadora
com as reais condi¢des de vida das pessoas que ficam responsaveis pelos cuidados
com a pessoa idosa que se encontram em estado debilitado de salde e padecem
por ndo ter uma atencdo que abarque todos os cuidados necessarios desse
individuo.

Essa observacdo se inicia através da vida pessoal da académica, pois a
mesma passou desde o ano de 2014 por essa experiéncia em sua propria familia,
na qual ela péde observar a falta de habilidades, de conhecimentos e condicdes
objetivas e subjetivas adequadas de sua méae para com os cuidados com a sua avo.
A soma dessas condi¢fes resultaram em consequéncias negativas na saude de sua
mae.

Ao ingressar no curso de Servico Social na Universidade Federal de Santa
Catarina (UFSC), no primeiro semestre do ano de 2015, as discussoes
proporcionadas a partir do debate em sala de aula, com atividades e discussodes
juntamente com as bases teoricas introduzidas ao longo da graduagéo, prepararam
a pesquisadora para um debate de cunho cientifico apropriado, que adentrassem a

esfera do senso critico.

1 Este trabalho buscou a utilizagdo da linguagem inclusiva, de acordo com a Resolugdo CFESS n° 549/2011,
pois é sabido que o uso do masculino genérico reforga as estruturas patriarcais, a qual deve-se buscar em todos
0s ambitos da vida por superacéo, através da desconstru¢do do machismo na linguagem gramatical.

°Fonte IBGE 2017. Disponivel em: www.ibge.gov.br


http://www.ibge.gov.br/
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No primeiro semestre do ano de 2019, a pesquisadora iniciou sua inser¢cao no
campo de estagio no Centro de Saude Monte Cristo, municipio de Florian6polis-SC,
através do Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF). Ao acompanhar a
assistente social em seu cotidiano de trabalho, em atendimentos e visitas
domiciliares, a estagiaria pdde conhecer familias que se encontravam com
dificuldades de cuidar os familiares em processo de envelhecimento e com a DA.

Essas questbes fomentaram debates que instigaram uma reflexdo maior a
respeito da situacao problemética que ocorre na sociedade em relacéo aos cuidados
com as pessoas idosas, despertando o interesse de buscar conhecimento mais
aprofundado sobre a magnitude dessa situacdo. Através desse quadro, surgiram
problematizagbes principalmente relacionadas ao papel do Estado e a
responsabilizacdo da familia como uma das principais fontes de protecao de seus
membros.

Dessa maneira, este trabalho tem como objeto de pesquisa entender os
impactos sobre a pessoa que fica com a responsabilidade pelos cuidados da pessoa
idosa com DA. Vale destacar que a DA, € uma doenca que vem sendo cada vez
mais identificada nessa populacédo, e trata-se de uma doenca degenerativa que
impossibilita ao longo do tempo a pessoa de realizar atividades simples.

Segundo o0s estudos consultados, a responsabilidade dos cuidados é
direcionada diretamente as familias, e seguindo a logica patriarcal ainda presente na
sociedade brasileira, a responsabilidade integral pelos cuidados fica destinada
principalmente para a mulher com maior proximidade da pessoa adoecida.

Dessa forma, o presente trabalho tem como objetivo analisar o cotidiano e os
desafios postos as cuidadoras familiares de idosos com DA, a fim de compreender
as condi¢cdes de vida dessas cuidadoras e as suas necessidades. Para tanto, os
objetivos especificos buscaram responder as questdes norteadoras necessarias
para a compreensdao do problema central, a fim de buscar respostas as
problematicas que se engendram resultantes dessas relacdes. Para nortear a
presente pesquisa, elegeram-se as seguintes questoes:

1) Qual é o perfil da pessoa cuidadora familiar?

2) Quais as dificuldades enfrentadas por essa cuidadora familiar da
pessoa idosa com DA?

3) Que politicas sociais existem para o atendimento da pessoa idosa com

DA e para a cuidadora familiar?
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Em relacdo ao perfil da pessoa cuidadora do familiar idoso com DA, coube
adentrar também na discusséo de género, apontando a violéncia de género contra a
mulher intrinseca nesse processo, 0 que justificou a pesquisa ser direcionada
somente as cuidadoras mulheres.

Com as dificuldades enfrentadas pelas cuidadoras familiares, pretendeu-se
compreender todo o arcabouco de danos que sédo causados a cuidadora familiar
perpassando as politicas publicas existentes em resposta as demandas e
verificando sua efetividade.

Destaca-se a viabilidade da pesquisa apresentada neste trabalho, pelo facil
acesso as familias que possuem em seus arranjos idosos com DA, mediante 0s
atendimentos prestados pela ABRAz e pelo Centro de Saude do Monte Cristo, e por
outro lado, também existe uma expressiva quantidade de publicagbes na tematica.

Observa-se gque o Estado brasileiro, através da bibliografia pesquisada, ndo
tem desenvolvido politicas publicas de atendimento a essa populagédo, o que implica
no consequente aumento de cuidadoras familiares da pessoa adoecida sem
condicbes objetivas e subjetivas para realizar tais cuidados. Por conseguinte, de
acordo com a pesquisa desenvolvida, estas acabam assumindo a responsabilidade,
portanto, sem nenhuma opcao de escolha, preparo especifico e suporte, o que
resulta posteriormente no adoecimento da propria cuidadora familiar por ultrapassar
seus limites enquanto ser humano que também precisa de cuidados.

Em vista disso, é através desse quadro, que surgem como resultados,
complexidades relacionadas ao papel do Estado e a responsabilizacdo da familia e
principalmente do papel da mulher como uma das principais fontes de protecao de
seus membros.

Para o desenvolvimento da pesquisa, optou-se pelo método da pesquisa de
campo com abordagem qualitativa, utilizando-se do instrumento de entrevistas
semiestruturadas.

No primeiro momento realizaram-se levantamentos bibliograficos que
envolvem o tema no intuito de elaborar um embasamento tedrico para as reflexdes a
serem construidas a partir da coleta dos dados e informacdes. Em seguida foi
realizada uma pesquisa de campo que consistiu na aplicacdo de entrevista
semiestruturada com perguntas abertas e fechadas para as cuidadoras familiares

com questdes sobre o seu cotidiano e suas demandas.
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A pesquisa de campo foi executada no periodo de agosto a outubro de 2019,
com a participacdo de cinco (5) cuidadoras familiares da pessoa idosa com DA,
residentes do municipio de Florianopolis/SC, mapeadas em trés (3) espacos
diferentes. Estas foram identificadas através de um mapeamento prévio dos
usuarios do Centro de Saude do bairro Monte Cristo, do Centro Dia da Pessoa
Idosa® e do Grupo de Apoio Social e Emocional para Cuidadores Familiares da
pessoa idosa com Alzheimer e deméncias similares, realizado pela Associacao
Brasileira de Alzheimer (ABRAZz)%.

Para o mapeamento, foram levados em conta 0s seguintes critérios
elegibilidade: ser ou ja ter sido cuidadora familiar de pessoa idosa com DA a um (1)
ano ou mais e residir com essa pessoa ou ja ter convivido por mais de um (1) ano e
ser ou ja ter sido a cuidadora principal por esse periodo.

No Cento de Saude do Monte Cristo, a entrevista foi realizada com uma (1)
cuidadora familiar. O mapeamento se deu através do cotidiano de estagio obrigatério
da pesquisadora no local, com os atendimentos realizados pelo Servico Social nos
quais a pesquisadora teve maior contato com uma cuidadora familiar que se
encaixou nos critérios estabelecidos. Ja no Centro Dia da Pessoa ldosa, também
fora entrevistada uma (1) cuidadora e o mapeamento foi feito com o auxilio do
Servico Social da instituicdo, que afirmou atender somente uma cuidadora familiar
que se encaixasse nos critérios definidos. Por fim, no Grupo da ABRAz, a
pesquisadora participou de trés (3) encontros, momento no qual pdéde conhecer
melhor os/as participantes e conversar com todas para saber sobre a disponibilidade
e guais atendiam aos critérios. Assim, do grupo, foram entrevistadas trés (3)

cuidadoras familiares.

3 O Centro Dia € um servico previsto na Politica Nacional do Idoso (Lei N° 8.842, de 4 de janeiro de 1994) e no
Estatuto do Idoso (Lei N° 10.741, de 1° de outubro de 2003) que, através de equipe multidisciplinar, atende
pessoas com 60 anos ou mais que necessitam de cuidados durante o dia e que a noite voltam para suas casas,
mantendo assim os vinculos sociais e familiares. Em Floriandpolis, ha alguns Centros Dias privados e apenas
uma que caracteriza-se como OSC.

4 A ABRAz, é uma OSC sem fins lucrativos composta por pessoas e organizacGes nacionais e internacionais
envolvidas com a doenca Alzheimer. Ela tem como missdo oferecer: apoio social, emocional e informativo a
familiares; promocéo de estimulacéo cognitiva e social a pacientes; producao e difusédo de conhecimento sobre a
DA e outras deméncias; articulagdo com agentes que promovem ac¢des em beneficio dos pacientes e pessoas
cuidadoras. O programa dessa entidade abrange o territdrio nacional, sendo que na Regional de Santa Catarina,
situa-se no municipio de Floriandpolis. (Informagéo disponivel em http://abraz.org.br/web/. Acessado em
setembro de 2019. Em Florianépolis, a ABRAz possui o grupo de ajuda mutua para familiares de idosos/as com
DA ou doengas similares. Nesse espaco, os/as familiares cuidadores/as compartiham conhecimentos,
experiéncias, frustragbes, e qualquer coisa que envolva o familiar adoecido. Ainda recebem palestras
eventualmente sobre assuntos relacionados aos cuidados e a doenca. Eles se reinem quinzenalmente nas
tercas-feiras as 14:30, nas dependéncias do Hospital Universitario Professor Polydoro Ernani de S&ao Thiago,
localizado no bairro Trindade.



http://abraz.org.br/web/
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Também foram realizadas entrevistas com duas (2) profissionais (Assistente
Social e Coordenadora Psicéloga) do Centro Dia da Pessoa ldosa de Florianépolis
para complementar as informacfes sobre a rede de atendimento e a pesquisa
documental sobre os equipamentos que constituem essa rede na cidade.

Quanto ao perfil das cinco (5) entrevistadas cuidadoras familiares, as idades
variam de 43 a 69 anos, sendo que trés delas tem entre 54 e 69 anos. Uma (1) é
negra, trés (3) brancas e uma (1) indigena. Em relagédo a escolaridade, uma (1) tem
ensino meédio completo, uma possui curso técnico e trés tem ensino superior
completo. O estado civil varia, sendo que trés (3) sdo casadas, uma (1) é vilva e
uma (1) é solteira. A quantidade de filhos/as varia de zero (0) até quatro (4), sendo
gue todos/as tem acima de 15 anos e apenas dois irmdos residem com a mée. A
renda varia de um salario minimo e meio a 10 salarios minimos por familia. Todas
realizam os cuidados ha mais de um ano e meio, quatro (4) sdo as cuidadoras
principais por quatro anos ou mais, sendo o periodo maximo de sete (7) anos.

Para a realizacdo das entrevistas foi agendado com as entrevistadas
previamente, de acordo com a disponibilidade de cada uma. O local foi escolhido
conforme a preferéncia de cada cuidadora familiar, para que todas pudessem se
sentir o mais confortavel possivel e a média de duracado foi de uma hora. Nos dias
marcados, realizou-se primeiramente a leitura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (apéndice 3 e 4) tanto com as cuidadoras quanto com as profissionais
do Centro Dia da Pessoa Idosa, a fim de que estas tivessem maior compreensao da
pesquisa e pudessem tirar suas duvidas sobre a justificativa, objetivos da pesquisa,
possiveis danos decorrentes da participacdo. Igualmente dos cuidados que seriam
tomados para manter o anonimato das participantes, e de que poderiam parar a
entrevista a qualqguer momento, no caso de desconforto, e solicitar que as
informacdes fornecidas ndo fossem utilizadas no trabalho. Apdés isso, aplicou-se a
entrevista semiestruturada (apéndice 1 e 2) e as respostas foram gravadas com o
consentimento de cada uma delas. Vale destacar que nenhuma das entrevistadas
demonstrou incomodo com as perguntas.

Através da metodologia da pesquisa, pretendeu-se cumprir 0s objetivos
propostos, e com os resultados, obter uma analise do problema, identificando a
realidade vivenciada pelas cuidadoras e contribuindo com as possibilidades de

atendimento as demandas das cuidadoras familiares da pessoa idosa com DA.
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Para a exposicdo organizou-se o trabalho em cinco secdes. Na primeira
secdo, com a Introducéo, apresenta-se uma contextualizacdo geral da tematica, os
motivos que levaram a pesquisadora a escolher esse tema, assim como se
apresentam os objetivos e a metodologia utilizada para desenvolver a pesquisa.

A segunda secéao inicia com uma breve apresentacdo de dados sobre o perfil
da pessoa idosa no Brasil atualmente; seguida de uma exposicéo e reflexdes sobre
as politicas publicas de atendimento a pessoa idosa com DA existentes no pais; e
ainda, por ter seu foco na cidade de Floriandpolis, cita-se igualmente os
equipamentos existentes de atendimento a pessoa idosa com DA e as pessoas
cuidadoras na cidade, identificando sua eficiéncia e necessidade diante da realidade
apresentada de politicas publicas sociais que na préatica ainda sdo demasiadamente
familistas.

Na terceira secdo, adentra-se a discussdo de género, em relacdo ao papel da
pessoa que realiza os cuidados ser predominantemente pensado e executado por
mulheres; além de apresentar relatos de cuidadoras entrevistadas, e tecer a andlise
das entrevistas e a relacdo dos impactos no cotidiano dessas cuidadoras, assim
como a analise das politicas sociais.

Na quarta secdo, buscou-se desenvolver reflexdes sobre as possibilidades
em relacdo do Servico Social, que tdo pouca atencdo tem dado a tematica
evidenciada, seguida das conclusdes.

Por fim, pretende-se com essa pesquisa, dar maior visibilidade ao tema
abordado, em virtude da pouca atencdo que lhe é dado atualmente em estudos
cientificos e na propria sociedade, muito menos ha uma iniciativa do Estado voltado

ao atendimento especializado para a pessoa idosa e a pessoa cuidadora familiar.
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2. POLITICAS PUBLICAS SOCIAIS DE ATENDIMENTO A PESSOA IDOSA COM
DA NO BRASIL E EM FLORIANOPOLIS

2.1. O PERFIL DA PESSOA IDOSA NO BRASIL

Tendo em vista que a pesquisa desenvolvida para este trabalho analisa o
quadro das politicas publicas referentes a populacdo envelhecida e envolve
questdes como o processo de longevidade e género, é necessario fazer uma
reflexdo sobre o perfil da populacdo idosa brasileira. A exposicédo dessas questdes é
fundamental, pois determinam experiéncias do processo de envelhecimento na
sociedade, como no caso do ato de cuidar.

Isso significa que, a velhice® tem questdes especificas que precisam ser
abordadas para que as politicas publicas atuais possam de fato oferecer respostas
as demandas constatadas na realidade social dos sujeitos, e aqui um grupo em
especial: a mulher cuidadora familiar da pessoa idosa com DA.

Dessa maneira, como em qualquer outra fase percorrida no ciclo de vida, a
velhice, abrange também a insercao de classe social, as questdes de género, raca e
etnia, aspectos da vida social que influenciam nas relacfes sociais instituidas, na
concepcao dos sujeitos e na construcao da propria sociedade.

Sabendo que o envelhecimento populacional cresce cada vez mais, em
primeiro lugar, € necessario citar qual o perfil socioeconémico, igualmente em
relacdo ao género e raca desses sujeitos. Em razdo de que essas questdes
implicam diretamente em como essa populacdo vive e lida com as diferentes
situacbes a que esta exposta em uma idade avancada. Para entender, dessa
maneira, as problematicas (ameacas e desafios) que se engendram dessas
relacdes.

Assim, a necessidade de ter ciéncia sobre o perfil socioeconémico dos idosos
justifica-se devido a importancia desses dados para entender como se da a

reproducao social dessa populacdo no Brasil. A Pesquisa Nacional por Amostra de

5 Nesta pesquisa, defende-se que o envelhecimento é o processo natural da vida que traz consigo algumas
alteracdes sofridas pelo organismo, consideradas normais para esta fase. Ja o termo "velhice" agrega as
implicacdes externas ao processo natural, ou seja, € uma construgdo social que cria diversas formas diferentes
de se entender o mesmo fendmeno, dependendo de cada cultura. Em suma, o processo de envelhecimento e a
velhice, “deve, ainda, ser entendida como uma etapa do curso da vida na qual, em decorréncia da avancada
idade cronoldgica, ocorrem modificagées de ordem biopsicossocial que afetam as relages do individuo com o
seu contexto social”. (FREITAS; QUEIROZ; SOUSA, 2009, p. 408).
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Domicilios (PNAD) (2009) mostra que os idosos sdo, em sua maioria, mulheres,
apresentam baixa escolaridade e vivem com renda domiciliar per capita de até 1%
salario minimo, portanto, trata-se de uma populacdo idosa fragilizada e
empobrecida.

E importante lembrar, que a populacéo idosa na atualidade foi ha algumas
geracbes uma populacdo jovem, que envelheceu, deixando de ser economicamente
ativa. Sendo assim, o perfil mencionado desse grupo, é reflexo de uma sociedade
capitalista, pois em idade avancada passam a conviver, sem o0 principal meio de
sobrevivéncia dentro desse sistema, a venda de sua for¢ca de trabalho. A partir da
prépria caracteristca do modo de producdo capitalista que promove a
superexploracao da forca de trabalho, assim como um processo de marginalizacao
dos que nédo sdo considerados produtivos, configura-se que nesse periodo de vida
dos sujeitos o sistema ndo atende as suas necessidades ao envelhecerem. Em
decorréncia desse fato, sugere-se uma incidéncia negativa na vida da populacéo
idosa, levando em consideracao o perfil apontado.

Quanto a questao de género, enfatiza-se que

[...] apesar de as mulheres viverem mais tempo, elas envelhecem em piores
condicdes sociais e de saude. As desvantagens sofridas na sua vida
profissional e familiar se acumulam ao longo de sua existéncia e se
acentuam & medida que envelhecem, no entanto, tal condicdo néo possui a
devida visibilidade social. Assim sendo, o envelhecimento feminino deve ser
considerado entre diversos fatores, muitos deles fortemente imbricados com
as questdes de género, tais como: a histdria pessoal; o contexto cultural,
social, politico e econémico; o desenvolvimento tecnolégico e cientifico e
outros que poderdo interferir no modo de vida das mulheres. (FERNANDES,
2008, p. 418).

Assim, evidenciam-se grandes diferencas existentes entre as formas de
conceber e viver o envelhecimento entre homens e mulheres em suas condi¢des de
vida, ao compreender que 0s seus papéis e oportunidades sdo adversos, 0 que
impacta diretamente no processo de envelhecimento das mulheres, ou seja, as
mulheres possuem questdes no processo de envelhecimento especificas, que
caracterizam uma velhice pautada no historico de vida cultural e social desses
individuos.

Ja em relacdo a raca/cor, segundo o IBGE (2010), a composi¢éo racial da
crescente populacéo idosa brasileira vem se modificando ao longo dos ultimos anos.

Na primeira década do século XXI, a populacdo brasileira com 65 anos ou mais
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cresceu 29,5%, passando de 9,9 milhdes (5,8%) em 2000, para 14,0 milhdes (7,4%)
em 2010. Em 2000, predominavam idosos brancos (61,7%) em relacdo aos idosos
pardos (29,5%) e pretos (6,9%) e, em 2010, diminuiu a proporc¢éo de idosos brancos
(56,8%), aumentando a de pardos (33,8%) e pretos (7,7%). No entanto,

[...] as recentes mudancas econdmicas, politicas e de salde ocorridas no
pais ainda nao eliminaram as desigualdades nas condicdes de vida e saude
dos grupos raciais de idosos brasileiros. O impacto dessas transformacdes
nao foi uniforme. A presenca de desigualdades raciais entre idosos sugere a
complexa interacdo da cor/raca com marcadores de posi¢céo social e reflete
a distribuicdo desigual de fatores de risco, protecdo e de agravos a saude,
gue se acumulam ao longo dos vérios ciclos de vida até a terceira idade.
Idosos pardos e pretos, portanto, permanecem em auséncia de equidade,
em pior situagdo socioeconbmica e com elevada necessidade em saude.
(OLIVEIRA; THOMAZ; SILVA, 2008, p. 02).

Constata-se que para a efetivacdo de propostas de politicas publicas sociais
que correspondam a realidade social expressa, salienta-se que as questdes étnico-
raciais e de género quanto sédo elementos decisorios, na medida em que oferecem
implicacdes diretas no processo de envelhecimento da populacao idosa brasileira,
pois sdo questbes que provocam uma maior fragilidade, expondo essa populacao a
situacdes de risco criadas pelo contexto sociocultural, pela desigualdade social e por
uma situacao socioecondmica muito mais adversa.

Em sintese, pensar e oferecer politicas publicas a populagéo idosa passa por
reconhecer demandas e necessidades especificas, ndo s6 na relacdo destes
sujeitos com sua condicdo do processo de envelhecimento, mas igualmente é
necessario observar o perfil, suas condicdes de vida, e a forma de suas vivéncias, o
gue requer atencdo as questdes de género e racga, elementos que constituem suas

vidas e que se expressam nas multiplas expressoes da questéo social.

2.2. A DOENCA DE ALZHEIMER, OS CUIDADOS NECESSARIOS E AS
POLITICAS SOCIAIS PUBLICAS

Ao compreender o envelhecimento como um ciclo geracional que carrega em
si diferentes problematicas, caracterizando-se, dessa maneira, a velhice como uma
das expressodes da questdo social, defende-se que estas devem ser tratadas como
uma responsabilidade publica. Portanto, cabe ao Estado oferecer repostas por meio

de politicas sociais publicas que se efetivem na prética.
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Sendo a DA uma doenca que se apresenta como uma das principais que
surgem no processo de envelhecimento humano na atualidade®, urge a necessidade
de refletir sobre o que o Estado brasileiro tem desenvolvido para o reconhecimento
do envelhecimento populacional crescente e suas implicacdes, como a DA, e de
integrar tal conhecimento a sua acdo em todas as politicas publicas.

Para que se compreenda a importancia de se debater sobre a DA na
atualidade, segundo a Alzheimer's Desease Internacional’ (ADI), estima-se que a
cada 3,2 segundos, um novo caso de deméncia € detectado no mundo, sendo que
segundo o World Alzheimer Report® de 2015 a previsédo é de que em 2050, havera
um novo caso a cada segundo. A Doenca de Alzheimer é a causa mais frequente de
deméncia.

O estudo “Deméncia e Transtornos Cognitivos em ldosos”, realizado por
Bottino; Laks; Blay (2006), também afirma que a deméncia mais prevalente em
todos os continentes é a DA, podendo-se destacar o resultado sul-americano, onde
se situa o Brasil, que apresenta uma razao duas a trés vezes maiores em relacao as

outras doencas demenciais. A DA caracteriza-se por ser,

[...] uma doenca cerebral, cronico-degenerativa, progressiva e irreversivel,
tem inicio insidioso, € marcada por perdas graduais da funcdo cognitiva e
distarbios do comportamento e do afeto, comprometendo a integridade
fisica, mental e social do idoso, 0 que exige cuidados cada vez mais
complexos, quase sempre vinculados a dinamica familiar. Assim, destaca-
se a importancia da familia no processo de prestacdo de cuidados a esse
idoso, pois, a medida que a doenca progride, aumenta a demanda por
cuidados e supervisdo constante, papel desempenhado, na maioria das
vezes, por um familiar. (BORGHlI, et al, 2013, p. 02).

A Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ)® define a DA como deméncia,
ou perda de funcbes cognitivas (memdria, orientacdo, atencdo e linguagem),
causada pela morte de células cerebrais. Vale ressaltar que a DA surge em qualquer
pessoa, de qualquer nivel socioecondmico e cultural.

Como uma doenga progressiva e irreversivel, a DA possui estagios e cada um
deles necessita de cuidados especificos da pessoa cuidadora. Dessa maneira,

Inicialmente o sujeito demonstra queda significativa no desempenho de tarefas

6 Conforme a Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia — SBGG, no Brasil sdo estimados 55 mil casos
novos de deméncia todos os anos, a maioria decorrente de Alzheimer.

7 Associacéo Internacional da Doenga de Alzheimer (tradugdo nossa).

8 Relatorio sobre a Doenca de Alzheimer no Mundo (traduc&o nossa).

9 Informacéo retirada do site da ABRAz: http://abraz.org.br/web/sobre-alzheimer/o-que-e-alzheimer/
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instrumentais da vida diaria, porém é capaz de realizar as atividades basicas do dia
a dia, mantendo-se independente. Ja na segunda fase da doenca, o
comprometimento intelectual é maior e o sujeito demanda auxilio para a realizacdo
de um numero cada vez maior de atividades da vida diaria. Na fase mais avancada
da DA, a pessoa idosa tende a ficar acamada, demandando assisténcia permanente
e integral. (FERREIRA; CARMO, 2015 apud GIONGO; CLOS, 2016, p. 03).

Assim, estudos apontam que a DA é uma deméncia:

[...] devastadora, ndo sé para aqueles que sofrem, mas também para os
seus cuidadores e familias. Globalmente, é uma das principais causas de
incapacidade e dependéncia entre os idosos. Na maioria dos paises existe,
de alguma forma, falta consciéncia e compreensédo sobre a deméncia, o que
provoca estigmas, barreiras ao diagndéstico e ao cuidado, e reflete sobre os
cuidadores, familiares e sociedade, tanto do ponto de vista fisico, como
psicologico e econbmico. (OPAS, p. 2, 2013, apud MENDES; SANTOS,
2016, p. 122).

E relevante pontuar que segundo a Secretaria de SalGde do Estado do
Ceara!?, pessoas com histérico de complexa atividade intelectual e alta escolaridade
tendem a desenvolver os sintomas da doenca em um estagio mais avancado da
atrofia cerebral, pois é necessaria uma maior perda de neurbnios para que 0S
sintomas de deméncia comecem a aparecer. Por isso, uma maneira de retardar o
processo da doenca € a estimulacdo cognitiva constante e diversificada ao longo da
vida. (SSC, 2015).

Também se afirma que alguns fatores de risco conhecidos para a Doenca de
Alzheimer sdo a idade e a histdria familiar, ou seja, se a pessoa ja teve um histérico
na familia de deméncia ou de algum problema vascular. Outros fatores importantes
se referem ao estilo de vida, nesse sentido sédo considerados fatores de risco:
hipertensdo, diabetes, obesidade, tabagismo e sedentarismo. Esses fatores
relacionados aos habitos sdo considerados modificaveis. Alguns estudos apontam
que se eles forem controlados podem retardar o aparecimento da doenca. (SSC,
2015).

E segundo dados do Relatorio sobre a Doencga de Alzheimer no Mundo (2009)

da ADI, a ocorréncia do aparecimento da doenca € muito mais alto nos paises de

10 InformagGes retiradas do site da Secretaria de Salde do Estado do Ceard (2015). Disponivel em:
<https://lwww.saude.ce.gov.br/2015/09/17/profissionais-da-saude-vao-a-praca-informar-e-orientar-sobre-
alzheimer/>.


https://www.saude.ce.gov.br/2015/09/17/profissionais-da-saude-vao-a-praca-informar-e-orientar-sobre-alzheimer/
https://www.saude.ce.gov.br/2015/09/17/profissionais-da-saude-vao-a-praca-informar-e-orientar-sobre-alzheimer/
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baixo e médio rendimento do que em paises de alto rendimento, como segue no

gréafico abaixo.

Grafico 01- Paises de Elevado, Médio e Baixo Rendimento e a Incidéncia de DA
120
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40 Paises com baixo e médio rendimento

2 Paises com elevado rendimento

2010 2020 2030 2040 2050

Fonte: Associagdo Internacional de Alzheimer - ADI, 2009.

Assim, embora seja comum a afirmacéo de que qualquer pessoa pode vir a
desenvolver a doenga em sua velhice, essas questdes postulam uma reflexdo
urgente sobre uma maior incidéncia do Alzheimer em paises de baixo rendimento,
gue pode ocorrer em razao do envelhecimento de uma populagéo explorada durante
toda a sua vida enquanto trabalhador/a, sem acesso a saude de qualidade, o que
resulta em uma baixa qualidade de vida. Ou seja, uma possibilidade de maior
incidéncia de pessoas com DA.

Diante dessa realidade, cabe analisar inicialmente sobre quem arcara com os
cuidados dessa crescente populacdo de pessoas idosas com DA, pois este fato
reflete em diferentes problematicas.

Para maior compreensdo, no contexto dos direitos sociais existentes no
ambito da legislacéo destaca-se o art. 230 da Constituicdo Federal 1988 (CF/88), em
seu artigo 230, a qual afirma que:

A familia, a sociedade e o Estado tém o dever de amparar as pessoas
idosas, assegurando sua participacdo na comunidade, defendendo sua
dignidade e bem-estar e garantindo-lhes o direito a vida. § 1° Os programas
de amparo aos idosos ser@o executados preferencialmente em seus lares.
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§ 2° Aos maiores de sessenta e cinco anos € garantida a gratuidade dos
transportes coletivos urbanos. (BRASIL, 1988, p.117).

Nota-se que no paragrafo 1° a palavra “preferencialmente” ja sugere que, na
falta de um lar que permita cuidados dignos ao individuo, existird a op¢ao garantida
pelo Estado, mas cabera em primeira alternativa o amparo familiar. Apés o marco
regulatorio que foi a CF/88 no que concerne ao direito da pessoa idosa, € decretada
a lei 8.842/1994 que dispde sobre a PNI. Todavia, a lei n° 10.741/2003, o Estatuto
do Idoso, é o documento mais atual, que define quais sdo os direitos garantidos por
lei as pessoas com idade igual ou superior a 60 anos no Brasil. Em seu primeiro

capitulo, “Do Direito a vida” , Artigo 9°, afirma que:

E obrigacdo do Estado, garantir & pessoa idosa a protec&o a vida e a sautde,
mediante efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam um
envelhecimento saudavel e em condi¢des de dignidade. (BRASIL, 2003, p.
5).

O Estatuto do ldoso (2003) realcando a importancia das politicas publicas
define que o Estado € o principal meio de garantia de protecdo, através de politicas
sociais publicas que devem permitir um envelhecimento pleno.

Nessa mesma linha, cabe mencionar também o quarto capitulo, “Da

Habitagao”, artigo 37, que garante a moradia digna ao idoso,

O idoso tem direito a moradia digna, no seio da familia natural ou substituta,
ou desacompanhado de seus familiares, quando assim o desejar, ou, ainda,
em instituicdo publica ou privada. § 12 A assisténcia integral na modalidade
de entidade de longa permanéncia sera prestada quando verificada
inexisténcia de grupo familiar, casa-lar, abandono ou caréncia de recursos
financeiros proprios ou da familia. (BRASIL, 2003, p. 14).

Conforme a legislacdo vigente, o acolhimento da pessoa idosa sO sera
efetivada quando esgotadas todas as possibilidades de convivéncia familiar e
configurada a caréncia de recursos financeiros, ndo se referindo a questdes
especificas de seu estado de saude.

De acordo com os principios e diretrizes da Politica Nacional do Idoso (PNI)
de 1994 apontam a predilecdo da familia, ainda que responsabilize conjuntamente a
sociedade e o Estado na obrigacdo de garantir os direitos da pessoa idosa. Esta
primazia da instituicdo da familia também é observada nas disposi¢des preliminares

do Estatuto do Idoso de 2003. Além destas, a Politica Nacional de Assisténcia Social
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(PNAS) de 2004 também apresenta a familia como fonte prioritaria de apoio e
cuidados aos individuos.

Destarte, 0 que tem se apresentado, € um Estado que persiste numa légica
conservadora e, portanto, ineficiente na realidade objetiva dos tempos modernos,
sempre responsabilizando a familia primeiramente, pelo cuidado com as pessoas

idosas. De acordo com Pereira e Soares (2015),

A perda de independéncia do idoso pressupde que algum membro da
familia do adoecido, concordard em assumir as funcdes de cuidador. Dessa
forma, o cuidador familiar, ou seja, o0 membro familiar responsavel por
cuidar de uma pessoa da sua propria familia assume a responsabilidade.
Todavia este cuidar pode se tornar uma atividade desgastante que propicia
fatores negativos e na maioria das vezes decisivos a saude deste individuo.
(PEREIRA; SOARES, 2015, p. 3840).

Segundo Creutzberg; Santos (2003, p. 624), “ha a necessidade frequente de
se recorrer a assisténcia profissional de saude para apoio aos familiares”. O Sistema
Publico de Saude do Brasil, entretanto, ainda nao fornece o suporte adequado ao
idoso que adoece e nem a familia que dele cuida. Com isso, pontua-se sobre a

ineficiéncia das politicas publicas:

Os servicos parecem, ainda, ndo estar adequadamente preparados para
atuar mediante as particularidades da pessoa idosa. E comum a existéncia
de dificuldades na gestdo e operacionalizacdo de estratégias inovadoras e
efetivas que contemplem prioridades de saude da populacéo. A rotina de se
adotarem programas previamente formatados, independente dos contextos
e particularidades que os caracterizam, torna mais dificil, e até mesmo
inviabiliza, a apreensdo da qualidade na assisténcia. Nisso, as propostas
implementadas ndo conseguem dar conta das necessidades sociais,
biologicas, fisicas e culturais das usuéarias que buscam as instituicbes de
salde, 0 que acaba gerando insatisfacdo da populagdo. No geral, esses
programas se constituem como instrumentos “engessados”, que néo
suprem as expectativas dos profissionais e da clientela coexistentes nesta
dindmica. (MEDEIROS; MORAIS, 2015, p.110).

7

O que se tem na atualidade é uma auséncia de politicas estratégicas
pensadas para a populacdo idosa na atualidade, onerando a familia, donde decorre
a necessidade de refletir sobre o conceito de familismo. Castilho e Carloto (2010)

indicam que,

[...] dentro da perspectiva universalista para que a politica de assisténcia
social, enquanto politica publica cumpra o seu papel de garantidora de
direitos. Exige-se dos formuladores, gestores e operacionalizadores, nao sé
a mudanca de paradigma, mas a apreensao das transformac¢des dos grupos
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familiares nas Ultimas décadas, e das novas demandas que se colocam, as
quais exigem novas estratégias de enfrentamento, para que se possa
romper com a responsabilizacdo das familias pelas mazelas sofridas.
(CASTILHO; CARLOTO, 2010, p. 20).

Pois as consequéncias para quem ficara responsavel por esses cuidados,
nesse caso, a familia, sdo devastadoras. Segundo o Relatério Mundial de Alzheimer
(2009) da ADI,

Nos EUA, mais de 40% dos familiares e outros cuidadores ndo pagos das
pessoas com deméncia classificam o stress emocional associado a
prestacéo de cuidados como elevado ou muito elevado. E interessante notar
gue, em paises de baixo ou médio rendimento, o fato de fazerem parte de
um grande agregado familiar, atenua ligeiramente a pressédo sentida pelo
principal cuidador, as redes tradicionais de cuidados a familia forneciam
pouca protecdo; os niveis de pressao do cuidador eram, em geral, tao
elevados como os observados no projeto Europeu EUROCARE. (ADI, 2009,
p. 14).

E ainda que,

Varios estudos reportaram niveis muito elevados de morbilidade psicol6gica
entre os cuidadores de pessoas com deméncia, 40% a 75% no
EUROCARE, sendo o mesmo intervalo de prevaléncia observado em 21
dos 24 centros piloto 10/66. Uma revisdo sisteméatica recente identificou 10
estudos que analisaram a prevaléncia de importantes distlrbios depressivos
entre os cuidadores de pessoas com deméncia, usando entrevistas clinicas
estruturadas, tendo esta variado entre 15 e 32%. Em seis desses estudos, a
prevaléncia de uma grande depressdo foi comparada com a de uma
amostragem de controle, sendo a prevaléncia em cuidadores entre 2,8 e
38,7 vezes mais elevada. (ADI, 2009, p. 14).

Ressalta-se que, diante das politicas publicas sociais mencionadas, ao
contrario da responsabilidade colocada para a familia, a sociedade e o Estado ainda
nao assumem posi¢ao sobre o real impacto desses cuidados.

Ainda no que tange a protecdo a pessoa idosa, pode-se constatar que
anterior a CF/88 existiu apenas alguns poucos artigos como do Cadigo Civil (Lei
n.°3.071/1916), que assinalava o direito a prestacdo de alimentos reciproco entre
pais e filhos; e do Codigo Penal (Decreto-Lei n.°2.848/1940), que assegurava pena
atenuada, suspensa ou prescrita para pessoas maiores de 70 anos.

Atualmente, além do Estatuto do ldoso (2003) jA mencionado, em 2006 é
implementada a Politica Nacional de Saude da Pessoa ldosa (PNSPI) e instituido o
Pacto pela Saude, pela Portaria do Ministério da Saude n°® 399/06, conjuntamente as

reformas institucionais do Sistema Unico de Satde (SUS). Nesse pacto federativo
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em prol da saude, um dos indicadores de monitoramento da saude brasileira
constitui-se no cadastro e vistoria de todas as Instituicdes de Longa Permanéncia
para ldosos (ILPI's). Evidencia-se, assim, uma maior importancia atribuida a saude
do idoso, de acordo com o conjunto das politicas publicas, com o marco da
promocdo de um envelhecimento mais ativo e saudavel, a atencéo integral a satude
do idoso e o incentivo a uma articulacdo com a rede intersetorial, visando a
integralidade da atencéo a pessoa idosa.

No ambito da legislacdo constata-se que ha uma defesa dos direitos da
populacdo com 60 anos ou mais, 0s quais abrangem também a pessoa com DA.
Ainda, para a pessoa idosa com a DA, institui-se a Portaria n° 703, assinada em
2002 pelo Ministério da Saude, que assegura assisténcia médica e medicamentos
do tratamento gratuitos, também possuem o direito de isen¢cdo do imposto de renda
e a um adicional de 25% no valor da aposentadoria.

No que se refere ao marco juridico-legal, de acordo com o histérico, séo
exitosas as conquistas de direitos referentes a essa populacdo. E importante
registrar que todos os direitos sociais existentes foram conquistados através da
organizacdo dos trabalhadores na luta por melhores condi¢cdes de vida, e que ha a
necessidade de enfrentamento constante da populacdo para que os direitos ja
instituidos sejam assegurados na pratica.

Portanto, embora haja uma quantidade significativa de leis e normas que
instituam uma série de direitos e oferecam respostas as necessidades sociais
desses sujeitos, isso infelizmente néo significa sua efetivacdo na realidade social.

Esse contexto de ineficiéncia de politicas publicas sociais de atendimento a
populacdo idosa se configura no acirramento da disputa pelo Estado, o qual se
direciona mais intensamente para os interesses do grande capital, tornando-se um
Estado minimo para o cidaddo, mas amplo para o capital. Essa questdo atinge
diretamente a todos, principalmente as pessoas em situacdo de extrema
vulnerabilidade social, incluindo-se também as cuidadoras familiares de idoso com
DA e a populagéo idosa, através do seu envelhecimento precario.

Sabendo que de acordo com o nivel de dependéncia que pode chegar a
pessoa adoecida, a pessoa cuidadora tera que modificar completamente sua rotina
para atender aos cuidados. Essa é uma condi¢cdo que obviamente requer do Estado
0 suporte necessario, para o atendimento das necessidades da pessoa idosa com

DA e igualmente das necessidades da pessoa cuidadora.
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A fim de compreender melhor como as politicas sociais do Estado se
configuram na pratica, de acordo com o conhecimento de pessoas atendidas pelos
servigos ofertados, segue o relato das entrevistadas cuidadoras familiares.

Ao ser questionada sobre a atual politica de atendimento a pessoa idosa, a
entrevistada 01 demonstra ndo ter muito conhecimento sobre. Ela descreve entédo

sua experiéncia sobre a falta de vagas nas ILPI’s publicas, afirmando que:

"E muito demorado, muito burocratico. Daqui a pouco, Deus que me perdoa
mas ela vai e ndo consegue uma vaga. Ou ndo pega porque ja ta nesse
grau. Teve dois lares que a gente foi, um tava na reforma e ndo pegava
porgue tava num grau [avancgado] ja, ndo pegava." (ENTREVISTADA 01).

Na ocasido da entrevista, apresentou-se o equipamento Centro Dia e o Grupo
de Cuidadores familiares da ABRAz, a entrevistada relatou que nunca havia sido
informada sobre um local de atendimento, inclusive quando esteve no atendimento
do Hospital Universitario (HU), local onde ocorre o grupo. A respeito dos exames
realizados em sua méae, alguns foram realizados pelo SUS, e outros tiveram que ser
pagos, por conta da demora do sistema publico de salde. Além disso, a cuidadora,
que mora préxima ao Centro de Saude do seu bairro, também pontua que sé

recebeu visita domiciliar da equipe duas vezes.

"[...] antes eu tive ajuda de parentes pra poder pagar (consultas), como tava
muito avancado, eu ndo sabia que grau tava, pra recomecar tudo de novo,
pra ter os medicamentos, se fosse esperar pelo SUS até agora a gente tava
na fila né. Por Gltimo agora é que foi feito uma consulta com o neuro, que a
gente conseguiu, depois de um ano e meio." (ENTREVISTADA 01).

Segundo a entrevistada 02, chegou a receber atendimento quinzenal
domiciliar do posto de saude do seu bairro para sua mae. De acordo com o seu
relato, evidencia-se o prejuizo do atendimento ndo especializado, pois compromete

0 atendimento.

"N&do existe. Fora aquilo 4 do grupo (ABRAZ). Dos postos de saude, nao
tem. Quando ela veio, eu consegui me consultar com o doutor, médico de
familia do posto, entdo eles vinham aqui em casa de 15 em 15 dias, entéo
chegou uma hora que eu disse pra ele assim 'olha, claro que eu quero que
vocés venham aqui, mas eu acho que tem pessoas mais necessitadas, ndo
precisa vir com tanta frequéncia’, se eu precisar de alguma coisa, eu vou
la.Tudo que eu preciso ali no posto... Agora, ndo tem assim um centro
publico especifico pra isso. A gente conta com a ajuda do clinico geral. Por
exemplo, nesses postos tem muito médico que assim, tem muito estagiario,
residente, entdo coitados, as vezes... Eu nunca me esquego que no comego
da mée, o coitadinho do coisa (residente) disse assim, 'vO, vamos fazer
assim, aquele exercicio de segura a coisa’, gente eu comecei a rir. Eu fiquei
até hoje eu ndo me conformo que eu ri, eu fui obrigada a rir, eu ri que néo
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parava mais. Eu digo, ja pra gente normal ja é dificil né, ficar fazendo aqui,
tu imagina." (ENTREVISTADA 02).

Sobre os exames realizados, a entrevistada 02 afirma que todos foram feitos
pela rede publica, porém, os medicamentos sdo comprados. Ela também esta
tentando conseguir pela farmacia escola, mas diz ser um processo bastante
burocratico.

Corroborando com a fala da entrevistada 02, a entrevistada 03 afirma que a
politica publica de atendimento ao idoso ainda é falha. Sua colocacdo demonstra
uma falta de conhecimento das equipes profissionais na area da saude, o que é
preocupante visto o numero de pessoas idosas com DA e seu crescimento
exponencial. Ainda, identifica-se através do relato, a dificuldade que as familias
encontram em relacdo ao processo (anexo 1) para conseguir medicamentos
gratuitamente, o que pode resultar na ndo medicacdo da pessoa cuidada por
guestdes financeiras ou no prejuizo com os gastos que a familia precisara arcar sem

ter condigOes para tal.

"Ai, eu acho que ainda é falha, sabe? Ainda tem muito que avancar.
Cheguei a pesquisar sobre na época. Era mais como leitura. Assim, eu ja
tinha pesquisado sobre o que era a ABRAz, s6 que na época eu ndo queria
ter mais sofrimento, era essa concep¢do que eu tinha. O que eu sinto, de
algumas coisas que eu ja li, eu acho que ainda tem um descaso, eu néo sei
se é preconceito, entendeu, em relacdo a qualquer deméncia. E isso me
deixou bem claro nas reunides mesmo da ABRAZ. De vérias pessoas que
comentaram sobre isso, alguns mesmo falaram ‘poxa, eu precisei, foi uma
burocracia’, até ndo s6 pra atendimento, até pra conseguir medicamento. Eu
falo que gracas a Deus a minha mae € uma privilegiada, ela é aposentada,
ela tem o dinheirinho dela que ndo da pra pagar todas as despesas, mas ela
paga boa parte das despesas e depois, o0 restante, nés dividimos entre as
trés (irmas). Mas ela tem o privilégio de ter um plano de saulde, ser
atendida. Mas agora relacionando medicamento, eu vi gente no grupo (da
ABRAZz) que ta mais de seis meses esperando uma autorizacao do SUS pra
pegar medicamento. Eu acho que ainda falta realmente uma atencédo
especial." (ENTREVISTADA 03).

Vale mencionar a recorréncia, na fala das entrevistadas 02 e 03, de
compreender a ABRAz como uma iniciativa publica, sendo que esta na verdade se
configura como uma Organizagao da Sociedade Civil - OSC.

A Entrevistada 04, que cuida de sua irm& com DA, indicou que faz todos os
exames necessarios no setor privado. Os remédios que a irma precisa tomar séao
comprados, pois no SUS precisa enviar um requerimento para que seja liberado seu

acesso, o que ela também afirma ser um processo muito demorado.



30

Diferente das demais cuidadoras entrevistadas, a entrevistada 05 afirma que,

“O SUS em si funciona, eu sou muito a favor do SUS, eu gosto bastante, é
obviu que vocé tem uma espera, sé que ndo é do sistema SUS, se néo
fosse 0 SUS, o NIPEG, eu sou a primeira a defender a universidade em
tudo. Ainda bem que ainda temos a universidade. Eu ainda tenho a
paciéncia, disponibilidade de procurar e saber que vai acontecer’.
(ENTREVISTADA 05).

A entrevistada 05 traz em seu relato a importancia da universidade em
situacdes como essa. O Nucleo Interdisciplinar de Pesquisa, Ensino e Assisténcia
Geronto-geriatrica (NIPEG) citado pela cuidadora, configura-se também como
fundamental para desenvolver estudos que possibilitem cada vez mais um
atendimento de maior qualidade a populacdo que vivencia essa experiéncia,
inclusive dentro do préprio Sistema Unico de Saude (SUS).

E valido mencionar outra questdo apontada pela entrevistada 01, que
apresenta a demanda da curatela, igualmente importante para quem esta cuidando
e para quem esta sendo cuidado, nota-se na fala a burocracia que exige dispender
de tempo, o qual elas ndo dispdem, assim como O processo em Si € moroso nao

oferecendo respostas em tempo adequado para a situagao.

“Eu tentei pegar fralda gratuita, mas la na farmacia eles pedem uma
declaragdo pra mim, dela passando pra mim, que eu poderia pegar a fralda
(requerimento médico no nome da mae), mas eu falei, ela nem me conhece
mais. Eu to correndo atras da curatela dela pra ficar responsavel por ela,
mas até eu conseguir isso ai, ela vai ficar mijando na fralda. Eu la no
cartério pra fazer a procuracdo normal assim né, ai a moga perguntou, 'ah,
dona (home de sua mae), a senhora realmente quer passar seus dados,
suas responsabilidades pra tua filha?' ai ela assim 'ndo, ndo, ndo é minha
filha ndo, € minha sobrinha’, ai a moca do cartério 'vocé é filha dela?' e eu
'sou’, 'mas ela tem problema né', 'tem’, eu tive que falar né, dai ela, 'ela tem
gue conseguir uma curatela’. Ai nés tem que correr atrds de documento,
laudo médico, tudo eu to correndo atrds, tem que comprovar tudo, um
advogado pra conseguir fazer a curatela. To esperando até hoje. Eu dei
entrada ali com os estagiarios da Unisul, ali no centro, mas dai € o aguarde,
e esse aguarde, estamos aguardando... Pelo menos eu ja levei tudo, mas é
bem demorado”. (ENTREVISTADA 01).

Para além da burocracia e morosidade na resolucdo de questdes legais, a
falta de agilidade e objetividade das politicas sociais apresentam-se como um
entrave na vida do doente com DA e da propria cuidadora.

Analisando as respostas das cuidadoras entrevistadas sobre as politicas
publicas sociais, conclui-se, no geral, que predomina o pouco conhecimento sobre
quais séo essas politicas e direitos que a populacéo idosa possui, do qual nenhuma

das entrevistadas tinha conhecimento. Isso revela uma baixa divulgacdo da rede de
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atendimento disponivel e impede que as cuidadoras acessem 0S pPoOuUCOS Servicos
disponiveis. Em suas falas, ainda apresentam questdes que envolvem a demora do
atendimento do SUS e as dificuldades encontradas para conseguir medicamentos e
utensilios basicos para higiene como fraldas, que podem ser definidas como
barreiras enfrentadas por essas cuidadoras em seu cotidiano, mesmo com as
devidas garantias previstas em lei.

Dentre os parcos programas e servicos oferecidos pelo Estado, destaca-se
dois equipamentos mais centrais e existentes na cidade de Florianopolis/SC, que
servem como alternativas de atendimento e acolhimento para a pessoa idosa com
DA: as Instituicbes de Longa Permanéncia (ILPI) e o Centro Dia para a Pessoa

Idosa, assim como o Programa “Renda Extra”.

2.3. A INSTITUICAO DE LONGA PERMANENCIA PARA IDOSOS E O CENTRO
DIA PARA PESSOA IDOSA

A ILPI é um servico da Protecdo Social Especial de Alta Complexidade, que
proporciona acolhimento institucional, sob gestdo da Assisténcia Social. De acordo
com a Tipificacdo dos Servicos Socioassistenciais, aprovada pelo Conselho
Nacional da Assisténcia Social, conforme Resolucdo n® 109/2009, é oferecido para
pessoas com 60 anos ou mais, de ambos os sexos, com diferentes necessidades e
graus de dependéncia, que ndo dispdem de condi¢bes para permanecer na familia.
O acesso ao servico também ¢é garantido para idosos que se encontram com
vinculos familiares fragilizados ou rompidos, em situacfes de negligéncia familiar ou
institucional, sofrendo abusos, maus tratos e outras formas de violéncia, ou com a
perda da capacidade de autocuidado.

Nestas instituicbes, deve ser garantido a convivéncia com familiares e amigos
de forma continua, bem como o acesso as atividades culturais, educativas, ludicas e
de lazer na comunidade. Além disso, deve funcionar em unidade inserida na
comunidade com caracteristicas residenciais, ambiente acolhedor e estrutura fisica
adequada, visando o desenvolvimento de relagcbes mais proximas do ambiente
familiar (BRASIL, 2009).
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Por outro lado, o Centro Dia é um equipamento!! da Assisténcia Social, nele é
executado o Servico de Protecdo Social Especial de Média Complexidade para
Pessoas com Deficiéncia, ldosas e suas familias. Trata-se, portanto, de uma
estratégia de garantia dos direitos dos idosos, regulada pela Secretaria de
Assisténcia Social. Assim, encontra-se na Tipificacdo Nacional dos Servicos

Socioassistenciais, conforme resolucdo n° 109/2009:

O servico tem a finalidade de promover a autonomia, a incluséo social e a
melhoria da qualidade de vida das pessoas participantes. Deve contar com
equipe especifica e habilitada para a prestacé@o de servigos especializados a
pessoas em situacao de dependéncia que requeiram cuidados permanentes
ou temporarios. A acédo da equipe sera sempre pautada no reconhecimento
do potencial da familia e do cuidador, na aceitacdo e valorizacdo da
diversidade e na reducdo da sobrecarga do cuidador, decorrente da
prestacéo de cuidados diarios prolongados. (BRASIL, 2009, p. 37).

Segundo o Guia de Orientacdes Técnicas do Centro Dia do Idoso de Sao
Paulo,

[...] entre as diversas modalidades de atendimento previstas na Politica

Nacional de Assisténcia Social e na Politica Nacional do lIdoso, o Centro Dia

caracteriza-se como um espac¢o destinado a proporcionar acolhimento,

prote¢cdo e convivéncia a idosos semidependentes, cujas familias néo

tenham condi¢Bes de prover estes cuidados durante todo o dia ou parte
dele. (BRASIL, 2014, p. 11).

s

Em acordo com o guia citado, € previsto que nas unidades sejam
desenvolvidas atividades que permitam a convivéncia em grupo, cuidados pessoais,
fortalecimento das relacdes sociais, apoio e orientagcdo aos cuidadores familiares,
acesso a outros servicos e a tecnologias que proporcionam autonomia e
convivéncia. Dessa maneira, o Centro Dia oferece atencédo a pessoa com deficiéncia
e/ou idosa em situacdo de dependéncia durante o dia, dando suporte também as
familias e aos cuidadores familiares na diminuicdo do estresse decorrente dos
cuidados prolongados.

Tanto a ILPI como o Centro Dia da Pessoa Idosa sdo servi¢cos previstos na
Politica Nacional do Idoso (Lei N° 8.842, de 4 de janeiro de 1994) e também no
Estatuto do Idoso (Lei N° 10.741, de 1° de outubro de 2003).

Na cidade de Floriandpolis, existe apenas um Centro Dia para a Pessoa

Idosa. Embora a gestdo desse espaco ndo seja publica, constitui-se como parte

11 Por “equipamento” entende-se a estrutura fisica e profissional fundamental para a prestacéo do servico.
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importante da rede de atendimento as pessoas cuidadoras familiares da pessoa

idosa com DA e funciona em local publico, como sera retratado mais adiante.

2.4, REDE PUBLICA E ORGANIZACOES DA SOCIEDADE CIVIL DE
ATENDIMENTO A PESSOA IDOSA COM DOENCA DE ALZHEIMER EM
FLORIANOPOLIS

A populacéo total de Florianépolis é de 453.285 habitantes, sendo 11,4% de
pessoas acima de 60 anos de idade, de acordo com o IBGE de 2013, segundo o site
da Prefeitura Municipal de Florianépolis (PMF)12.

De acordo com dados da Vigilancia Sanitaria'® (anexo 2), no municipio de
Florianopolis, a quantidade de ILPI's em 2019, € de 42 (quarenta e duas) registradas
gque compde a rede de atendimento aos idosos, contemplando as instituicbes
publicas (as quais ndo existem, havendo apenas instituicdes conveniadas), privadas
e OSC's.

As instituicbes sdo, em sua maioria, privadas, sendo que 04 (quatro) séo
OSCs, e 03 (trés) tem convénio com a Secretaria de Assisténcia ou Saude, ou seja,
nao existe nenhuma ILPI em Florianépolis que pertenca inteiramente a gestao
publica. As conveniadas séo: Instituicdo de Caridade e Apoio ao Desemparado -
Cantinho dos ldosos (possui vagas que nao sdo conveniadas também), Sociedade
Espirita Obreiros da Vida Eterna (SEOVE) e Sociedade Espirita de Recuperacéo,
Trabalho e Educacdo (SERTE). As vagas conveniadas com a prefeitura
disponibilizadas totalizam 130, sendo que 65 pessoas estdo na lista de espera, de
acordo com dados adquiridos com a Geréncia da Protecdo Social de Alta
Complexidade.*

Vale lembrar que para acessar as ILPI's, segundo o artigo 35, § 1°, da lei
10.741/2003 (Estatuto do Idoso), deve-se observar:

No caso de entidades filantropicas, ou casa-lar, é facultada a cobranca de
participacdo do idoso no custeio da entidade.

12 Informacéo retirada do site da PMF. Disponivel em:
<http://www.pmf.sc.gov.br/entidades/saude/index.php?cms=capital+idoso&menu=5&submenuid=153>.

13 Informacéo coletada através de contato via e-mail.

14 Informacéo coletada através de contato via e-mail.
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§ 20 O Conselho Municipal do Idoso ou o Conselho Municipal da
Assisténcia Social estabelecera a forma de participagdo prevista no § 1o,
gue ndo podera exceder a 70% (setenta por cento) de qualquer beneficio
previdenciario ou de assisténcia social percebido pelo idoso. (BRASIL,
2003, p. 23).

Além das ILPI's, em outubro de 2018, foi inaugurado o Centro Dia na cidade
de Floriandpolis. No site da prefeitura, foi lancada a informacédo sobre a data de
inauguracao do Centro Dia da Pessoa Idosa e algumas das vantagens do espaco na
cidade.'® Segue alguma das informacées retiradas do site.

O equipamento foi inaugurado em 29 de outubro de 2018 no Parque
Municipal do Corrego Grande, tem como parceiro a Federacdo Catarinense de
Basketball. E uma unidade que atende 25 idosos por turno. O objetivo do servico é
assistir a familia que ndo tem condi¢Bes de prover o cuidado durante o dia ou parte
dele. O municipio de Floriandépolis disponibiliza através desse servico atividades
coletivas, sociais e comunitarias, incluindo o apoio na administracdo de
medicamentos indicados por via oral e de uso externo, prescrito pelo médico;
ingestdo assistida de alimentos; higiene e cuidados pessoais; entre outras
atividades.

A Prefeitura Municipal de Florianopolis (2018), através de seu site, ainda
afirma que “o Centro Dia atendera idosos, de ambos os sexos, com idade igual ou
superior a 60 anos, em situacdo de vulnerabilidade ou risco social, em decorréncia
da fragilidade dos vinculos familiares e comunitarios ou pela falta de acesso aos
direitos socioassistenciais, tendo por prioridade os idosos beneficiarios do BPC ou
em situacéo de pobreza inseridos no CadUnico.”

Em entrevista realizada com profissionais que compde a equipe do Centro Dia
de Florianopolis, foi possivel verificar algumas informacdes sobre o seu
funcionamento, as quais ndo foram encontradas em nenhum outro local.

As atividades sdo mantidas integralmente através do apoio da Federacdo
Catarinense de Basketball, esta se mantém com doacdo em dinheiro, provenientes
do Titulo de Capitalizagdo de Pagamento Unico (Trimania). E essencial mencionar
que a instituicdo ndo recebe nenhuma verba da prefeitura. No caso, a prefeitura
apenas viabiliza seu funcionamento ao ceder o espaco onde ela funciona

atualmente.

15 Informacéo coletada no site da PMF, Secretaria Municipal de Assisténcia Social, datada de 2018, disponivel
em: <http://www.pmf.sc.gov.br/entidades/semas/index.php?pagina=notpagina&noti=20102>.
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Para acessar 0s servicos, € necessario ter 60 (sessenta) anos ou mais. O
fluxo ocorre da seguinte forma: das 15 (quinze) vagas ofertadas, 11,25 (75%) sao
destinadas a pessoas que sdo encaminhadas pelo Servico de Protecdo Social
Especial para pessoas com Deficiéncia, Idosas e suas Familias (SEPREDI), e 3,75
(25%) das vagas sdo para procura espontanea. Os critérios de elegibilidade s&o
receber o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e ter algum direito violado. A
prioridade é atender pessoas que recebem o BPC, mas ndo receber, ndo interfere
no acesso, caso haja vagas disponiveis. E importante destacar que o espago nao
atende pessoas com DA em estéagio avancado, apenas na fase inicial da doenca.

Atualmente a instituicdo recebe em média 10 pessoas por turno, sendo que o
seu objetivo é de receber até 15. A quantidade de pessoas atendidas € limitada
devido ao tamanho do local e por ser um espaco provisério cedido pela PMF,
portanto, ndo ha possibilidades de mudancas na estrutura.

Em relacdo a equipe profissional, a instituicdo conta com 13 funcionarios/as,
sendo 01 terapeuta ocupacional, 01 psicdloga, 01 assistente social, 01 profissional
de educacéo fisica, 01 nutricionista, 01 técnico de enfermagem, 01 coordenadora,
01 recepcionista, 03 cuidadores/as e 02 servi¢os gerais.

Questionadas sobre a lista de espera, a profissional 02 aponta que,

"A gente ta zerando, na verdade. Tem vaga. A nossa meta é quinze por dia.
Hoje a gente atende, tem dias que a gente tem dez, tem dias que a gente
tem 12, tem dia que tem nove. A gente ta aqui em carater temporario. Entéo
nessa casa aqui, a gente sé consegue atender 15 idosos por dia. A gente ta
com cinco pessoas (na lista de espera). A maioria ndo sabe da existéncia
do Centro Dia. Ta sendo avaliada terreno. Ndo tem ainda uma definicdo
guanto a isso, mas a casa atual é provisoria. O que que acontece, a gente
ndo ampliou, até porque a gente tem um ndmero reduzido de vagas e a
nossa prioridade era os da média (complexidade). E como que acontece, 0s
encaminhamentos chegam aqui, a gente faz a visita, v&, mas a nossa
dificuldade de atender, muitas vezes é questdo do transporte. Entdo a
gente ja tira, entendeu? por isso que a lista de espera vai sendo reduzida
porque a gente vai vendo que n&o corresponde a realidade do Centro Dia e
0s critérios que a gente atende. Entdo a gente vai tirando, assim..."
(PROFISSIONAL 02).

Analisando a fala da Profissional 02, é possivel constatar que por se tratar de
um espaco provisorio e possuir apenas 15 vagas, o Centro Dia ainda € pouco
divulgado, e por consequéncia, pouco conhecido. Em razdo disso, diminui a
quantidade de pessoas procurando pelo servigo. Outro ponto levantado é de que, ao

ter conhecimento sobre a falta de possibilidade da familia para levar a pessoa idosa
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na instituicdo, e sabendo da falta de vagas no transporte, a pessoa indiretamente é
vetada de acessar o servico, no sentido de ndo acessar em razéo da impossibilidade
de se locomover até o espaco, sendo retirada da lista de espera. Essa pratica
também inviabiliza um dado fundamental, que é de saber qual a real procura e
necessidade da populacéo por esse servico.

Mesmo sem esse dado concreto, as profissionais concordam que um Centro
Dia para atender a demanda que Florianépolis apresenta néo é suficiente. Conforme
a fala da Profissional 01,

"[...] a demanda de idosos é muito grande. Muita procura, muita
necessidade. Tem muito com violacdo de direitos, que precisa, ndo tem
onde, ndo tem como buscar as vezes, porque temos um carro s6. E
também os, tem o0s idosos que de repente precisariam de mais de atencao.
Tem os Servicos de Convivéncia, mas pra idosos que tem um pouco mais
de condicdes, ja ndo encaixa, no perfil do programa. Mas é fundamental ter
mais Centro Dias espalhado pela cidade.” (PROFISSIONAL 01).

Concordando com a Profissional 01, a Profissional 02 complementa com

outras questdes importantes,

"A populacao esté envelhecendo, cada vez surge mais essa necessidade. E
a questdo do Centro Dia, é que ele ndo atende o idoso independente, mas
sdo idosos semi-independentes, aqueles que tem alguma patologia, aqueles
gue tem algum comprometimento cognitivo leve. E ndo existe uma rede de
suporte aqui em Floriandpolis. [...] um centro dia ndo d& conta, nunca vai
dar." (PROFISSIONAL 02).

Com isso, contata-se a necessidade de reflexdo sobre as reais demandas
colocadas pelas familias cuidadoras da pessoa idosa, pois 0 que se apresenta,
como a Profissional 02 pontua, é a inexisténcia de uma rede de suporte que
contemple as reais demandas das familias, as quais vém precisando cada vez mais
de servicos como esse. Principalmente uma rede que compreenda as
especificidades de cada caso, pois o Centro Dia, por exemplo, jA ndo contempla a
pessoa com DA avancado e sua familia.

Em relacdo as necessidade analisadas pelas profissionais que o Centro Dia
ainda ndo consegue suprir, apontaram a falta de transporte, pois atualmente ha
apenas um carro disponivel que consegue buscar e levar apenas quatro pessoas
usuarias do servico por dia. A dificuldade de articulagio com a rede
socioassistencial também foi indicada como uma dificuldade para que o atendimento
ao usuario seja eficaz, confirmando a situacdo identificada pelas cuidadoras

entrevistadas. Quanto a rede de atendimento, a profissional 02 traz exemplos,
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"[...] a gente tem idosos que precisam da fisioterapia, de fonoaudiélogo,
porém a rede ndo tem. O encaminhamento é feito pelo posto de saude. E
ndo € so isso né, tem profissionais e profissionais [...]." (PROFISSIONAL
02).

Destaca-se a importancia da implementacdo da rede de atendimento as
pessoas idosas com DA e por extensdo de apoio as cuidadoras, mas uma rede que
consiga se articular e garantir o acesso dos cidadéaos.

A profissional 02 também comenta brevemente sobre a importancia do Centro
Dia na cidade de Florianépolis,

"[...] querendo ou nao ele trouxe uma melhora pro municipio. Antes o idoso
ndo tinha onde ficar e normalmente, a sobrecarga ficava por parte da
familia. Hoje, com o auxilio do Centro Dia, de certa forma, esse idoso pode
receber o0s cuidados, pode receber um atendimento de qualidade,
multiprofissionais, trabalhando em prol dele. E ndo s6 em prol do idoso, mas
em prol da familia né? Entdo acredito que ele é eficiente." (PROFISSIONAL
02).

Embora a existéncia desse servico seja uma real possibilidade de
atendimento as familias e ao doente com DA, ainda é insuficiente, visto a quantidade
de vagas disponiveis, além de que ndo atendem pessoas idosas com DA em estagio
avancado.

Em relacdo ao apoio as pessoas cuidadoras, o atendimento ocorre através da

7

realizacdo de visitas domiciliares, orientagcdes. A cada dois meses também é
realizado o grupo de familia, que segundo a Profissional 02 é o espagco que
proporciona um momento para que o0s profissionais escutem as demandas das
familias, estas, através desse espaco, podem pensar de acordo com as demandas
coletivas e propor solucbes para as situacfes colocadas. A Profissional 02 ainda

relata que,

“[...] apesar de eu trabalhar seis horas, da psicéloga trabalhar seis horas, a
gente sempre acaba atendendo a familia naquele momento de mais
urgéncia, independente do horario. Isso tem sido um auxilio e tem dado um
retorno bem positivo assim, no nosso trabalho. E aonde que a gente
consegue construir vinculos sabe? Porque, por exemplo, a gente tinha uma
idosa aqui, que a filha nunca participou. A gente sempre chamava, sempre
tentava buscar, sempre corria atrds. Ela priorizava o trabalho. Mas surgiu
uma situacado, a idosa adoeceu e ela precisou de um suporte, isso no final
de semana, por exemplo. E a gente prestou o atendimento no final de
semana a essa familia e aonde foi que a gente conseguiu criar um vinculo
com ela. Hoje, o0 nosso relacionamento com a familia € muito mais facil. E a
gente vé que a sobrecarga é menor, porque passa por uma orientacéo, por
uma informacao, por um acesso, como acolhida, de fato assim. Entdo é
bem bacana. O nosso trabalho é isso, as vezes a gente vai orientar, as
vezes a gente sO vai acolher, s6 escutar." (PROFISSIONAL 02).
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Quanto aos atendimentos com as pessoas cuidadoras familiares, demonstra-
se 0 quao necessario sdo o desenvolvimento de servigos voltados a esse publico.
Destaca-se igualmente a importancia do apoio familiar a cuidadora, que possibilita
dividir a responsabilidade e os cuidados, o que pode agregar mais qualidade em

suas condicdes de vida.

"O que tu observa quando tu vai fazer as visitas é a sobrecarga. O cuidador
ta totalmente desestabilizado. E o0 adoecimento dele as vezes é muito maior
do que o do préprio idoso, pelo excesso de cuidado, pela falta de suporte
publico, sabe? Porque ndo tem, néo existe. [...] enquanto ndo se pensar na
familia, o (Estado) nunca vai garantir direito do idoso. Nao acontece. A
guestao de alimentacdo, de habito, tudo isso influéncia." (PROFISSIONAL
02).

De acordo com as falas das profissionais 01 e 02, o Centro Dia € um
equipamento fundamental para o municipio, tendo em vista a demanda que a cidade
apresenta. Assim como € necessaria a implementacdo de mais espacos como esse,
que possam abranger as necessidades expressas no processo de envelhecimento
da populacéo da cidade.

Em relacdo a DA, as duas profissionais entrevistadas afirmam que a equipe
técnica ndo possui nenhuma capacitacdo sobre a doenca. Contudo, a profissional 01
afirma que estardo recebendo uma usuéaria com DA e que a equipe recebera uma
capacitacdo na semana seguinte apds a entrevista.

Ainda sobre a DA, a profissional 02 traz uma reflexdo sobre o nao

recebimento de pessoas com Alzheimer em estagio avancado.

"Entdo imagina, a gente recebe encaminhamentos com Alzheimer
avancado, porém a gente nao consegue atender. A gente ndo da conta, e 0
Centro Dia ndo é pra isso. Pra onde vai esse idoso? Fica normalmente na
familia." (PROFISSIONAL 02).

Diante da fala da profissional 02 em relagcdo a pessoa idosa com DA
avancado, ha a necessidade de dados concretos que apresentem as demandas
reais das familias, para que seja possivel pensar e propor novas formas de
atendimento e servicos que compreendam as demandas de pessoas cuidadoras e
do individuo que recebe os cuidados.

A profissional 02 ainda traz reflexdes e pontua uma discussdo extremamente

necessaria na atual conjuntura,

"Na verdade, a gente precisa efetivar (os direitos). Até porque, aquele idoso
qgue é vitima de violéncia por exemplo, ele permanece na familia, com o
agressor, por muito tempo. E tudo muito moroso, até porque ndo tem
aparelho pra isso. E ai? Vai botar onde? Nao tem como. Entdo € muito mais
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complexo. A falta de servico, impede que o trabalho seja desenvolvido e
gue o direito seja garantido." (PROFISSIONAL 02).

Através dos relatos das profissionais, verifica-se que o equipamento Centro
Dia € um servi¢co que se apresenta como fundamental para a composicao da rede de
atendimento da pessoa idosa e para a pessoa cuidadora em Florian6polis/SC.

O municipio de Florianépolis para além da rede de acolhimento institucional
para pessoas idosas também tem o Programa “Renda Extra”1®, o qual é

regulamentado pela Lei n°® 5.330/98 e tem como objetivo:

Proporcionar ao idoso com doengas motivadoras de incapacidade fisica ou

mental, cuja familia é economicamente carente, meios que garantam a
melhoria da sua na qualidade de vida, por meio da concessdo de 01 (um)
salario minimo mensal, provendo suas necessidades advindas da situagao

de saude. (PMF, 1998).

O acesso ao Programa “Renda Extra” ocorre com o cumprimento de critérios
estabelecidos na Lei que regulamenta o referido programa, sendo eles: ldoso/a,
municipe de Floriandpolis ha no minimo 05 (cinco) anos; com idade a partir de 60
(sessenta) anos, vitima de doenca motivadora de incapacidade fisica e/ou mental,
cuja familia tenha renda mensal inferior a 3 (trés) salarios minimos. No entanto,
conforme relato das técnicas que atuam nesse programa, o numero de idosos/as
atendidos/as néo é suficiente para atender toda a demanda do municipio resultando
em uma fila de espera.

Diante de todo esse contexto, é possivel identificar a necessidade de
desenvolvimento de dados concretos que comprovem a caréncia de vagas diante da
demanda apresentada pelos servicos como o Centro Dia da Pessoa ldosa. Assim
como, o programa “Renda Extra” torna-se insuficiente, pois ndo conta com recursos
disponiveis para a insercdo da demanda de idosos/as de Florianopolis ocasionando
uma demanda reprimida. Ademais trata-se de um programa direcionado ao sustento,
com o repasse de recurso financeiro, aos/as idosos/as, sem que haja um trabalho
gue promova o efetivo apoio e suporte as cuidadoras familiares.

Por fim, constata-se que no municipio de Floriandpolis se instituiu uma rede
de atendimento a populacdo idosa, seja com as instituicbes de acolhimento, seja
pelo programa “Renda Extra” e mesmo com o SEPREDI'’, que tem por finalidade

realizar atendimento psicossocial ao idoso e a pessoa com deficiéncia, em situacéo

16 Informacdo retirada do site da PMF, em servicos da Secretaria de Assisténcia Social. Disponivel
em:<http://portal.pmf.sc.gov.br/entidades/semas/index.php?pagina=servpagina&id=4619> .
17 SEPREDI - Servico de Protecdo Social Especial para Pessoas com Deficiéncia, Idosas e suas Familias.



http://portal.pmf.sc.gov.br/entidades/semas/index.php?pagina=servpagina&id=4619
http://portal.pmf.sc.gov.br/entidades/semas/index.php?pagina=servpagina&id=4636
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de direitos violados, bem como para suas familias, visando a protecdo e defesa de
seus direitos, o fortalecimento da estrutura e dos vinculos familiares. Todavia,
mediante as informagfes coletadas junto aos 6rgdos e nas entrevistas com os/as
técnicos/as, verifica-se que em todos 0s servicos e programas existem listas de
espera, ndo conseguindo atender efetivamente a demanda da populacéo idosa e
uma das dificuldades é que dependendo do grau de dependéncia do/a idoso/a os

servi¢os n&o séo disponibilizados.
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3. O PAPEL DAS MULHERES EM RELACAO AOS CUIDADOS E A DOENCA DE
ALZHEIMER

Ao se observar que na atualidade ocorre uma significativa ampliacdo de
pessoas idosas e adoecidas, compreende-se a necessidade de cuidados especificos
com esses sujeitos, que compreendam suas necessidades diarias. Seguindo a
analise do primeiro capitulo, indica-se que o Estado n&o proporciona 0 suporte
necessario, ndo viabilizando o que esté previsto e garantido nas leis em relagdo a
populacdo idosa. Mais especificamente, sugere-se que na cidade de Florianépolis,
nao esta garantido na pratica o direito da pessoa idosa que depende completamente
de cuidados de outrem. Igualmente ainda ndo ha um suporte adequado as
cuidadoras, visto que sao elas as maiores responsabilizadas pelos cuidados de
familiares em idade avancada.

No atual contexto ideopolitico em que o Estado de Direitos sofre graves
ameacas com a entrada no governo da extrema direita que defende politicas
neoliberais, intensificam-se as praticas conservadoras e moralistas, a exemplo do
familismo nas politicas publicas sociais.

O familismo representa a forte centralidade atribuida a familia, no que diz
respeito a protecdo de seus membros, na concepcdo de politicas sociais. Na atual
conjuntura de amplas transformacdes é necessario considerar os diferentes arranjos
e rearranjos familiares, assim como observar novas demandas sociais que requerem
estratégias diferenciadas para a garantia dos direitos dessas familias e a protecéo
de seus membros.

De acordo com a pesquisa realizada, evidencia-se que cuidadores/as
familiares da pessoa idosa com DA enfrentam diversos desafios. Além disso, a falta
de rede eficiente, que de fato atenda toda demanda e disponibilize servicos e
programas de apoio e suporte aos/as cuidadores/as familiares, na cidade de
Floriandpolis configuram sérias problematicas no cotidiano das cuidadoras
entrevistadas. Portando, centralizar a responsabilidade na familia pela protecédo de
seus membros € um equivoco, e, instituir politicas publicas sociais que reforcam
essa prética deve ser algo a ser superado, pois sO a instituicdo da familia ndo
consegue oferecer respostas para todas as necessidades apresentadas pela pessoa

idosa com DA.
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Enfatiza-se que, ao entender que as politicas publicas sociais ainda sao
demasiadamente familistas, o recorte de género!® se faz necessario, na medida em
que o perfil de pessoas cuidadoras familiares, de acordo com a literatura nacional e

internacional,

[...] séo, em sua maioria, mulheres, ocupam posicao de filhas ou esposas e
se dedicam exclusivamente ao cuidado do familiar doente. Esse fato que
pode estar ligado ao papel social e cultural da mulher na sociedade, pois a
responsabilidade pelo cuidado dispensado aos filhos as tornam mais
preparadas para desempenharem esse papel, enquanto o homem mantém-
se, majoritariamente, na condicdo de provedor financeiro da familia.
(BORGHI et al, 2013, p. 04-05).

Nessa situacdo, embora atualmente as mulheres estejam inseridas no
mercado de trabalho, as politicas publicas ndo sdo pensadas para esta realidade, na
verdade, continua-se pressupondo que a mulher deve estar livre para realizar os
cuidados diarios da casa e da sua familia. Para compreender a questdo de género

nas politicas sociais, Mioto (2008), esclarece que,

As politicas familiares, de carater familista, tendem também a reforgar os
papéis tradicionais de homens e mulheres na esfera doméstica e
condicionar a posi¢do de homens e mulheres no mercado de trabalho. Isso
se traduz numa presencga ‘secundaria’ da mulher nesse mercado, quer seja
pela forma (tipo de atividade, salario) como se inserem ou ainda pela dupla
jornada de trabalho que as penalizam com o alto custo emocional. (MIOTO,
2008, p.140).

Contudo, € justo citar que ha um namero, ainda que baixo, de cuidadores
familiares homens que desempenham o papel, segundo a fala da profissional
exposta abaixo. Todavia, o recorte da pesquisa ora apresentada, com mulheres,
motiva-se justamente por existirem comprovadamente mais cuidadoras, e também
porque o impacto no cotidiano das mulheres cuidadoras familiares, se caracteriza
pela compreensdo do papel da mulher na sociedade, permitindo que ainda se
enxerguem nelas as responsaveis pelo cuidado e protecdo. Agregado a essa
compreensao sao cobradas por uma série de atividades diarias (doméstica, trabalho
formal, cuidados) das quais os homens ainda se abstém na atualidade.

Para enfatizar que de um lado ha a prevaléncia de mulheres cuidadoras
familiares e que de outro, existe uma parcela pequena de homens cuidadores, em

entrevista no Centro Dia, a profissional 02 confirma que,

18 Segundo Meira et al. (2017), o papel social de identidade de género direciona a mulher a responsabilizacdo de
seus membros familiares dependentes de cuidado, com sentimentos e valores de obrigagdo humana e forte
influéncia religiosa
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"Sao poucos casos (de homens cuidadores), a gente tem uma que o0
homem cuida. Somente isso. Nao, dois. O outro € um filho que auxilia, mas
guem cuida é a nora. Mas a mulher sempre acaba assumindo o cuidado e
ndo tem [...]. Normalmente elas saem do trabalho pra cuidar do idoso,
entdo, pelo menos aqui, 0s que a gente estd atendendo é essa realidade.
Elas saem do trabalho pra comecar a assumir o cuidado." (PROFISSIONAL
02).

O World Alzheimer Report (Relatério Internacional de Alzheimer) de 2019 é
um importante documento da organizacdo Alzheimer Disease International (ADI)
(Doenca de Alzheimer Internacional), que apresenta o0s resultados da maior
pesquisa sobre as atitudes em relacdo a deméncia, a qual alcangou cerca de 70 mil
pessoas de 155 paises e territérios. Em seu capitulo trés, esse relatério apresenta
discussbes sobre género e os cuidados com a pessoa adoecida e indica que:

As cuidadoras sdo mais suscetiveis a maior restricdo social e niveis mais
altos de sobrecarga e depressdo, comparadas a cuidadores homens.
Enquanto existem muitas explicagBes para essas diferencas de género
(diferentes estratégias de lidar, entre homens e mulheres), a rota a qual
mulheres, especificamente se tornam cuidadoras de alguém com deméncia
€ um fato determinante as consequéncias negativas. De 60% e 70% de
cuidadores de familia de pessoas com deméncia sdo mulheres. Esposas,
filhas e enteadas, sdo mais suscetiveis a ocuparem o cargo de cuidadora,
comparadas a homens. (ADI, 2019, p. 102, traducdo nossa).*®

O Relatério reforca que essa situacdo ocorre ainda por consequéncia do
senso comum, que pressupbe que as tarefas de cuidado sejam realizadas por
mulheres. Essa questdo certamente tem forte influencia na decisdo das mesmas, 0
gue explica o fato de que mais mulheres assumem a responsabilidade dos cuidados
da pessoa idosa com Alzheimer, do que homens. Pontua-se, dessa maneira que,

Esse senso comum pode levar a pressdo externa, fazendo com que
mulheres se sintam culpadas, se ndo escolherem adotar a fungdo de
cuidadora. E esperado que mulheres se tornem cuidadoras, mesmo que
ndo tenham conhecimento o suficiente, ou ndo tenham se quer preparacao
para se tornar cuidadora. Em contrapartida, ha pouca pressao social, para
gue homens se tornem cuidadores. Na verdade, hd mais presséo cultural e
social para homens ndo se tornarem cuidadores. Globalmente, ha muitos
exemplos da visdo, de que homens devam ser masculinos, onde
comportamentos de cuidado e protecdo ndo se encaixam. Normas de
género e pressdes sociais, podem também levar a homens e mulheres a
adotarem, diferentes responsabilidades de cuidado. Cuidados pessoais (ex:

19 “Female carers are likely to experience greater social restriction, and experience higher levels of burden and
depression when compared to male carers. Whilst there are many potential explanations for these gender
differences (e.g. different coping strategies between men and women), the route to which women specifically
become carers for someone with dementia is an important determinant of negative outcomes. Between 60% and
70% of all family carers of people with dementia are women. Female spouses, daughters and daughters-in-law
are more likely to take on the caring role compared to their male counterparts”. (ADI, 2019, p. 102).
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vestir, dar banho), séo vistos como tarefas dificeis, independente do género,
entretanto, cuidadores homens relatam maior dificuldade ou desconforto,
para completar essas tarefas. Dessa forma, ndo é surpreendente o fato de
que mulheres tem maior tendéncia a assumirem esses papéis. (ADI, 2019,
p. 102, tradugdo nossa).?°

A Conclusédo da pesquisa da ADI demonstra que ha urgéncia de uma maior
compreensao da questdo género e cuidado, pois isso vem afetando a vida das
mulheres que assumem esses cuidados de diversas maneiras. A pesquisa da ADI
evidencia sobre a importancia de que as mulheres ndo podem e ndo devem se

responsabilizar por todo o cuidado com a pessoa idosa adoecida. Isto pois,

Essa "geracdo sanduiche" esta em risco maior de ter baixa qualidade de
saude fisica e mental, tendo impacto significante em seu tempo livre e
questdes financeiras. Uma compreensdo maior, em como essas mulheres,
se tornam cuidadores e como isso tem impacto direto na sua saude, e bem
estar € necessario. Devido as diferengas, entre cultura, pressdo social e
acesso a cuidado particular, é provavel que haja diferenca entre paises. No
entanto, a melhor qualidade de cuidado, vem de escolha, tanto da
perspectiva da pessoa recebendo cuidado, quanto da pessoa que ir& prover
cuidado. Nao existe um método Unico, e mulheres ndo podem (e néo
devem), tomar a responsabilidade de prover todo o cuidado para parentes
com deméncia. (ADI, 2019, p. 103, tradugdo nossa).?!

Os dados e pesquisas analisadas permitem a reflexdo de que essa situacéo
significa uma implicagdo negativa diretamente no cotidiano principalmente das
mulheres cuidadoras familiares da pessoa idosa com DA. Conclui-se que é
imprescindivel que o debate em relacdo aos cuidados com familiares da pessoa
idosa com DA e igualmente as politicas publicas sociais familistas que envolvem
essa tematica, sejam também um debate sobre a desigualdade entre homens e
mulheres na sociedade, para que seja possivel a desmistificacdo de papeis impostos

aos géneros, e através disso, sua consequente superacao.

20 “These societal messages can also lead to external pressure, making women feel guilty if they choose not to
adopt the carer role. Importantly, women are expected to become carers even if they do not have sufficient
knowledge, or without sufficient preparation to become a carer. Conversely, there is little societal pressure for
men to become carers, in fact, there may be more societal and cultural pressures acting on men not to become
carers. Globally there are many examples of the view that men should be masculine (e.g. machismo in Latin
America), which nurturing and caring behaviours do not conform to. Gender norms and societal pressures can
also lead to men and women adopting different caring responsibilities. Personal care (e.g. dressing, bathing) is
seen as difficult irrespective of gender, though male carers report greater difficultly or discomfort in completing
these tasks; it is therefore it unsurprising that women are more likely to take on these roles.” (ADI, 2019, p. 102).
21 “This ‘sandwich generation’ are at greater risk of poorer physical and mental health, with also having a
significant impact on free-time and finances12. A better understanding is needed of the routes by which women
become dementia carers and how these pathways impact their health and wellbeing. Due to variation of cultural
and societal norms and access to paid care, this is likely to differ between countries. However, the best quality of
care comes from choice, both from the perspective of the person receiving care but also from the person
providing it. There is no “one size fits all” approach, and women cannot (and should not) shoulder the
responsibility for providing care for family members with dementia.” (ADI, 2019, p. 103).
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3.1. RELATOS DAS CUIDADORAS FAMILIARES ENTREVISTADAS

As entrevistas foram realizadas com cinco (05) cuidadoras familiares
residentes no municipio de Florianépolis/SC, em acordo com o que fora mencionado
na introducdo deste trabalho. Esta secdo buscou abordar as dificuldades
enfrentadas pelas cuidadoras familiares da pessoa idosa com DA.

Assim, diante da proposta da pesquisa, foram adotadas quatro (04) categorias
de analise de acordo com o material coletado junto as entrevistas. A primeira
categoria sdo as dificuldades enfrentadas pelas cuidadoras em seu cotidiano; a
segunda sdo as possibilidades de amenizar as dificuldades; a terceira trata-se da
compreensao das cuidadoras sobre a institucionalizacdo; e, por fim, a quarta
categoria situa-se na compreenséo acerca da DA e suas implicagoes.

Dessa maneira, quanto a primeira categoria sobre as dificuldades enfrentadas
no cotidiano das cuidadoras familiares, a andlise dos dados salientou trés
dificuldades principais: higiene, falta de tempo e autocuidado.

A entrevistada 01 expde que trabalha oito horas durante o dia, de segunda a
sexta-feira e sabado apenas no periodo da manhd, indicando assim uma rotina

bastante carregada.

“[...] é do trabalho, para casa, onde tenho que limpar a casa, fazer comida e
ainda cuidar da minha mé&e. Nas minhas folgas, sempre fico com ela o
tempo todo, aproveito para leva-la ao médico se precisar’.
(ENTREVISTADA 01).

A pessoa com DA se torna tdo dependente que os cuidados necessarios
absorve todo tempo que a cuidadora tem fora do trabalho, demonstrando que a
rotina de vida tem como foco central os cuidados com a pessoa idosa com DA. A
entrevistada 01 recebe ajuda do marido durante o dia (quando ele n&o trabalha) e de
uma cuidadora que é paga por sua cunhada. Ainda assim, quem realiza os cuidados
de higiene, quem faz a comida e fica com a mae durante todo o tempo apds chegar
do trabalho, € a entrevistada. Dessa maneira, declara que suas maiores dificuldades

em relacao aos cuidados séo,

"Convencer a tomar banho, convencer a trocar fralda, convencer a botar pra
dormir, tudo isso. Que mais? Até mesmo pra levantar, porque eu parei com
o remédio para dormir, porque ela tava dormindo muito, € mesmo assim, se
a gente ndo chamar, ela dorme direto. E dependendo do horéario, ela acorda
de bom humor, se néo, ai simula desmaio, diz que ta passando mal. Pra
tomar banho sé Jesus mesmo pra convencer. Quando ela ndo quer tomar
banho, ela fica pesada e a gente ndo consegue levantar né. Ela se joga de
uma tal maneira menina, que pra levantar... A comida eu dou na boca que
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ela quer brincar né, mas fruta ela ainda come sozinha, enquanto ela puder
fazer eu vou dando pra ela fazer." (ENTREVISTADA 01).

Sem informagBes sobre como manejar os cuidados, partindo de que as
cuidadoras familiares ndo s&o profissionais e ndo recebem nenhum tipo de
capacitacao pra isso, a qualidade do cuidado fica comprometida, pois dificiimente
ocorrerd da maneira adequada sem 0s conhecimentos necessarios. Existe um
conflito muito grande com as tarefas de higiene, segundo relato, que muitas vezes
ocorrem em funcéo de a cuidadora ter que ser paciente ou ter de levantar o peso da
pessoa cuidada, o que pode resultar em problemas fisicos e emocionais para a
cuidadora familiar.

A pessoa cuidadora profissional tem formas e maneiras corretas de realizar
tais tarefas, o que permite a reflexdo de que é muito dificil e complicado para um
familiar ser responsabilizado pelos cuidados, dos quais ele ndo tem preparo,
conhecimento e informagé&o o suficiente para realizar, e vale dizer muito menos teve
a oportunidade de escolher se cuidaria ou ndo, sendo forcado a abdicar de suas
atividades anteriores, para se dedicar aos cuidados.

A alteracdo da rotina das cuidadoras e de sua qualidade de vida € evidente,
pois sobre elas recaem a responsabilidade de cuidados intensos. Assim, a
entrevistada 02, corroborando com as dificuldades citadas pela entrevistada 01,

admite, sobre suas maiores dificuldades,

"Agora é segurar ela pra vestir, pra limpar, pra enxugar. Que ela é muito
pesada. Lavar, enxugar, passar o creme, e a forga, forga, isso que é (dificil).
A mae sempre ficou nesse peso, eu sempre digo 'ela come e eu engordo’,
porque eu sempre procuro dar a alimentacéo certa pra ela. Agora a minha
alimentagcdo é um desastre. Eu ndo tenho paciéncia pra ficar fazendo
comida pra mim, porque a dela é diferente. E agora peguei um habito
desgracado, eu to deitada, € a hora que eu vou la, com o fone de ouvido
escutar alguma coisa na televisdo, daqui a pouco da uma vontade de
dormir, ai eu levanto, e como. Teve uma época que quando ela falava, fica
falando a noite toda, um dia eu fiquei aqui na cozinha, eu comprei um pao
sovado na feira, no sdbado de manha, a tarde ela comecou a falar, falou a
noite inteira, eu comi aquele pao sovado, a noite e a madrugada inteira, eu
ndo sabia mais o que fazer, eu ndo podia mais escutar ela. Tem horas que
eu digo 'Meu Deus do Céu'." (ENTREVISTADA 02).

O relato da entrevistada demonstra a dificuldade enfrentada pelas cuidadoras,
gue se veem diante de uma doenca que desconhecem e sequer imaginam o grau de
dedicagédo que deverdo despender. O despreparo das cuidadoras agrava-se pela
auséncia de politicas que possibilitem a preparacdo e capacitacdo delas nos

cuidados necessarios. Além disso, se configura também uma falta de opcdo do que
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fazer na situacdo. No caso, a cuidadora familiar tem a opcéo de se responsabilizar
pelos cuidados, entrar na fila de espera por uma vaga em ILPI ou Centro Dia.
Ademais, percebe-se nas falas um alto grau de angustia das cuidadoras, pela
situacao que estao vivendo, na medida em que acompanham de perto a degradacao
fisica, cognitiva e social de seu familiar, que passa por uma mudanca total de seu
comportamento.

Diferente das situacbes mencionadas pelas cuidadoras 01 e 02 nos relatos
anteriores, a entrevistada 03 esta atualmente em uma situacao diferente. Ela e as
irmas concordaram em institucionalizar a mae, que atualmente esta em uma ILPI
privada. Com sua fala, percebe-se que ha diferenca na sobrecarga emocional e
fisica. Entretanto, embora a renda da entrevistada 03 seja maior e por conta disso, a
possibilidade de institucionalizar sua m&e em uma ILPI no momento em que teve
necessidade, ainda sdo apontados em seu relato questdes como 0 seu adoecimento
mental diante da situacdo, o que demonstra que a DA propde desdobramentos

negativos que atravessam os fatores socioeconémicos.

"Eu acabei, no primeiro momento, adoecendo também. Eu estava muito
ansiosa, muito nervosa, porque minha mae nesse momento, tava assim, ela
tirava as coisas do armario, ela tirava tudo, ela tirava roupa suja e misturava
roupa. Eu sempre fui muito organizada, isso pra mim foi muito dificil. Me
atrapalhou um pouco, entendeu? Foi quando, ai eu procurei ajuda, uma
cuidadora, e também no sentido assim, eu precisava estar bem pra poder
proporcionar pra minha mae. Foi quando eu procurei ajuda de um psiquiatra
e de um terapeuta. Ai as coisas foram melhorando. Quando a gente ta bem,
tudo ao nosso redor, fica bem. E ao contrario também né. Sé assim, tinha
um probleminha, quando ela chegava aqui na minha casa, que era uma
mudanca de cidade, ela vinha de avido, até ela comecar a rotina dela, era
complicado. Depois de uma semana, dez dias, ela entrava na rotina, mas ai,
toda vez que voltava, era isso. Até que chegou uma hora que realmente a
gente ndo teve mais condicBes de fazer isso e ai ela foi pra casa de
repouso." (ENTREVISTADA 03).

A entrevistada 04 igualmente evidencia a questdo emocional, mesmo sendo
participante do Grupo de Apoio Social e Emocional para Cuidadores Familiares da
pessoa idosa com Alzheimer e deméncias similares que a ABRAz desenvolve e
possuindo condi¢cdes de contratar uma cuidadora profissional que a auxilia nos
cuidados durante a semana. Essa situacao sugere um descuido com a saude mental

das cuidadoras, diante dos servi¢cos ofertados.

"Eu ndo to 100% preparada, to abaixo de calmante! Porque eu também ja
tenho problemas, entendesse? De salde, tenho problemas fora, € eu pra
tudo. Sou eu pai, sou eu mée, sou tudo aqui. Mais quatro filhos [...] mais
dificil € que ela é muito teimosa, ela teima e s6 faz aquilo que ela quer. Se
nao insistir, ela s6 faz aquilo que ela quer. Ai se tu insistir, ai ela te deixa
desesperada. Ela xinga, ela bate, ela chama”. (ENTREVISTADA 04).
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E possivel analisar, através das colocacdes das entrevistadas 03 e 04, que
independente da classe social, as cuidadoras familiares sofrem prejuizos emocionais
decorrentes dos cuidados.

De acordo com as demais cuidadoras, a entrevistada 05 afirma que o que a

sobrecarrega é ter que ficar o tempo todo com a méae e exemplifica.

“Chega o final de semana, nio existe um lazer, nem aquele almogo
de domingo a gente consegue ter. Ela usa fralda o tempo inteiro, eu
compro aquela que é calcinha porque aquela outra que gruda do lado
nao deu certo, ela arranca. Ai eu digo que é calcinha mesmo, eu boto
aguela calcinha e boto outra por cima, porque ela vai no banheiro, sé
que dai assim, ela faz antes, e depois e ai daquele jeito, ndo se limpa.
Por isso coloco fralda. Ela vai no banheiro, s6 que as vezes faz um
pouco antes. Assim, ela vai no banheiro, ela joga pela janela, imagina
se cai ali o coco, imagina se tem alguém la embaixo, sabe?”
(ENTREVISTADA 05).

Diante das dificuldades, a entrevistada 05 pontua sobre uma questdo em
especial, que é a de precisar se afastar do trabalho para conseguir realizar os
cuidados. Essa € uma das dificuldades que acarretam também em outras
implicagbes na vida da cuidadora, como depender financeiramente de outra pessoa,
situacao que pode expor ainda mais as mulheres a situagdes de risco.

“Eu sou técnica de enfermagem. Eu parei de trabalhar pra poder cuidar.
Assim que eu comecei a cuidar dela, porque financeiramente acabava nao
dando (para resolver de outra maneira, para contratar uma cuidadora
profissional, por exemplo), e por ndo ter outros familiares, nédo ter apoio de
outros familiares, acabou ficando comigo. N&o tenho familiares aqui em
Santa Catarina.” (ENTREVISTADA 05).

Assim, ter que se afastar da vida profissional se caracteriza também como um
dos impactos sofridos pelas cuidadoras. Isso ocorre em razdo de ndo ter outra
opcdo. Na falta de resposta do Estado no auxilio com os cuidados, toda
responsabilidade recai principalmente sobre a mulher e consequentemente ela
precisa pausar todas as suas atividades e focar nos cuidados da pessoa com DA.

Outro ponto observado através das colocacdes das entrevistadas 04 e 05, é a
sobrecarga de haver uma constante preocupacao de precisar estar o tempo todo
cuidando do que a outra pessoa esta fazendo, ou seja, uma preocupacao que nao
cessa nunca.

E notdria também a inversdo de papéis, onde a filha passa a assumir o

cuidado da mae. Isso por certo tem consequéncias psicolégicas para esta cuidadora,
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visto que as relacdes sdo transformadas. Sobre a sua relacdo com a mée, aponta

gue considera estranha,

"ndo me acostumei ainda, porque ela ndo me conhece, ndo sabe quem eu
sou, pra ela eu sou uma sobrinha, uma amiga, as vezes ela fala que ta na
casa da vizinha 'ah to na casa da minha sobrinha' mas no dia a dia mesmo
ela ndo me conhece mais. Ela esqueceu de tudo entdo, pra ela hoje nédo
tem assunto atual, sé do passado." (ENTREVISTADA 01).

Além da inversdo de papéis se configura um estranhamento pela propria
condicdo do doente com a DA, que passa a ndo reconhecer mais nada, sejam
objetos, locais ou pessoas, 0 que impacta profundamente as cuidadoras familiares.
Com o avanco da doenca a pessoa com DA torna-se dependente e paulatinamente
diminui sua interacdo com o0 meio, 0 que vai agravando a condicdo do cuidado e
aprofundando os impactos na vida das cuidadoras, levando-as a pensar em
alternativas.

Evidencia-se igualmente a questdo do autocuidado, pois através da exposi¢ao
sobre o dia a dia de cada cuidadora, foi possivel observar que a rotina de todas foi
completamente transformada por conta dos cuidados. A entrevistada 02 salienta isso

em uma de suas falas.

"E um erro, todo mundo fala, 'tu tem que cuidar de ti pra cuidar dela’, ndo
da, eu ja tentei assim, véarias cuidadoras, mas como ela, ela ndo se ajuda
mais, é tudo na forca, e ela ndo fica, ai elas ndo aguentavam, que era sé
levantar, botar na cadeira, botar no bacio. E ela também n&o se adapta.”
(ENTREVISTADA 02).

Sua critica é forte quanto ao auxilio profissional, apresenta uma sobrecarga
enorme em sentir-se na obrigacdo de continuar sozinha, diante das possibilidades.

De acordo com Oliveira e Moura (2017, p. 16), enfatiza-se que,

Cuidar de uma pessoa dependente faz com que o estilo de vida do cuidador
seja modificado em funcdo das necessidades do outro. Independentemente
do fato de aquele que cuida ser uma pessoa jovem ou idosa, suas
atividades de lazer e convivio social acabam sendo anuladas; ha a
sensacdo de ndo se ter autonomia para gerenciar a propria vida e de ter
qgue viver em funcdo do outro. Desse modo, os cuidadores apontam que
perdem a liberdade até mesmo em relagdo aos outros familiares, ou seja,
guanto mais o doente necessita de cuidados ou se sente sozinho, mais o
cuidador tende a ficar “isolado” no domicilio; consequentemente, mais
distante fica de seus outros familiares e do contexto social, alterando suas
oportunidades de lazer e seus habitos diarios. (OLIVEIRA; MOURA, 2017,
p. 16).

Portanto, ao colocar-se como cuidadora familiar integralmente, a pessoa

passa a anular-se em prol da saude da pessoa cuidada e em decorréncia disso,
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pausa sua propria vida, suas vontades, deixando assim o autocuidado sempre para
depois, atitude que pode gerar sérios problemas de saude.

A andlise dos relatos possibilita compreender que a dificuldade do trato com a
pessoa doente acaba por adoecer quem cuida, e as cuidadoras tém dificuldades de
perceber o movimento de adoecimento que recai sobre elas. Quando se dao conta,
caso tenham condic¢des financeiras, procuram apoio, mas nas familias carentes que
necessitam de suporte do Estado essa ndo € uma possibilidade.

Todas as entrevistadas afirmam realizar as tarefas domésticas, sendo que so
duas nédo trabalham fora de casa. Os momentos que declaram estar realizando
atividades descoladas da responsabilidade de cuidado sao relacionadas aos
cuidados, como consultas médicas, terapia e limpeza da casa ou realizando tarefas
de trabalho formal.

A segunda categoria de analise situa-se nas possibilidades para amenizar as
dificuldades do cotidiano, aqui se expde a opinido das cuidadoras sobre 0 que pode
ser feito para amenizar essas dificuldades enfrentadas. Essa categoria é importante,
pois indica a necessidade de dar voz ao grupo das cuidadoras familiares da pessoa
idosa com DA. Isto devido que, através do conhecimento de suas vivéncias
cotidianas, poderdo apresentar com propriedade, ideias e possibilidades para que
sejam pensadas novas alternativas a fim de melhorar as condi¢cdes de vida dessas
cuidadoras e das pessoas cuidadas.

A fala da entrevistada 01 exprime a necessidade recorrente das cuidadoras
familiares por vagas em ILPI's, o que manifesta igualmente a falta de atencado do

Estado diante dessa demanda.

"Se ela tivesse num lar, ela estaria sendo bem mais tratada, assim, melhor,
que |4 eu sei que é tudo bem tratado né, eles cuidam bem dela, das
pessoas que ficam |4 né, é medicamento, € uma atividade. Eles tem uma
ocupacdo pra eles fazerem né, E aqui ndo, aqui se eu falar pra menina
(cuidadora), de vez em quando bota ela pra caminhar, ou bota na televisdo
alguma coisa diferente." (ENTREVISTADA 01).

A entrevistada 02 revela uma situacao diferente. Com a mée com DA em
estagio avancado, no qual estad completamente dependente, ela gostaria de receber
um auxilio profissional em sua residéncia. Assim, cada familia possui uma
configuracédo e organizacdo distintas e consequentemente suas necessidades sao
diferentes. Isso demanda que se proponham diferentes possibilidades estratégicas

de atendimento as cuidadoras.
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"Olha, primeiro que encontrasse uma pessoa que desse conta dela, que
desse conta dela ficar, porque os médicos sempre dizem para 'néo tirar ela
da rotina, a rotina pro doente de Alzheimer é importante', entdo uma pessoa
pra ficar aqui. Colocar numa casa de repouso, eu ndo concordo, mas em
um ultima necessidade. E também o preco é muito alto. E as publicas néao
existe, quer dizer, é depésito. Porque pra mim nao é ficar o dia todo, pra
mim o interessante era voltar a trabalhar, porque vai chegar uma hora que a
pericia ndo vai mais me dar atestado, me liberar. Eu s trabalho a tarde,
entdo eu nem quero que ela figue o dia todo la. Eu acho que ela ta
precisando ficar, mesmo que ela ndo participe das atividades, mas preciso
tirar um pouquinho dessa (situacdo): eu e ela, eu e ela, eu e ela, sempre, 24
horas, ela precisa ter um descanso de mim, e eu dela, tem que ser.”
(ENTREVISTADA 02).

A entrevistada 02 também apresenta uma situacdo pouco considerada,
quando se refere do proprio cansaco do doente em estar sempre nos mesmos
ambientes fazendo as mesmas coisas, com as mesmas pessoas, resultando em
baixos estimulos, o que sabidamente é ruim para as funcées cerebrais de um doente
de DA, fato que também se revela estafante ao cuidador.

A entrevistada 03 elucida sobre o indispensavel conhecimento sobre a
doenca para se tornar cuidadora familiar. Além disso, é possivel analisar, através de
sua fala, a necessidade do apoio que demonstram ter.

"Entdo eu estava despreparada, porque o Alzheimer é bem mais que o
esquecimento. Entdo foi assim, foi barra. Porque realmente se eu tivesse
um pouco mais de (conhecimento). Eu acho que eu ndo soube lidar, 'a
minha mée ta doente, ai meu deus, 0 que eu faco?', eu tinha familia, eu
tinha filhos, tinha marido, tinha casa, tinha trabalho. Entdo acho que foi um
despreparo por falta de conhecimento mesmo no inicio. Depois eu comecei
a buscar ajuda e saber o que realmente era a doenca." (ENTREVISTADA
03).

De acordo com a fala da entrevistada 05, o Centro Dia seria uma alternativa
gue viabilizaria as cuidadoras um momento essencial para realizar outras atividades
durante o dia. Dessa maneira, corrobora-se com as discussdes do capitulo I, que
para as cuidadoras, o Centro Dia € um equipamento que precisa compor a rede
publica de atendimento ao idoso, na medida em que, é o local que possibilita apoio a
familia, as pessoas cuidadoras familiares e atende a pessoa idosa, através de

conhecimentos especificos, ou seja, com mais qualidade.

“Voltei a cuidar da minha saude por conta do Centro Dia, na segunda. Eu
ndo conheco do servico publico de permanéncia (ILPI) e que aceite com
Alzheimer. J& procurei, quando eu tava no auge do desespero. Eu acredito
que eu tenha 0 meu nome na lista de espera. Até Joinville, Tubardo, eu
cheguei a ligar. Na CEOVE, em Sao Joaquim também cheguei a ver. As
duas ndo aceitavam com Alzheimer. Quando fala Alzheimer, assim [...]
Querendo ou nédo, existe ainda uma discriminacdo em relacéo a palavra. O
profissional nem conhece sobre a doenga, mas assim, vocé ja falou
Alzheimer, ja (era).” (ENTREVISTADA 05).
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Com as questdes apontadas sobre as ILPI's, é necessario também que se
pense em servicos que atendam pessoas com DA e especificamente com DA em
estagio avancado, e que pertenca a gestao publica. Isso porque esse servi¢o ainda
€ inexistente na cidade de Florian6polis, 0 que inviabiliza o acesso de muitas
familias que ndo podem pagar por uma ILPI ou Centro Dia particulares.

Identifica-se enquanto sugestdes do que poderia amenizar a situacdo em que
as cuidadoras se encontram/encontraram: Apoio profissional domiciliar;
Instrumentalizacdo das cuidadoras em relagédo aos conhecimentos sobre a doenca;
ILPI's e Centro Dia da Pessoa ldosa, todos sob gestdo publicas para que se busque
garantir o atendimento integral com acesso universal a expressiva demanda.

J& a terceira categoria de analise trata da relacdo das cuidadoras familiares
com a institucionalizagdo. Refletir sobre a institucionalizacdo se faz necessério na
medida em que se observa que a familia e principalmente as cuidadoras
demonstram auséncia de recursos essenciais (financeiros, psicologicos, fisicos,
conhecimentos especificos para manejar os cuidados realizados com a pessoa
idosa adoecida). Para além disso, salienta-se que € indispensavel que a familia
tenha a possibilidade de escolher ou ndo sobre ser a responsavel pela pessoa idosa.

Para Mazza (2004),

[...] considerando também a crescente fragilizagdo da familia, a
institucionalizacdo nédo pode deixar de ser considerada. Nessa linha, [...] se
para muitos desses cuidadores a institucionalizagdo € rejeitada, para outros
ela se configura como uma possibilidade a ndo ser descartada caso o
cuidado fiqgue impossibilitado de ser executado. A necessidade de
intensificagdo de esforcos no sentido de amparar essas familias na
extensdo de servigcos do tipo: atencdo domiciliar, suporte médico e de
equipe multiprofissional, sistema efetivo de referéncia e contra-referéncia as
insténcias mais especializadas, com a realizacdo de exames e a retaguarda
hospitalar, quando necessaria, sdo ao nosso ver ac¢des importantes para
ajudar esses cuidadores a diminuir o stress a que estdo submetidos,
diminuindo com isso a internacéo desnecessaria ou ndo desejada. (MAZZA,
2004, p. 76).

Para tanto, é preciso refletir sobre como as cuidadoras se sentem em relacéo
a institucionalizacdo da pessoa idosa cuidada. Essa exposicdo permite uma
compreensao qualitativa da necessidade da existéncia de ILPI's, tanto para a cidade
de Floriandpolis, como para a sociedade no geral, a fim de que se priorize a
liberdade de escolha da familia perante as situacdes e que se efetive 0 que ja esta
garantido na CF/88 e no Estatuto do ldoso (2003).
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De acordo com o relato da entrevistada 01, enfatiza-se que o Estado nao
supre as necessidades explicitadas pela populacdo idosa, e muito menos em
relacdo as cuidadoras familiares. Com a falta de vagas em ILPI's e o né&o
recebimento de pessoas idosas com DA avancado, impde uma obrigacdo as
cuidadoras familiares, comprovando novamente que as ndo possuem condicdes de
arcar com as despesas de uma instituicdo privada, ou seja, continuam com O0S
cuidados, independente da qualidade deste. Essa situacdo pode ser determinada

como uma violacdo de direitos, de acordo com o que j& fora citado anteriormente.

"E muito demorado, muito burocratico. Daqui a pouco, deus que me perdoa,
mas ela vai e ndo consegue uma vaga. Ou ndo pega porgue ja ta nesse
grau. Teve dois lares que a gente foi, um estava na reforma e ndo pegava
porgue estava num grau ja (avancado), que ndo pegava." (ENTREVISTADA
01).

A cuidadora entrevistada ainda indica exemplos sobre as dificuldades
encontradas no dia a dia e justifica a sua vontade de institucionalizar a mae. Com
isso, verifica-se o sofrimento diario da cuidadora por ndo conseguir proporcionar
maior qualidade de vida para sua mae. Também se evidencia a preocupacao em

colocar a necessidade de sua mée em primeiro lugar, anulando-se nesse processo.

"Ela ndo ficaria 24 horas sentava como ela fica aqui. Por mais que a gente
desca um pouquinho, a gente vai no médico, desce, sobe escada. Mas é
dificil, as vezes ele (marido) pega ela no colo, que ela desce um degrau e ja
cansa, ja quer sentar na escada. Esse que é o meu medo, que daqui pra
frente ela vai se cansar, ndo vai andar mais e ai o que eu vou fazer? E até
melhor pra ela poder aproveitar mais um pouco do que resta da vida, ver
outros idosos, caminhar, praticar alguma coisa.” (ENTREVISTADA 01).

As cuidadoras percebem também que a convivéncia familiar € um estimulo ao
doente com DA indicando que mesmo com uma rotina cansativa, essa relacdo de
troca e cuidado de alguma forma contribui para a pessoa idosa com DA, no entanto
sabem que isso néo garante a qualidade vida desses sujeitos.

A entrevistada 02 ndo gostaria de ter que institucionalizar. Em sua fala,
apresenta uma resisténcia ao tema, mas admite que caso a méae piore, sera a
solugéo.

"Eu sempre soube que eu ia cuidar dela ou ndo, entdo até onde eu puder
chegar e puder cuidar. Talvez ndo seja um cuidado assim 100%, mas
dentro das minhas possibilidades eu tento sempre fazer o melhor."
(ENTREVISTADA 02).

Configura-se aqui a forte presenca do cuidado ser quase uma misséo, o papel

esperado da mulher que cuida e protege, garantindo a pessoa idosa os cuidados
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mesmo que isso signifique abdicar de uma série de necessidades suas. Nesse

sentido, Meira et al. indica que,

A memoria de mulheres cuidadoras permite-nos deduzir que a relagcao de
cuidado na familia de pessoa idosa dependente é constituida em contexto
sOcio-histérico com atributos morais e religiosos que interagem
simbolicamente na aprendizagem de papéis sociais com direcionamento
para o género feminino, o que contribui para dar a mulher resiliéncia nas
exigéncias da tarefa de cuidar de outrem. (MEIRA et al., 2017, p. 07).

Retrata-se, portanto, que as mulheres tendem a ocupar mais o papel de
cuidadora do que homens também por sentirem-se particularmente na obrigacdo de
estar sempre disponiveis para realizar as tarefas dos cuidados, confirmando o que
fora retratado anteriormente.

Ja a entrevistada 03, em acordo com a percepc¢ao da entrevistada 01, no que
se refere a insergcdo da m&e em uma ILPI, destacou a oportunidade de um cuidado
mais qualificado para a mae, ou seja, n&o ter que realizar os cuidados da mae todos
os dias e poder estar com ela sem essa preocupacao, e ainda ter o cuidado de

pessoal preparado agrega mais qualidade ao tempo de vida que sua mae ainda tem.

“‘Néo era o ideal pra ela, mas era o que a gente podia poderia fornecer,
oferecer no momento. Aconteceu um episddio bastante triste, que eu vou te
falar. [...] Ela falava que ela ia se matar, ela agrediu a minha irma, a familia,
a cuidadora. Foi quando essa minha irma nos ligou dizendo que ela néo
tinha mais condi¢cdes de ficar com a minha mé&e devido a este surto. Foi
neste momento que a gente decidiu. Nao foram as trés irmas que decidiu
nesse momento, foi eu e a mais velha, que decidimos que a gente ia colocar
a minha mée numa instituig&o. [...] Ninguém foi contra, eu dei muita forca
pra minha irm& mais velha. A minha irma de (outro Estado) simplesmente
ela, 'eu ndo tenho mais condigBes, resolvam esse problema’, foi bem assim,
infelizmente. Ela ndo foi contra, s6 pediu realmente que a gente tomasse
uma providéncia." (ENTREVISTADA 03).

Com o relato, fica evidente que a rotina de uma familia com uma pessoa com
DA transforma-se totalmente, as relacbes sédo significativamente afetadas, e com o
avanco da doenca e suas implicagbes e situacbes delas decorrentes ocasionam
verdadeiros colapsos, e consequentemente o adoecimento de toda familia.

Todavia, diferente das outras entrevistadas, a entrevistada 04 tem uma
posicdo que é determinada por sua fé religiosa, que € espirita. A religido, de acordo

com sua fala, pode colocar a cuidadora em uma situacéo de obrigacéo.

“Ontem de noite quando ela nao queria dormir, eu disse ‘6, se tu continuar
me incomodando desse jeito, me deixando doente, que eu to mais doente
do que tu, eu vou te internar’ ah vou, eu disse pra ela ‘vou te internar’, ‘aqui
pra ti ' ela fazia. Nao vou (colocar em uma ILPI). Porque eu penso assim,
ela sempre morou comigo, entdo se eu fizer isso, ela enlouquece de vez.
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Quando ela piorar, alguém vai ter que ajudar, familia vai ter que ta mais
presente porque Deus o livre, internar ela € a mesma coisa que matar. Ai
tem que ter uma (cuidadora) durante o dia, pra ajudar e uma na parte da
noite, pra ao menos olhar ela. Eu sou espirita, eu tenho um carma de vidas
passadas com ela. Eu reconheco isso.” (ENTREVISTADA 04).

Diante dessa fala nota-se também que as cuidadoras utilizam de estratégias
(as vezes até mesmo ameacando o doente) para garantir o minimo de controle
sobre a situacao, o que por certo implica em condicdes instaveis as relacdes. Sobre
o fator religioso, pesquisas apontam que a religido pode ter papel fundamental para
a saude da pessoa cuidadora, devido ao abandono familiar e as dificuldades do

cotidiano.

Dentre os cuidadores, muitos procuram manter a fé e a crenga em alguma
forca superior, para que consigam dar continuidade ao cuidado.
Frequentemente, o familiar, ao se encarregar sozinho do cuidado no espaco
domeéstico, repetidas vezes expressa seu desconforto e sentimento de
soliddo quando néo recebe suporte e apoio de outras pessoas da familia.
Nessa situacao, busca equilibrio energético, por meio do fortalecimento
espiritual, seja rezando ou meditando, de acordo com sua fé e conforme sua
orientacdo religiosa. (ALMEIDA; LEITE; HILDEBRANDT, 2007, p. 409).

Portanto, em anuéncia com as palavras das autoras, o fator religioso acaba
sendo um elemento que de alguma forma traz certo conforto as cuidadoras, pois
acreditando num poder maior buscam forcas para os desafios diarios. Observa-se
que essa légica pode resultar também na facil aceitacdo da condi¢do de cuidadora
familiar, fazendo com que a cuidadora ndo busque por seus direitos ou pense em
alternativas.

No que se refere a entrevistada 05, esta expressa em sua fala as implicacdes
que cuidar de sua mée trouxeram para seu ambiente familiar, o que a fez optar pela
institucionalizacio de sua mée. E possivel notar também com sua fala e andlise das
colocacdes das demais entrevistadas que, nenhuma das entrevistadas tinha a
intencdo de institucionalizar a pessoa cuidada e abandona-la. Todas demonstraram
ter relacbes de afeto, que demandam enormes preocupacdes em relagcdo aos

cuidados com a pessoa, inclusive maiores do que com elas mesmas.

“O ano passado (2018), eu cheguei num estagio assim de, a minha familia
inteira adoeceu. Eu estava muito doente. Estava com hipertenséo, e tal.
Entdo eu fiz um empréstimo, e coloquei ela numa casa de repousou. E néo,
‘agora eu vou trabalhar, eu vou conseguir. Ai eu consegui uma com o valor
mais baixo, em uma cidade proxima. Mas eu ndo queria deixar ela nhuma
casa de repouso e simplesmente deixar na casa de repouso e visitar uma
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vez por semana. Dai logo no comeco eu ia trés vezes por semana, porque
também é uma separacdo. Ai ela comegou a ficar doente. Nos trés
primeiros dias que ela ficou no Centro Dia, eu me senti vazia. Eu cheguei
em casa, a maior bagunca, maior baguncga! E aquilo também me faz mal.
Mas dai eu cheguei e ndo sabia o que fazer. Uns trés, quatro dias sem
saber o que fazer. Eu digo, ‘ndo, calma’, dai comecei pelo quarto dela, eu
tirei uns 3 sacos de lixo, e assim, fui caminhar. Eu senti alivio, eu digo, olha,
agora eu vou conseguir respirar. Mas ainda é uma coisa que assim, eu
estou la, mas o meu pensamento estd aqui (na mae), como se nao
conseguisse se desligar.” (ENTREVISTADA 05).

Ainda com a fala da entrevistada 05, € imperioso discutir também sobre a
atencdo na saude da pessoa cuidadora familiar com o cessar dos cuidados. A
cuidadora descreve sobre sentimentos de vazio ao ter tempo livre por conta do
Centro Dia. A dependéncia pode muitas vezes se tornar mutua: a da pessoa
adoecida com a cuidadora, assim como da cuidadora com a pessoa adoecida. Isso
ocorre devido ao tempo de sua vida que se tratou apenas do ato de cuidar, no qual a
pessoa precisou se comprometer por completo. Com isso, é importante se pensar
em maneiras de acompanhar a salude da cuidadora tanto psicolégica como
fisicamente, para que volte a sua vida normal sem nenhum dano/trauma causado
pelos cuidados realizados.

Na sequéncia, a entrevistada 05 confirma as pontuacdes da entrevistada 01 e
03 sobre a institucionalizagdo possibilitar mais qualidade, tanto para a pessoa

cuidada, como para as outras pessoas que compde sua familia.

“Acho que é o ambiente mais apropriado que a minha casa. Eu ndo tenho
como botar um banheiro na minha casa s6 pra ela. Nao é justo com os
outros, pro adolescente que tem 15 anos que tem que lidar com isso, eu
acho pesado. No entanto que eu nao recebo visitas na minha casa, uma
das questdes do meu filho assim, ‘poxa eu ndo posso trazer um amigo aqui’,
porque vai expor o amigo.” (ENTREVISTADA 05).

Em funcao dos relatos, a quantidade de cuidadoras familiares que precisam
ou colocariam seus entes em Instituicbes de Longa Permanéncia, sdo quatro (4) no
total de cinco (5) entrevistadas. A Unica que se posiciona contra a institucionalizacao
apresenta em sua fala que uma das maiores motivacdes é sua religido. Portanto,
sugere-se gue o desenvolvimento desse equipamento publico em Florian6polis é
uma pauta urgente.

As falas das entrevistadas indicam que a convivéncia com a pessoa idosa
com DA de uma forma ou outra altera a dindmica familiar o que vai minando as

relacdes e tornando-se um desafio superar essas dificuldades cotidianamente.
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Ainda, de acordo com as entrevistas das cuidadoras familiares, é recorrente a
afirmacao de que nao ha vagas em ILPI’s publicas. Assim, resta a familia arcar com
os cuidados, mesmo quando ndo tem condi¢des, pois a lista de espera é demorada.

Por ultimo, a quarta categoria € a compreensao das cuidadoras sobre a DA.
Essa questdo é basilar para que as cuidadoras desempenhem seu papel da melhor
maneira possivel. Isso porque as proprias cuidadoras indicam a importancia de

saber sobre a doencga e maneiras de realizar os cuidados, pois,

[...] as questdes relacionadas ao cuidado e & doenca sdo complexas, pelo
fato de exigirem conhecimentos e habilidades condizentes com o
desenvolvimento e cuidados a serem prestados, diante do diagndstico da
Doenca de Alzheimer. (ALMEIDA; LEITE; HILDEBRANDT, 2007, p. 410).

A analise sobre a compreensado das cuidadoras em relacdo a DA é também
fundamental, pois significa entender o quanto o ndo conhecimento da doenca afeta
negativamente tanto a vida das cuidadoras como o ser cuidado. Isso significa que
responsabilizar a familia por esses cuidados, ndo € uma alternativa eficaz para a
saude publica.

Em razéo disso, € importante mencionar grupos de apoio, pois sdo espacos
gue permitem a troca de informacgcBes e conhecimentos que auxiliam para uma
melhor qualidade no cotidiano da vida das cuidadoras, e ainda proporcionam um
momento de descontracdo e desabafo com pessoas que estdo na mesma situagao.
Estes devem ser sempre organizados por profissionais que tenham previamente um
conhecimento aprofundado sobre a doenca, para que 0 grupo possa ser guiado e
nao compartilhe conhecimentos do senso comum, a fim de que néo prejudique ainda
mais o cotidiano de algum participante.

A entrevistada 01 aponta que,

"Sempre que passa reportagem no jornal, eu sempre presto atengéo, me
foco. Sempre tem um ou outro que ‘ah, eu tenho o meu tio que era assim,
minha av0 era assim', a gente vai trocando experiéncias. Eu vou pegando
assim, eu tenho uma amiga que a mae dela tem 14 ja assim, em casa,
entdo as vezes quando eu quero tirar uma davida, eu mando um zap pra ela
gue ai ela me ensina um pouco, ja ta a 14 anos nessa." (ENTREVISTADA
01).

Sua resposta apresenta dois pontos que podem ser problematizados. O
primeiro tem relacdo com a confianca que a entrevistada 01 apresenta nas
informagdes fornecidas pela televisdo aberta. Nem sempre as informacoes

apresentadas na televisdo sdo verdadeiras, pois ndo se trata de conhecimento
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cientifico, mas sim de atrair determinado publico. O segundo ponto se trata da troca
de informacdes com pessoas que passam pela mesma situacdo, 0 que se torna
problemético se feito de maneira isolada, porém se combinado com auxilio
profissional, pode ser muito positivo para a cuidadora, como no caso de grupos de
apoio, por exemplo.

Diferente da entrevistada 01, a entrevistada 02 pontua que:

"Eu fico indignada quando passa na televisdo, 'ah o Alzheimer é o
esquecimento’, 0 esquecimento é a causa principal, mas o que vem atras
disso é o complicado, por exemplo, ontem a noite, eu durmo com ela na
cama, ai ontem a noite ela estava assim, eu boto ela deitada, ai ela fica
escutando musica até pegar no sono, ai me deito, ai daqui a pouco ela
comecou a brigar, brigar, puxar as coberta e brigar, e pronto, acabou, ai
dormiu. As vezes ela fica falando a noite inteira. Ela j& falou 37 horas
seguido. A minha sobrinha estava aqui, ela ndo parou. Foi desesperador. Ai
teve um dia de noite, que ela comecou a falar, falar. E agora ela esta na
fase que a gente ndo entende o que ela diz, mas quando ela quer chamar
algum nome feio, que ela nunca chamou, agora ela chama. E ndo adianta
eu dizer, 'mae, fica quieta, dorme, mae, fica quieta' agora eu ndo digo mais
nada. [...] E ndo adianta a gente interferir, porque ndo da, é coisa da
cabecinha." (ENTREVISTADA 02).

Em sua fala, a entrevistada 02 contribui com a analise sobre adquirir
informacGes através de matérias na televisdo, pois nem sempre apresentam a
realidade, tratando-se de matérias muito superficiais e podem influenciar nos
cuidados de maneira inadequada.

A entrevistada 02, ainda sobre seu entendimento da doenca, afirma que a
mae, por diversas vezes sabe 0 que esta acontecendo. Essa falta de conhecimento
que gera uma interpretacdo errada pode gerar desgastes desnecessarios, visto que
sua méde esta com DA avancando e dificilmente saberia o que de fato esta

acontecendo.

‘E ela assim, ela sabe das coisas, por exemplo, tomar agua pura, é um
sacrificio, tanto que eu estava olhando agora o exame de urina dela que ela
fez, ela esta com um pouco de infecgdo, porque ela nao toma agua pura.
Ela adora agua de coco, que em excesso faz mal. La no grupo (da ABRAZ)
0 pessoal disse assim, 'ndo, da primeiro 4gua de coco e depois mistura com
agua, e eu comecei a fazer. A primeira vez ela tomou, no segundo gole, ja
tinha agua pura junto, ela olhou pra mim, ‘'sua palhaca’, sabe?
(ENTREVISTADA 02).

Enfatiza-se na fala da cuidadora que frequenta o Grupo de Apoio Social e
Emocional para Cuidadores Familiares da pessoa idosa com Alzheimer e deméncias
similares, a importancia de estudar sobre a DA para lidar com os cuidados de
maneira mais saudavel em todos os aspectos, desde a alimentacao até os cuidados

clinicos, o que demanda o acompanhamento de profissionais especializados.



59

De acordo com o relato de outra entrevistada participante do mesmo grupo,
compreende-se gque este se apresenta como meio principal de aprender a como
realizar os cuidados. Verifica-se, dessa forma, sua importancia na vida das
cuidadoras participantes.

“Eu melhorei muito depois que comecei a participar do grupo (ABRAz), foi o
meu médico que me indicou. Eu ndo sabia mais o que fazer, eu ndo sabia.
‘Meu deus, o que eu vou fazer?’, ela ndo quer tomar remédio. Eu disse
‘olha, me ajude porque eu nio sei o que eu vou fazer’. Se ela ndo quer, se
eu deixo ou se eu insisto. Ai la (grupo ABRAz) conseguiram me orientar.”
(ENTREVISTADA 04).

Em sintonia com os relatos das entrevistadas em relacao as implicacdes por
realizar os cuidados e ao papel de grupos de apoio, como fora ressaltado pela
entrevistada 04, pesquisas indicam que,

[...] com o passar do tempo a sobrecarga de trabalho l|he trara
consequéncias como fadiga, estresse e depressdo, assim este também
necessitara de cuidados. Grupos de apoio e psicoterapia se tornam
importantes ferramentas para enfrentar as angustias e incertezas do
cuidador. (GARCES, 2012, p. 336).

Mediante as falas, as cuidadoras familiares apresentam uma série de
guestdes que demandam a atencdo do Estado para que estas tenham uma rede de
apoio maior. A falta de iniciativa do Estado perante uma situacdo grave, impede que
essas cuidadoras familiares tenham tempo para questdes fundamentais que
possibilitam uma vida com mais qualidade, ou seja, que tenham tempo para cuidar
de sua saude, como por exemplo.

Através dos relatos, pode-se afirmar que o conhecimento das cuidadoras
entrevistadas sobre a DA é baixo para realizar os cuidados de maneira adequada.

Identifica-se que 0 apoio de um grupo especializado no tema pode oferecer
suporte mais qualificado, pois se observam diferencas nas colocagfes das
cuidadoras familiares que tiveram a oportunidade de participar de um Grupo de
Apoio Social e Emocional para Cuidadores Familiares da pessoa idosa com
Alzheimer e deméncias similares da ABRAz e das que nao tiveram.

Em relacdo as cuidadoras que participam do grupo, aponta-se que ha um
conhecimento maior sobre a DA e consequentemente um modo de lidar com os
cuidados e a pessoa com mais qualidade. Na fala das que nédo participam, constata-

se uma dificuldade muito maior para lidar com situagbes cotidianas que a doenga
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proporciona, 0 que aparenta causar mais sofrimento, de acordo com analise dos
relatos e analise empirica da pesquisadora no momento das entrevistas.

A énfase é sobre a falta de informacédo das que nao tiveram a oportunidade,
em relacdo a maneiras de realizar os cuidados, tanto fisico quanto verbal e
emocional. Sendo que essa falta de informacdo afeta indiretamente na proépria
qualidade de vida da cuidadora familiar.

Dessa forma, destaca-se a necessidade de instrumentalizar as cuidadoras
familiares que atuam diretamente no cuidado da pessoa idosa com DA, para que
seja possivel que conhecam melhor os sintomas e agravos apresentados no
desenvolvimento da DA, e com isso, melhorem a qualidade de vida dessas pessoas
adoecidas e consequentemente as suas.

Vale destacar que nas entrevistas realizadas com as cuidadoras, em relagcdo
ao Centro Dia, chamou a atencéo, que além da cuidadora entrevistada que acessa 0
equipamento, nenhuma das demais entrevistadas tinha conhecimento da existéncia
do equipamento Centro Dia, ainda que todas circulem pelos diferentes espacos de
tratamento de saulde, seja na Unidade Bésica de Saude de seus bairros, ou nos
atendimentos emergenciais dos Hospitais. Fica caracterizada a fragilidade da
composicdo e articulagdo da rede de atendimento a pessoa idosa. Portanto,
enfatiza-se que deve ser de conhecimento de profissionais, a fim de que sejam mais
divulgados, devido a importancia destes no processo de desenvolvimento da DA.

Ademais expressa falta de vagas nas ILPI's identificada na fala das
cuidadoras, contradiz o carater de direito a moradia digna e atendimento as pessoas
idosas com necessidade de acesso a esses equipamentos, pois hdo ha nenhuma
garantia.

Vale destacar que na pesquisa aplicou-se uma tabela onde as entrevistadas
colocaram suas condi¢cfes de saude em relagédo as tarefas desenvolvidas junto aos
idosos com DA. Nesse guestionamento as entrevistadas expuseram o0 seguinte
quadro: das cinco (5) entrevistadas, quatro (4) delas sentem-se mais estressadas,
cansadas e relataram uma baixa de imunidade no geral (saude piorada). Quatro (4)
entrevistadas disseram ter problemas de baixa autoestima e sentimentos de tristeza
recorrentes. Significa dizer que 80% das entrevistadas apontam problemas de saude
tanto fisicos como emocionais, tornando-se parte da rotina das cuidadoras essa

realidade.
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Além disso, também atribuiram uma nota de zero (0) a 10 (dez) em relacao a
guanto foi negativo exercer a funcédo de cuidadora. Sendo zero nada negativo e dez
(10) muito negativo. Das cinco (5) entrevistadas, trés (3) atribuiram a nota seis (6),
uma (1) definiu como oito (8) e uma (1) como (9). Ou seja, as cuidadoras tem
consciéncia das implicacdes negativas para elas mesmas e para suas familias.

Em suma, é possivel compreender que os cuidados com a pessoa idosa com
DA exigem uma rotina que leva as cuidadoras a niveis intensos de cansaco,
estresse e ansiedade. Todas as entrevistadas afirmaram que passam por problemas
de saude mental, isto porque a carga tanto fisica quanto emocional que envolve
estas situacbes sdo muito significativas. Considerando os lacos familiares que
existem na relacdo cuidadora e pessoa idosa cuidada e as caracteristicas do
cuidado, assim como a proépria reducdo de capacidades intelectivas e fisicas do
idoso adoecido identifica-se que ha um reflexo direto na relacdo e na proépria
condicdo da cuidadora. E possivel perceber facilmente que nesse quadro, héa
prejuizo tanto para quem é cuidado como para quem cuida.

Os relatos das entrevistadas nos levam a concluir que a relagdo entre
cuidadoras e as pessoas idosas que estdo sob os seus cuidados acaba sofrendo
desgastes, ha uma forte fragilizacdo na salde mental das cuidadoras o que indica a
necessidade de que sejam igualmente cuidadas. Esse resultado demonstra uma
grande necessidade de se instituir servicos de atendimentos para as demandas
dessas cuidadoras, de acordo com suas especificidades.
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4. O SERVICO SOCIAL, A DOENCA DE ALZHEIMER E AS MULHERES
CUIDADORAS FAMILIARES

Enquanto Servigo Social que defende os direitos sociais e humanos em seu
Codigo de Etica (1993), compreende-se que a discussdo apresentada até o
momento, possui ligacdo direta com a auséncia de politicas sociais, portanto a
negacéao de direitos sociais e humanos defendidos pela profisséo. Tem-se assim, a
necessidade de sua problematizacdo dentro do Servigo Social, por via de pesquisas
e estudos que apontem as demandas e necessidades da populacdo usuéria.
Considerando especialmente o fato de que o profissional assistente social € um
importante agente que contribui para viabilizar os direitos dos cidad&@os, nesse viés
se faz fundamental que se discutam as politicas publicas existentes, para que seja
possivel indicar estratégias, a fim de atender as demandas sociais de acordo com a
realidade de vida dos sujeitos sociais.

Diante desse quadro, como uma das expressdes da questdo social??, a
tematica das mulheres cuidadoras familiares da pessoa idosa com DA, configura-se
como uma demanda de trabalho para o Servico Social, que deve intervir a partir das
politicas sociais, principalmente da salude e assisténcia social, por meio de seus
Servigcos, programas e projetos, instituidos para a populagéo idosa.

Dessa forma, é fundamental aprofundar os estudos para caracterizar a
relacdo desta tematica com o Servico Social. Os dois capitulos anteriores tem
relacdo direta com os principios éticos fundamentais determinados no Cédigo de
Etica da profissdo, na medida em que o Servico Social € uma profisséo inserida na
divisdo social e técnica do trabalho, com estatuto eminentemente interventivo,
relacionando-se com os direitos e garantias sociais, em especial na defesa dos
direitos humanos. S&o norteadores da intervencdo profissional os seguintes

principios do Codigo de Etica do Servigo Social:

) Defesa intransigente dos direitos humanos e recusa do arbitrio e do
autoritarismo;

22 Questao social entendida na contradicdo entre capital/trabalho, evidenciada na producédo coletiva de bens e
servicos e na apropriacdo individualizada das riquezas socialmente produzidas, como Carvalho e lamamoto,
(1991, p. 77) definem “A questéo social ndo é sendo as expressdes do processo de formacao e desenvolvimento
da classe operaria e de seu ingresso no cenario politico da sociedade, exigindo seu reconhecimento como
classe por parte do empresariado e do Estado. E a manifestacéo, no cotidiano da vida social, da contradigéo
entre o proletariado e a burguesia, a qual passa a exigir outros tipos de intervencdo, mais além da caridade e
repressao”.
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° Ampliacdo e consolidacdo da cidadania, considerada tarefa primordial
de toda sociedade, com vistas a garantia dos direitos civis sociais e politicos
das classes trabalhadoras;

. Posicionamento em favor da equidade e justica social, que assegure
universalidade de acesso aos bens e servicos relativos aos programas e
politicas sociais, bem como sua gestao democratica;

° Empenho na eliminacdo de todas as formas de preconceito,
incentivando o respeito a diversidade, a participagcao de grupos socialmente
discriminados e a discussao das diferencas;

. Compromisso com a qualidade dos servigos prestados a populagéo e
com o aprimoramento intelectual, na perspectiva da competéncia
profissional;

° Exercicio do Servico Social sem ser discriminado/a, nem discriminar,
por questdes de insercdo de classe social, género, etnia, religido,
nacionalidade, orientacdo sexual, identidade de género, idade e condigédo
fisica. (CFESS, 1993, p. 23-24).

Sendo assim, 0 Servico Social tem por pressuposto a defesa da democracia,
a garantia dos direitos sociais e 0 acesso as diferentes politicas publicas, com vistas
a consolidacéo da cidadania e da justica social, assegurando o acesso universal aos
bens e servigos sociais. E uma profissdo de carater interventivo, critico que utiliza de
diferentes instrumentais para andlise e atuacdo nas expressfes da questdo social.

Pode-se afirmar entéo que,

O assistente social lida, no seu trabalho cotidiano, com situagfes singulares
vividas por individuos e suas familias, grupos e segmentos populacionais,
gue sdo atravessadas por determinacdes de classes. S@o desafiados a
desentranhar da vida dos sujeitos singulares que atendem as dimensdes
universais e particulares, que ai se concretizam, como condigdo de transitar
suas necessidades sociais da esfera privada para a luta por direitos na cena
publica, potenciando-a em féruns e espagos coletivos. Isso requer tanto
competéncia tedrico-metodolégica para ler a realidade e atribuir visibilidade
aos fios que integram o singular no coletivo quanto a incorporagdo da
pesquisa e do conhecimento do modo de vida, de trabalho e expressdes
culturais desses sujeitos sociais, como requisitos essenciais do
desempenho profissional, além da sensibilidade e vontade politicas que
movem a a¢do. (IAMAMOTO, 2009, p. 33).

Dessa maneira, profissionais assistentes sociais se deparam em seu trabalho
com a demanda dos cuidados advindos da familia da pessoa idosa com DA, sendo
que por meio das politicas publicas essa demanda de cuidado e protecdo deve ser
garantida, conforme a lei afirma, tanto pela familia, quanto pela sociedade como pelo
Estado (Estatuto do Idoso, 2003).

Na politica de salde, essa demanda surge a partir dos atendimentos
realizados com os/as usuarios/as, seja de forma individual ou através de

atendimentos as familias nas visitas domiciliares, além dos casos que séao
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compartilhados nas reunifes multidisciplinares. Na area da saude os cuidados se
voltam especialmente aos exames, consultas e medicacdo, sem que haja trabalho
continuo de acompanhamento tanto aos doentes como aos familiares cuidadores.
Nesse sentido, observa-se uma auséncia de politicas publicas que sejam capazes
de oferecer respostas a totalidade das necessidades dessas familias.

Na politica da Assisténcia Social, o assistente social se depara com a
realidade de idosos com DA e suas cuidadoras familiares tanto nos atendimentos
individuais, como nos grupos de convivéncia e fortalecimento de vinculos, assim
como nas visitas domiciliares. No entanto, essa politica também é demarcada por
lacunas e pela falta de programas que acompanhem sistematicamente oS usuarios,
situacdo que fragiliza as condi¢des da familia para cuidar da pessoa idosa adoecida.
Observa-se a auséncia de uma Rede de Protecdo publica capaz de compreender
toda a demanda, em especial, cita-se a falta de vagas em servicos de acolhimentos
institucionais, os ILPI's, que devem, de acordo com as legislacfes vigentes, atender
a todos/as que dela necessitarem.

A partir disso, identificam-se algumas problematicas que emergem no
cotidiano profissional. Uma delas € a fragilizacdo das responsabilidades quanto a
protecdo social que o Estado deve propiciar. No Brasil, hunca houve uma rede de
protecdo social a exemplo do Welfare State?3, onde o Estado deve garantir padrées
minimos de politicas sociais a todos os cidaddos. Com a promulgacdo da
Constituicdo Federal de 1988, o pais aproximou-se de algumas garantias sociais
gue oferecem protecdo as familias e aos individuos. No entanto, o Estado brasileiro
ainda ndo consolidou essa perspectiva, e na atualidade tem adotado um viés
contrario a construcdo de uma rede de protecdo social universal, que garanta todas
as necessidades e demandas dos cidadaos. O que se consolida no contexto atual, é
o Estado despejando a responsabilidade de organizacdo e execucdo de politicas
sociais na sociedade civil por meio das organiza¢gfes sociais, assim como também
tem responsabilizado as familias, mais especificamente as mulheres das quais se
exige o papel de protetora e cuidadora. Assim, nas palavras de lamamoto (2009, p.
22),

A atual desregulamentacdo das politicas publicas e dos direitos sociais
desloca a atencdo a pobreza para a iniciativa privada ou individual,
impulsionada por motivacdes solidarias e benemerentes, submetidas ao

23 Estado de bem-estar social.
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arbitrio do individuo isolado e ao mercado e n&o a responsabilidade publica
do Estado, com claros chamamentos a sociedade civil.

Decorrente dessa situacdo, a populacdo se vé a mercé da iniciativa da
sociedade civii em desenvolver servicos que atendam as necessidades da
populacdo. As consequéncias disso sao servicos incertos na medida em que
dependem de doacdes para continuar existindo. Reflete-se igualmente sobre a
qualidade do atendimento, visto que € comum a adesédo ao trabalho voluntario
nesses espacos, o qual muitas vezes € realizado por pessoas sem formacao e,
portanto, ndo qualificadas para o trabalho que estdo desenvolvendo. Na cidade de
Florianépolis, por exemplo, o servico voluntario tem sido instigado pela propria
prefeitura através do decreto n°® 19.158/2018, que regulamenta a lei 10.193/2017, a
qual institui o servico voluntario no ambito da administracdo direta e indireta do
municipio de Florianépolis.

Além disso, por ndo ser uma instituicdo sob a coordenacéo direta do Estado,
a populacédo ndo consegue exigir dessas organizacdes melhores condi¢cfes e outros
servicos, visto que ndo ha o controle social, ja que a organizacao é privada e possui
autonomia para seu funcionamento. Sugere-se também que a falta de fiscalizacéo e
controle sobre esses érgaos, abre brechas para o desvio de verbas publicas quando
sdo conveniadas, pois ndo ha o acompanhamento publico sobre a prestacdo de
contas.

E importante refletir, em relacdo aos dados adquiridos junto a Vigilancia
Sanitaria de Florianépolis e nas entrevistas realizadas no Centro Dia da Pessoa
Idosa, em que se constatou que ndo ha Centro Dia publico e sequer servi¢cos de
acolhimento (ILPI's) publicos na cidade. O que existe, sdo trés (03) ILPI's
conveniadas com a Prefeitura, das quatro (04) OSC’s existentes. Ou seja, a rede de
protecado instituida é totalmente dependente de instituicdes que estdo sob a gestédo
do setor privado e que recebem recurso publico para atender uma determinada
demanda publica. Essa questdo certamente reflete em probleméticas para a
populacdo. Com relacdo as vagas, foi possivel verificar através da Geréncia de
Protecdo Social da Alta Complexidade do municipio, e das entrevistas com
profissionais do Centro Dia, que faltam vagas nos dois espacos mencionados, de
acordo com as informacdes fornecidas sobre a lista de espera. No Centro Dia
afirma-se que o atendimento é limitado a apenas 15 vagas, por conta da falta de

espaco e profissionais suficientes para atender uma demanda maior, questao que
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evidencia que a sociedade civil ndo pode por si s6 garantir os direitos instituidos.

Assim, compreende-se a necessidade desse servico publico na cidade de
Floriandpolis, como um dever do Estado, de assegurar que todos possam ser
atendidos com qualidade, de acordo com suas demandas.

Quanto as mulheres cuidadoras familiares, se faz necessario refletir e
guestionar sua prevaléncia em relacdo aos cuidados. Isto em razdo de que, com a
pesquisa de campo, pode-se verificar através dos relatos que, as mulheres
cuidadoras familiares apresentam questdes em sua vida, como rotina de trabalho,
gue lhes ocasionam falta de tempo para uma maior dedicacdo ao familiar idoso com
DA. Essa falta de tempo e de condi¢bes das cuidadoras familiares entrevistadas
ocorre devido a necessidade de instituir um processo de vida dentro do sistema
capitalista explorador e voltado para indices de produtividade, que exige das
trabalhadoras muitas horas de trabalho e de forma extenuante. O trabalho é uma
condicdo de sobrevivéncia, as cuidadoras necessitam do trabalho formal para
manter-se e garantir o provimento de seus familiares, e suas condi¢des de trabalho
expressam as relagdes sociais que se instituem numa sociedade desigual.

Evidenciam-se do mesmo modo as atividades domésticas, como um trabalho
realizado principalmente pela cuidadora familiar, devido ao papel atrelado ao sexo
feminino na sociedade. No entanto, vale mencionar que esse trabalho ndo constitui
retorno monetario direto, porém sera a partir dele que a familia ter4 as condicdes
basicas para gerar outras rendas e viabilizar seu potencial protetivo, ou seja, trata-se
de um trabalho caracterizado por sua invisibilidade, mas, que contribui diretamente
com a renda familiar.

Com as questbes apresentadas, destaca-se a reflexdo necesséaria em relacao
a auséncia de apoio as cuidadoras familiares na cidade de Floriandpolis/SC,
conforme relatos e a rede identificada. Portanto, ao ser responsabilizada pelos
cuidados, a cuidadora familiar vivéncia a necessidade de pausar sua vida
profissional em funcdo dos cuidados e dedicar-se a pessoa adoecida, mas nem
sempre isso é possivel, visto suas necessidades de sobrevivéncia dentro de um
sistema capitalista. Como resultado, h& prejuizos tanto para a pessoa cuidadora,
gue apresenta sobrecarga fisica e emociona, quanto para a pessoa idosa, que
recebe cuidados n&o profissionais e conforme a realidade de vida dessas mulheres
permite.

Em especial, salienta-se que a necessidade de romper seu vinculo
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empregaticio, além de expor as mulheres cuidadoras familiares a uma condicdo de
risco, isso se da muitas vezes por obrigacdo, pois ndo lhe resta escolha a ndo ser
cuidar, e também expde a pessoa a uma situacdo de dependéncia financeira de
outrem. Isso significa uma perda de autonomia, o que por certo vai gerar conflitos
para a cuidadora. Ha& que se registrar que com a falta do salario da cuidadora
familiar, a qualidade de vida da familia pode diminuir, inclusive devido aos gastos
com a pessoa idosa com DA. E mesmo com a implementa¢do do Programa Renda
Extra na cidade de Floriandépolis/SC instituido para suprir essa demanda, € sabido,
conforme o exposto e informacfBes fornecidas pelos técnicos que atuam no
programa, que € pouco divulgado devido da falta de vagas, sendo que ha uma lista
de espera.

Inseridos/as em uma sociedade que ainda define sobre os papéis de homens
e mulheres, é fundamental que profissionais assistentes sociais refltam e tragam a
guestdo de género para o cotidiano profissional e suas intervencodes, a fim de que
nao reproduzam achismos, ou seja, de que n&do corram o risco de reproduzir
preconceitos em suas intervengdées com atuacao pautada no senso comum.

Assim, em suas intervencdes cotidianas, profissionais assistentes sociais tem
o dever de debater e pautar as questdes de género, dos direitos humanos, da justica
social, para possibilitar aos/as usuarios/as reflexdes que possam permitir a liberdade
das cuidadoras a ndo mais se ver como principal e por muitas vezes a Unica
cuidadora, indicando que aos homens também cabe o papel nesses cuidados.

Enfatiza-se ainda, a defesa de que antes de arcar com os cuidados, a familia
deve ter escolha sobre esse papel, ou seja, hdo deve ser uma imposicdo. Caso a
familia escolha cuidar, € necessario que haja uma rede de apoio abrangente e
consolidada, com profissionais capacitados. Ainda, € importante mencionar que
trabalhar com essa demanda exige do/a profissional um olhar atento e escuta
qualificada para entender se de fato, quem ficara responsavel pelos cuidados (na
grande maioria das vezes somente uma mulher) quer e tem condicdes suficientes de
assumi-lo.

No entanto, a realidade objetiva analisada através da pesquisa de campo e o
levantamento bibliografico, apresentam que ndo existe nenhuma possibilidade de
escolha para as familias, e principalmente as cuidadoras familiares, em relacédo aos
cuidados prestados. Essa situacdo expressa uma violagdo de direitos, pois o Estado

ndo esta cumprindo com o que esta previsto nas leis. Por tratar-se de uma violacéo
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de direitos, é uma tematica que esta inserida na pauta da intervencdo do Servico

Social. A guisa de conhecimento destaca-se que o Projeto ético-politico da profissédo

[...] tem em seu nlcleo o reconhecimento da liberdade como valor ético
central - a liberdade concebida historicamente, como possibilidade de
escolher entre alternativas concretas; dai um compromisso com a
autonomia, a emancipagdo e a plena expansédo dos individuos social.
(NETTO, 1999, p. 104-105).

Sendo assim, € dever dos/as profissionais atuar na defesa da liberdade da
pessoa usudria, na defesa de servicos que permitam a liberdade de escolha, na
busca do provimento de meios que possam permitir a populacdo, a ampliacdo de
sua cidadania e acesso aos seus direitos. Com isso, tem-se a necessidade de que
profissionais reflitam sobre estratégias para aplicar em sua prética, maneiras de
enfrentar essa situacao que oprime, nesse caso, principalmente as mulheres.

Por outro lado, mediante as demandas que surgem no atendimento de
familias que cuidam de seus familiares idosos adoecidos € importante que
profissionais assistentes sociais nesse campo de atuacdo, promovam uma agao
socioeducativa na sua pratica profissional. Essas acdes socioeducativas devem ser
pensadas através do trabalho em espacos coletivos, que propiciem aprendizagem
as familias em relacdo aos cuidados realizados e seus direitos, assim como,
importantes trocas de experiéncias. Esse movimento de troca de experiéncias torna
possivel a pessoa cuidadora familiar enxergar a si e sua familia diante das situacdes
que os/as afligem, sentindo-se também mais acolhidos. Essa acdo socioeducativa
também permite que a populacdo se organize e se mobilize, possibilitando iniciativas

gue podem transformar o seu contexto social.

Assim, aos assistentes sociais que objetivem romper com préaticas
conservadoras, ndo cabe reproduzir o processo de trabalho capitalistas,
alienante. H& entdo que, historicamente, buscarmos a ruptura - através do
trabalho e das relacdes sociais -, com as formas capitalistas de trabalhar e
pensar e buscar um trabalho que, além de prestar assisténcia, resulte num
processo educativo; hum bem e ndo num produto a ser consumido. Um
trabalho, desse modo, consciente, que exige a capacidade de antecipar, de
projetar capacidade que ndo estd dada, mas € um fim a alcancar, algo a
construir. (VASCONCELOS, 2008, p.114).

Silva (2016) em um artigo apresentado no Il Congresso de Assistentes
Sociais do Estado do Rio de Janeiro, elabora importantes reflexdes sobre o tema

"Doenca de Alzheimer e o Impacto na familia", em suas palavras,
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Um dos pilares para o tratamento da Doenca de Alzheimer é fornecer
subsidios para que o familiar tenha condi¢cdes de desempenhar o seu papel
de cuidador informal, pois a descoberta de uma doenca crdnica
degenerativa provoca mudancas significativas na rotina dos familiares. E
necessario que as familias sejam instrumentalizadas para os cuidados
cotidianos com seus idosos.[...] Cabe-nos salientar a importancia de
acompanhamento em trabalho de grupo com estes cuidadores como
suporte estratégico para o enfrentamento cotidiano da doenca onde a troca
de experiéncias através de relagGes horizontais podem proporcionar acdes
preventivas para a exaustdo. Por todo o exposto consideramos que a
manutencdo da saude dos cuidadores familiares é fundamental para a
manutencdo da qualidade do servico prestado aos idosos como também
para a sociedade como um todo. Dentro desse cenario consideramos que o
profissional de Servigco Social deve conhecer a realidade dessas familias e
buscar alternativas que contribuam para o fortalecimento da garantia de
seus direitos. (SILVA, 2016, p. 07).

A conclusédo do Projeto Cuidare, que é realizado pelo curso de Servico Social
na Universidade Luterana do Brasil (ULBRA) em Canoas/RS, vale também para o
debate dessa pesquisa, principalmente quanto ao Servigco Social e seus processos

interventivos diante da atual conjuntura. Assim,

Investir na atencdo de cuidadores e pessoas idosas com DA é um
investimento social com retorno no ambito da qualidade de vida e da
garantia do envelhecimento com dignidade. Nas discussdes entre 0s
familiares que participam do grupo as principais questdes dizem respeito as
angustias do processo de adoecimento, dificuldade de contar com uma rede
de apoio tanto familiar, quanto comunitaria, precariedade de equipamentos
publicos para o atendimento desta deméncia, conflitos familiares e
mudancas de comportamento. [...] O grupo de familiares possibilita
vivencias de cooperagéo e fortalecimento de vinculos solidarios entre os
membros e superagdo de dificuldades cotidianas quanto soliddo e ao
manejo no processo de avangco da doenca. [..] Para além da
responsabilidade da familia do cuidado, da sociedade na oferta de servigos,
da universidade na atengdo a comunidade em que se insere, também o
Estado possui papel importante na promocédo de politicas de atengédo aos
sujeitos com deméncia. Ainda que as politicas publicas estejam fragilizadas,
gue a sociedade brasileira ndo esteja preparada para o envelhecimento
populacional e com ele uma gama de necessidades e problematicas, ndo
nos é permitido desistir da luta por servicos de qualidade, pelo
fortalecimento das relagbes sociais e comunitarias, bem como do
planejamento de estratégias de enfrentamento as desigualdades agravadas
pela DA. (GIONGO; CLOS, 2016, p. 11).

Contudo, enfatiza-se que € necessario entender quais sédo as necessidades
gue a cuidadora familiar possui e qual o suporte formal em relacdo aos cuidados que
necessita, pois a doenca exige cuidados especificos que somente profissionais
aptos podem fornecer. Compreende-se que a intervencao dos/as assistentes sociais

nessa tematica pode se dar de variadas formas, seja no acolhimento das demandas
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das cuidadoras, observando quais os determinantes que incidem no cotidiano da
familia; seja por meio das orientacbes em relacdo ao acesso aos servicos e as
politicas sociais; e ainda propor e instituir programas e servicos de
acompanhamento aos familiares, com base em pesquisas fundamentadas sobre a
realidade apresentada.

Héa nessa acao socioeducativa da pratica profissional uma potencialidade do
Servigco Social, quanto as possibilidades pedagégicas que a profissdo comporta,
mas para isso é necessario ir além das demandas institucionais. Abreu (2002, p.165)
aponta em relacdo as tendéncias pedagogicas do assistente social, que “as
transformacdes sociais implicam em redefinicdes e reposicionamentos das praticas
sociais, ou ainda, do surgimento de novas atividades”. Isto posto, com a tematica
apresentada no ambito de uma sociedade capitalista, onde se configura uma
auséncia de suportes e politicas para a pessoa idosa, propostas inovadoras, com
certeza implicardo em melhores condi¢cdes de vida. O envelhecimento crescente,
como tem se constatado, implica em diversas questbes, como o desenvolvimento e
a incidéncia cada vez maior da DA, que refletem em probleméaticas como as
dificuldades enfrentadas pelas cuidadoras familiares da pessoa idosa com a DA em
seu cotidiano.

Com esse quadro, exige-se da categoria profissional novas formas de intervir,
especialmente através das praticas socioeducativas, direcionadas para a construcado
de uma sociedade sem discriminagcdo, sem preconceitos, com justica social e sem
desigualdades, superando uma visdo de apenas amenizar os danos causados.

A perspectiva socioeducativa da acao profissional é de ultrapassar o status
quo, objetivando buscar de fato a superacdo de politicas publicas sociais familistas e
da cultura que supde que a mulher tenha a obrigacéo de arcar com os cuidados. Ou
seja, o/a assistente social tem um papel importante a desenvolver, buscando
fortalecer as pessoas cuidadoras em relagdo aos seus conhecimentos sobre a
doenca e os cuidados, como também em relacédo as questdes de género. Do mesmo
modo, cabera também aos/as assistentes sociais, juntamente com os/as
usuarios/as, o papel de cobrar do Estado sua responsabilidade com as politicas
publicas.

Nesse sentido € necessario que a pratica socioeducativa seja pensada e
implementada com vistas a organizacdo da cultura, que busque promover o

questionamento de como se déo as questdes de género nessa situacao, e também
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promover o conhecimento da populacdo atendida quanto aos seus direitos, a fim de
que seja possivel que estes sujeitos possam estar preparados para sua
emancipagao enguanto sujeitos sociais.

O Servigo Social pautado em seu Projeto Etico-politico deve buscar romper
com praticas conservadoras, portanto, apresenta a necessidade de estar sempre em
movimento, intervindo por meio das dimensdes do exercicio profissional, elaborando
acOes investigativas e pautando-se na leitura critica da realidade social. Portanto,
nenhuma pratica profissional deve estar descolada do que a profissdo defende em
seu Projeto ético-politico, tendo em seu horizonte a emancipag¢do humana.

Por esse viés, estudar a questdo das condi¢cdes de vida das cuidadoras
familiares, no que se refere ao seu cotidiano e desafios enfrentados, no processo de
cuidado das pessoas idosas com DA, trata-se de elaborar conhecimentos que
assegurem direitos a populacdo e de construi-los coletivamente, de acordo com 0s
principios elucidados do Codigo de Etica do Servico Social.

No que concerne ao Servico Social se faz necessario, que continuem as
pesquisas, a fim de aprofundar os conhecimentos e compreender de fato quais sao

as necessidades da populacéo usuaria.

[...] mesmo diante da atual retirada de direitos tdo arduamente conquistados
pela classe trabalhadora, faz-se necessario repensar o papel
desempenhado pelas politicas sociais, visto que até a atualidade as
mesmas apresentam carater familista, que responsabilizam e
sobrecarregam as familias. Assim, considera-se necessario o real
investimento em politicas sociais pro-familias que busquem o fortalecimento
e a autonomia das mesmas, bem como, servicos que secundarizem de
forma eficaz suas funcdes de reproducdo social. (MOSER; MULINARI,
2017, p. 09).

Destarte, evidencia-se a necessidade da elaboracdo de critica ao Servigo
Social, que pouco tem refletido sobre essa tematica, devendo aprofundar estudos
nesse sentido. Constatou-se no decorrer da pesquisa, a partir da discussao
encontrada no levantamento bibliografico acerca do tema que a profissdo tem
refletido muito pouco sobre essa tematica, 0 que € problematico, justamente por
configurar expressdes da questdo social que tem se intensificado, seja pelo
processo de envelhecimento da populacéo, seja pelas deméncias que tém ampliado
na sociedade superexploradora e desigual.

A profisséo carece de refletir sobre essa tematica e apontar caminhos para o

trabalho com essa populagéo. Para tanto é necessério que os profissionais registrem
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seus atendimentos e qualifiguem os indicadores quanto as demandas apresentadas
pelas familias, certamente isso pode contribuir para a producdo de conhecimento
nessa area, 0 que incide diretamente no exercicio profissional. De outra parte,
apresentar dados de acordo com a populacdo atendida, para reivindicar de forma
organizada, em conjunto com a populacéo, por programas, projetos e servicos que

possam materializar os direitos e que possibilitem melhores condi¢des de vida.
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5. CONCLUSAO

O trabalho ora apresentado exp0s a pesquisa que teve como objetivo analisar
o cotidiano e os desafios postos as cuidadoras familiares de idosos com DA, a fim
de compreender as condicbes de vida das cuidadoras familiares e as suas
necessidades. Para tanto, foi necessario definir o perfil das cuidadoras, bem como
refletir sobre o papel das politicas publicas sociais diante da tematica estudada. O
levantamento desses dados possibilitou uma analise tedrica apropriada sobre o
tema.

O capitulo | apresentou o perfil da pessoa idosa no Brasil e uma analise do
recorte das politicas publicas sociais e de equipamentos que compfe a rede de
atendimento a pessoa idosa com DA e os/as cuidadores/as.

Com o perfil, buscou-se contextualizar o aumento continuo dessa populacéo e
suas condicbes de vida, através de dados existentes, na medida em que ha uma
tendéncia nacional de expansao da populacdo idosa no Brasil e da incidéncia de
deméncias nessa fase.

E importante destacar que, de acordo com a idade levantada das cuidadoras
familiares entrevistadas, é necessario pontuar que duas (02) das cinco (05) ja sao
consideradas idosas pela idade, e o restante tem idades entre 43 a 54 anos, ou seja,
também estdo aproximando-se do envelhecimento. Isso significa que as condi¢des
da pessoa idosa no Brasil fazem parte também do cotidiano dessas cuidadoras, ndo
s6 por cuidarem de pessoas idosas, mas por muitas vezes elas proprias serem
pessoas de idade avancada. Assim sendo, caracteriza-se uma velhice duplamente
esquecida pelo poder publico.

Outro aspecto que deve ser problematizado ainda sobre o perfil das
cuidadoras, é a quantidade de filhos/as mencionada na pesquisa, pois, as
entrevistadas indicam que geralmente os cuidados sao realizados pelas filhas,
sendo que de cinco (5) cuidadoras, exceto uma (1) néo era filha, mas irma. A grande
maioria das entrevistas (3) tem entre nenhum/a e um/a (1) filho/a. Isso expressa uma
realidade brasileira, na medida em que, segundo dados do IBGE (2010), o
envelhecimento aumenta em contrapartida a taxa de fecundidade esta
continuadamente diminuindo, forma-se entdo uma lacuna que deve ser debatida e
pensada na implementacdo das politicas sociais. Portanto, fica evidente a

necessidade de haver politicas de prote¢éo consolidadas a pessoa idosa no Brasil.
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Com a analise das politicas publicas para pessoas idosas com DA e dos
equipamentos que compde a rede para esse publico, verificou-se que ha
problematicas em relacdo a efetivacdo de tais politicas na realidade, especialmente
no que se refere a maneira como grande parte delas se aplicam na pratica.

Ressalta-se de um lado o desconhecimento das cuidadoras entrevistadas
sobre as poucas politicas publicas existentes e 0Ss poucos equipamentos
disponiveis, e de outra parte a responsabilizacdo compulséria das familias pelos
cuidados com esses/as idosos/as adoecidos/as imposto pelo Estado. As autoras
Giongo e Clos (2016) pontuam que,

A capacidade de protegdo, o que tradicionalmente é esperada da familia,
vem sendo pensada e executada de formas diversificadas, considerando
valores, modos de vida e conjuntura. Ela permanece como uma fonte de
apoio social fundamental as pessoas idosas, principalmente em decorréncia
da fragilidade das politicas publicas voltadas ao atendimento deste
segmento etario. A presenca do Estado se faz necesséaria na direcdo de
atender as demandas que se relacionam ao bem-estar das familias, para
gue estas possam se constituir em redes de apoio e oferecer um ambiente
emocionalmente seguro para seus tutelados. (GIONGO; CLOS, 2016, p.
02).

Ja4 o cotidiano das cuidadoras familiares da pessoa idosa com DA, foi
explorado com maior intensidade no segundo capitulo desse trabalho. Nele,
evidencia-se que ao responsabilizar a familia pelos cuidados, geram-se
consequéncias, sobretudo, na vida de mulheres cuidadoras familiares, devido uma
sociedade patriarcal que atribui tarefas de cuidado ao sexo feminino, 0 que resulta
em uma realidade de grande maioria de mulheres cuidadoras familiares diante de
poucos cuidadores familiares homens.

Assim, emerge quanto as definicbes de papéis, a necessidade de se pensar
nessa realidade, para buscar maneiras de supera-la, e ainda, que se estabeleca o
papel de cuidar para a pessoa que estiver mais apta a realiza-lo, sem que o0 género
tenha papel preponderante na deciséo de quem deve cuidar.

Nessa secdo, a fim de propiciar a analise da pesquisa, foram elaboradas
quatro categorias de analise, que foram elegidas no momento posterior a realizacéo
das entrevistas, para que fosse possivel abordar com maior acuidade os objetivos
propostos na pesquisa. A primeira categoria de analise foi as “dificuldades
enfrentadas pelas cuidadoras”, que objetivou apontar os entraves vivenciados em

seu cotidiano; a segunda categoria de analise trata-se das “possibilidades de
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amenizar as dificuldades”, onde buscou-se a partir das entrevistadas, propor
possibilidades para amenizar as dificuldades identificadas; a terceira categoria de
analise tratou da “compreensdo sobre a institucionalizag&o”; e, por fim, a quarta
categoria de analise, € a “compreensdo das cuidadoras acerca da DA e as
implicacdes no cotidiano” dado a falta de conhecimento sobre os cuidados.

Com a primeira categoria, analisou-se que as implicacbes na vida das
cuidadoras familiares sao diversas, sendo que a situagao torna-se critica para elas,
conforme os relatos que indicam pontos negativos em diferentes aspectos da vida,
como: saude fisica e psicologica, vida profissional e até na prépria relacdo com a
familia. As consequéncias desses pontos sdo mencionados pelas préprias
cuidadoras, que afirmaram sentir desde sua saude fisica e emocional piorada e que
por vezes tém que abdicar totalmente de sua vida profissional para realizar os
cuidados.

Essas questdes configuram iniUmeras dificuldades que se engendram na vida
dessas mulheres. Os relatos apresentados expde uma realidade na qual as
cuidadoras familiares sdo obrigadas a lidar com uma rotina desgastante com a
pessoa cuidada, na maioria das vezes sozinha. Isto porque ndo ha nenhuma outra
opc¢ao, seja no compartilhamento da responsabilidade com outros familiares, seja
pela auséncia de politicas de apoio. Nao existe nenhuma ILPI publica e ha poucas
vagas em ILPIs privadas, as quais sdo organiza¢Oes da sociedade civil conveniadas
com o setor publico que ndo compreendem a politica de atendimento e também né&o
conseguem absorver toda a demanda existente em Floriandpolis, assim como néo
ha outros servicos publicos especializados que recebam pessoas idosas com DA na
cidade.

A partir da segunda categoria de analise, foram indicados possiveis caminhos
para o atendimento dessa populacdo, sem querer aqui esgotar a necessidade de
maiores estudos e outras possibilidades; mas ao identificar a insuficiéncia das
politicas publicas e os pontos negativos que incidem sobre as cuidadoras, atraves
do olhar e compreensao delas e também na comparacédo entre as informacodes
trazidas pelas profissionais entrevistadas do Centro Dia de Florian6polis, aponta-se
para algumas possibilidades diante da situacdo. Entre as quais se pode citar as
praticas educativas em grupos de apoio, essas demonstram gerar bons resultados, o

gue se confirmou também no levantamento bibliografico. Dessa forma, é essencial



76

observar o perfil das cuidadoras que acessam o grupo indicado para elaborar
propostas de acdo que de fato atendam suas necessidades.

Dos grupos identificados em Floriandpolis, a exemplo do grupo desenvolvido
pela ABRAz, constatou-se que h& uma fragilidade de insercédo das pessoas, devido
a baixa divulgacéo e pouca infraestrutura. Além do mais, 0 grupo se restringem a um
grupo especifico da sociedade, visto que todas as cuidadoras que participam sao
brancas, possuem nivel superior e renda que ultrapassa quatro salarios minimos, ou
seja, esse grupo ndo tem atendido uma parcela da populagdo que representa a
diversidade e heterogeneidade cultural, social e econémica existente na cidade/pais.
Essa questdo gera questionamentos pertinentes sobre a real capilaridade desses
grupos, se questionados sobre para quem eles propiciardo melhorias de qualidade
de vida. Entre outras questdes, destaca-se também que o Grupo existente em
Florianopolis ndo é de iniciativa publica, contudo, se fosse bem organizado, com
estrutura adequada e voltado para a totalidade da populacdo, poderia ser um
importante espaco de protecdo e cuidado para a pessoa idosa com DA e para as
pessoas cuidadoras familiares.

A terceira categoria de andlise prop6s refletir sobre como as cuidadoras se
sentem, ao serem cuidadoras principais de uma pessoa idosa com DA, em relagéo a
institucionalizacdo da mesma. Aqui, enquanto resultados, detectou-se
objetivamente, a aceitacdo de grande parte das cuidadoras que entendem a falta de
condi¢cOes objetivas e subjetivas que enfrentam para arcar com tal responsabilidade.
Ainda levantou-se a preocupac¢ao com a propria pessoa cuidada, pois com a familia,
nao recebe os cuidados profissionais adequados que receberia em uma instituicdo
preparada. Vale mencionar que aspectos religiosos e culturais podem afetar na
decisdo sobre continuar cuidando mesmo sabendo que ndo se tem as condicdes
necessarias.

Prosseguindo com a analise dos dados, a quarta categoria de analise
evidenciou o baixo conhecimento das cuidadoras sobre a DA, ainda que se tenha
observado diferencas sobre este aspecto entre as cuidadoras que frequentam
grupos de apoio e as que nao frequentam. Isto significa que, as politicas sociais
publicas ainda ndo estdo preparadas para lidar com familias que possuem pessoas
idosas com DA em sua composi¢do, visto que, por mais que essas cuidadoras
tenham por vezes acessado centros de saude e buscado por seus direitos,

igualmente buscado maneiras de resolver a situacdo, praticamente pouco suporte
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obtiveram, na medida que as politicas sdo frageis e ndo oferecem suporte as
familias. Essa questdo proporciona resultados negativos tanto para as cuidadoras
como para as pessoas cuidadas. Portanto, h4 a necessidade de se pensar em
maneiras de trabalhar com essas familias nas politicas de atendimento, mas antes
disso, é preciso conhece-las, para que se compreenda de fato suas demandas.

Essa analise possibilitou perceber que atualmente, muito pouco € feito
especialmente no campo das politicas sociais publicas. Enfatiza-se que a rede de
atendimento para cuidadores/as e pessoas idosas com Alzheimer é praticamente
inexistente, de acordo com os dados apresentados. Isso significa que ainda ha um
grande trabalho a ser desenvolvido diante dessas probleméaticas. Através da
exposicdo e analise do Capitulo | e Il, p6de-se constatar a auséncia de direitos
efetivados no cotidiano das cuidadoras familiares e a falta de suporte, com politicas
sociais publicas muito frageis e inadequadas ao que se apresenta na realidade.

No que se refere ao Servico Social, é sabido que os/as assistentes sociais
tem papel fundamental para a formulacdo e defesa de novas politicas publicas que
atendam as necessidades humanas mediante a realidade social apresentada,

principalmente na atual conjuntura politica em que o pais se encontra. Sendo,

[...] esse cenario avesso aos direitos nos interpela. Atesta,
contraditoriamente, a urgéncia de seu debate e de lutas em sua defesa, em
uma época que descaracterizou a cidadania ao associa-la ao consumo, ao
mundo do dinheiro e a posse das mercadorias. (IAMAMOTO, 2009, p. 15).

Nesse viés, o Capitulo Il abordou assuntos pertinentes ao Servigo Social de
acordo com o tema, a fim de refletir sobre possibilidades de intervencéo em relagéo
ao/as idosos/as e suas familias e cuidadores/as.

A profissdo tem como matéria as mais variadas expressées da questdo social,
e isso exige dos/as profissionais um posicionamento rigoroso quanto a fundamental
analise critica em relacdo a leitura da realidade e quanto ao atendimento das
necessidades e demandas dos usuarios.

A partir dos relatos das cuidadoras familiares, percebe-se que deve haver um
movimento da categoria profissional para a compreensdao dessa tematica
principalmente no ambito das areas de saude e assisténcia social em virtude de que
€ indispensavel que as politicas publicas oferecam respostas a realidade social que

se apresenta.
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Ademais, entender as necessidades das pessoas idosas com DA e das
cuidadoras familiares e especialmente o papel que estas desenvolvem, ou seja,
compreender que a mulher da atualidade exerce uma jornada dupla de trabalho
(doméstica e profissional) e de outra parte, ocorre um aumento significativo no
namero de longevos/as que precisardo de assisténcia.

Significa pensar entdo, em estratégias de se superar as diferencas de género,
através das politicas publicas. De antemao, preconizar que se crie uma rede capaz
de assegurar cuidados especializados a pessoa idosa com DA, mas também que
ofereca apoio e suporte fisico, emocional e de cuidados para as cuidadoras que
optarem por realizar tais cuidados.

Os/As assistentes sociais subsidiados por seu Projeto Etico-politico diante
dessa temética devem buscar um trabalho que supere a perspectiva assistencialista
do atendimento. E imprescindivel dar visibilidade a essa demanda para a criacdo de
uma rede de atendimento, apresentando os nimeros de idosos/as com DA que se
ampliam e as listas de espera que se avolumam, elaborando estudos sobre a
tematica e com isso, devem elaborar propostas de acado coletiva para a insercdo de
idosos/as nessas redes, oferecendo o0 suporte necessario as cuidadoras, as quais
também devem receber apoio emocional, social e econémico.

Ressalta-se que tendo em vista os direitos da pessoa idosa assegurados pelo
Estatuto do Idoso (2003), deve caber principalmente a familia a decisdo de cuidar ou
nao da pessoa idosa adoecida. Compreendendo que com a aceitacdo sobre os
cuidados, a familia permanece com a necessidade de um suporte profissional e
técnico para realizar os cuidados diarios. E nos casos em que a familia ndo tenha as
devidas condicfes para oferecer os cuidados necessarios sera imprescindivel que
se criem vagas que correspondam ao numero de pessoas idosas com a
necessidade de instituicbes especializadas que Ihes atendam.

Destarte, se faz necesséario admitir a limitacdo desse estudo devido a
pequena amostra de entrevistas, no entanto justifica-se que houve dificuldade em
encontrar mulheres cuidadoras de pessoas idosas com DA, que estivessem
dispostas a participar da pesquisa nos locais que a pesquisadora teve acesso, mas
isso ndao impediu de obter dados e informacdes significativas que apresentam a
realidade das cuidadoras.

Destaca-se ainda que a pesquisadora teve dificuldade para acessar as

informagdes fornecidas nesta pesquisa em relacdo a quantidade de ILPIs
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conveniadas existentes e a lista de espera. Foram necessarios diversos contatos
telefébnicos para chegar a pessoa responsavel pelas informacfes, além de outras
burocracias exigidas no processo.

Em relagcdo ao Grupo de Apoio Social e Emocional para Cuidadores
Familiares da pessoa idosa com Alzheimer e deméncias similares da ABRAz, ha
ainda a importancia de deixar claro que a pesquisadora teve muita dificuldade de
conseguir informacdes sobre o grupo e de localiza-lo, devido a falta de divulgacao
do trabalho desenvolvido pela entidade. No contato por telefone com funcionarios do
Hospital Universitario, ninguém sabia repassar informacdes acerca do grupo que ali
funciona ja ha algum tempo, 0 que se concluiu, que o trabalho da ABRAz no Hospital
ndo é compartilhado com a equipe multiprofissional.

De modo conclusivo, acredita-se que 0s objetivos deste trabalho foram
cumpridos, apesar das questdes mencionadas acima. Sabe-se que ainda ha muito
que avancar em relacdo ao tema, e espera-se que esta pesquisa agregue
conhecimentos e incentive a maior producéo tedrica que envolva a tematica. Além
disso, com a constatacdo da insuficiéncia da rede de atendimento ao publico
mencionado, indica que as discussfes apresentadas possam permitir novos
caminhos que levem a superacdo da reproducdo de politicas publicas sociais
familistas que resultam em consequéncias tdo dificeis como as expostas pelas

cuidadoras no decorrer deste trabalho.
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APENDICE 1 - Formulario da entrevista semiestruturada para as cuidadoras

familiares entrevistadas

IDENTIFICACAO

Data da entrevista: / /20109.

Nome da entrevistada:

Idade Género: Raga/Cor
Naturalidade: Escolaridade
Estado Civil Tem filhos? Se sim, quantos?

Renda Mensal:

Atualmente, guais sao as suas atividades

rotineiras?

Se trabalha fora:

Qual é a atividade realizada e periodo?

Em caso afirmativo:
( ) Carteira assinada

( ) Sem carteira assinada

Se nao trabalha, o motivo tem ligacdo com os cuidados necessarios?
( ) Sim
( ) Nao

Se nao trabalha, gostaria de estar trabalhando fora?
( )Sim

( ) Nao

CUIDADOS
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Ha quanto tempo realiza esses cuidados?

Periodo de cuidados:

Qual o vinculo com a pessoa cuidada anteriormente aos cuidados?

Como vocé definiria a sua relagdo com essa pessoa anteriormente a Doenca de

Alzheimer?

E hoje, como vocé define essa relagéo?

De 0 a 10, quanto vocé define que a experiéncia de cuidar foi negativa em sua vida?

(Sendo 0 — nada negativo; 5 mediado; 10 muito negativo)

100)9()8 ()7()6()5()4()3()2()1()0()

Por qué?

De que maneira vocé acha que a situacao poderia ser resolvida?




Quais sao suas maiores dificuldades nesta situacao?
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Tabela comparativa sobre cuidados

Estresse Cansaco | Baixaautoestima | Saudepiorada

Tristeza

Tem algum tipo de lazer? ( ) Sim () Nao

Se sim, indique quais:

Caso positivo, vai sozinha (), ouleva oidoso/a ( )

Como vocé compreende a atual politica de atendimento ao idoso com a Doenca de

Alzheimer?

Dos tratamentos que se fizeram necessarios até o0 momento, todos foram realizados

pela rede publica? Quais foram eles?

Vocé tem vontade de institucionalizar esse/a parente?
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Se sim, por qual motivo? Ja tentou? Se sim, foi influenciada por outrem? E por que

nao conseguiu?

Se néo, por qual motivo? Sua deciséo foi influenciada por outrem?

Florianopolis-SC / /
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APENCIDE 2 - Formulario de entrevista semiestruturada para profissionais do
Centro Dia da Pessoa Idosa

IDENTIFICACAO

Data da entrevista: / /2019.

Nome da entrevistada:

Vocé considera o equipamento Centro Dia eficiente?

De que maneira o Centro Dia proporciona apoio aos cuidadores familiares?

Os profissionais possuem alguma capacitacdo sobre a doenca de Alzheimer e seus

desdobramentos?

Vocé possui o dado de quantas pessoas estédo na lista de espera?
Sim ( )N&o ( )

Quantas sao?

Vocé acredita que um Centro Dia é suficiente para a demanda de Florianopolis? Por

qué?

Vocé consegue analisar alguma necessidade que o Centro Dia ndo consegue suprir



ainda de acordo com as familias atendidas? Quais?
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Qual é a forma de acesso ao Centro Dia?
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APENDICE 3 - Formulario de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
TCLE (Cuidadoras Familiares)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA CUIDADORAS FAMILIARES PARTICIPANTES)

Vocé foi convidada a participar como voluntaria da pesquisa a ser realizada no local
a combinar (de acordo com sua preferéncia) e intitulada: O Cotidiano da Cuidadora
Familiar de ldoso(a) com a Doenca de Alzheimer - DA. Com vocé estara a
estudante Amanda Simas Brasil, do curso de Graduacdo em Servico Social da
UFSC, a qual esta sob a supervisao e orientacao da Professora Dra. Fabiana Luiza
Negri — Coordenadora da presente pesquisa. O coordenador da instituicdo e seu
responsavel legal esta ciente da pesquisa e concedeu autorizacdo para sua
realizacao.

Sendo assim, faremos uma leitura junto com vocé sobre as principais ideias e
propostas dessa pesquisa para que vocé entenda e possa conceder a autorizagcéo
de sua participacdo na pesquisa, além de sanar todas as suas duvidas em relacao

ao questionario e a utilizacao da pesquisa.

INFORMACOES GERAIS

1) Titulo da Pesquisa: “O Cotidiano da Cuidadora Familiar de idoso(a) com a
Doenga de Alzheimer”’. A pesquisa sera realizada pela estudante Amanda Simas
Brasil, sob orientacdo da professora Dra. Fabiana Luiza Negri, para fins da
realizacdo do Trabalho de Concluséo de Curso (TCC) do Departamento de Servico
Social da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC).

2) Objetivo principal da pesquisa:Pretende-se analisar os desafios postos em seu
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cotidiano, enquanto cuidadora familiar de idoso(a) com a Doenca de Alzheimer(DA),
a fim de compreender as condicbes de vida das cuidadoras familiares e as suas

necessidades.

3) Motivo para a realizacdo da pesquisa (justificativa): O interesse pela
realizacdo desta pesquisa ocorre, a partir de evidéncias sobre o crescente aumento
da populacéo idosa, e o consequente surgimento de deméncias que tem tendéncia a
se desenvolver mais nessa fase do ciclo da vida. Uma das doencas que mais
surgem, € a Doenca de Alzheimer, que vamos chamar deDA. O desenvolvimento de
uma deméncia como a DA em um(a) parente, gera, em todas as suas etapas, a
necessidade de recebimento cuidados. Esses cuidados geralmente sédo repassados
a um dos membros familiares, em grande maioria, a uma mulher, que por muitas
vezes, tem de se concentrar integralmente em atender o(a) familiar. Em razdo do
colocado, compreende-se a demanda em conhecer os desafios do cotidiano da
cuidadora familiar em Florianépolis-SC, decorrentes dessa condi¢do. O objetivo é de
que a tematica proposta tenha maior visibilidade perante as politicas publicas. Para
tanto, sdo objetivos gerais da pesquisa: identificar o perfil das cuidadoras familiares
da pessoa idosa com DA; analisar os impactos no cotidiano das cuidadoras
familiares de idoso(a) com DA; caracterizar as politicas publicas existentes em

relacdo ao atendimento as cuidadoras familiares das pessoas idosas com DA.

4) Procedimentos metodoldgicos da pesquisa: sobre a metodologia: Pretende-
se realizar uma entrevista semiestruturada individual com cada cuidadora familiar
participante. As questfes levantadas nessa entrevista contemplardo o perfil da
cuidadora, sua relacdo com a pessoa cuidada, quais foram/sdo as dificuldades e
desafios em relagéo ao cuidado, de que maneira essas cuidadoras entendem que as
politicas publicas oferecem suporte nessa situacdo. O procedimento serd gravado
em formato de audio, para que as informacg0es sejam verificadas pela pesquisadora,
a fim de que correspondam da melhor maneira possivel aos relatos das
participantes. Destaca-se que ap0s a entrevista, vocé poderd escuta-lo e solicitar

cortes se considerar necessario.

5) Sao direitos dos participantes da pesquisa (Art. 9° da Resolucao n. 510/2016
do CONEP):
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e Ser informado/a sobre a pesquisa;

e Desistir a qualguer momento de participar da pesquisa, sem qualquer
prejuizo;

e Ter sua privacidade (identidade) respeitada;

e Ter garantida a confidencialidade (segredo) das informacgdes pessoais;

e Decidir se sua identidade sera divulgada e quais sao, dentre as informacdes
gue forneceu, as que podem ser tratadas de forma publica;

e Ser indenizada pelo dano decorrente da pesquisa, nos termos da Lei;

e Ser ressarcida das despesas diretamente decorrentes de sua participagdo na

pesquisa.

6) Desconfortos e riscos da pesquisa: Esta pesquisa segue as orientacdes
definidas na norma regulamentadora de pesquisas com seres humanos expressa na
Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP). Muito
embora haja o comprometimento por conta da proponente de tomar todos os
cuidados para/com as participantes, é preciso esclarecer que esta pesquisa podera
trazer alguns desconfortos e riscos para eles, entre eles:

e Cansaco e aborrecimento pela participacdo na entrevista, pois essa atividade
levara em média 1 hora (60 minutos) de realizacéao;

e Desanimo ao discorrer sobre situaces tristes que envolvam os cuidados
com a pessoa adoecida;

e Desconforto por conta da conversa estar sendo gravada em formato de
audio;

e Sabemos que é muito importante para garantir o respeito ao individuo,
participante, o que nos obriga uma maior vigilancia quanto ao anonimato do
seu nome (seréo substituidos por Al, A2, A3...). Contudo, mesmo tomando
todos os cuidados necessarios para a garantia do anonimato na participagéao,
este podera ser identificado a partir do seu depoimento. Porém, reafirmamos
gue serao respeitadas rigorosamente todas as regras definidas na Resolucéo
510/2016, estando contempladas todas as exigéncias pelas referidas
resolucbes do CONEP, no que se refere a manutencdo do sigilo e da
privacidade (segredo) dos participantes da pesquisa durante todas as fases

da pesquisa e procuraremos tomar todas as precaucdes para evitar a quebra
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de sigilo;

7) Formas de acompanhamento e assisténcia as participantes da pesquisa: A
execucao da pesquisa e aplicacdo do instrumento de coleta de dados serd realizada
pela estudante de Servico Social Amanda Simas Brasil, a qual recebeu orientacdes
pertinentes quanto ao compromisso ético e respeitoso em relacdo as participantes
da pesquisa, e todo procedimento ficara sob a orientacao professora da UFSC Dra.
Fabiana Luiza Negri, a qual supervisionara a realizacdo das entrevistas. A estudante
Amanda Simas Brasil, desde maio de 2019 ja acompanha as reunides dos grupos
de mulheres tanto na ABRAz como na Unidade de Saude Monte Cristo, j& mantendo
com elas uma excelente relagdo e muito respeitosa. Para garantir a integridade
emocional das participantes e de todas as normas definidas para a préatica da
pesquisa com seres humanos, as pesquisadoras estardo disponiveis em todos o0s
momentos em que as participantes tiverem duvida ou requisitarem informacdes
adicionais sobre a pesquisa. Ainda, como consta neste termo, serdo respeitados
rigorosamente o interesse no rompimento da participacdo das cuidadoras durante
qualquer etapa do processo, para a aplicacdo das entrevistas e sera informado as
participantes sobre o sigilo das informacdes coletadas, assim como, sera acordado
com elas a nédo divulgacédo de suas identidades, garantiremos a ndo invasdo a sua
privacidade tratando especificamente de assuntos relevantes ao objetivo da
pesquisa e, ao se sentirem prejudicadas por conta da pesquisa, poderdo ser
indenizadas, de acordo com o Art. 9° da Resolucao n. 510/2016 do CONEP. Né&o ha
nenhum custo para as participantes desta pesquisa, mas se por ventura ocorrer
algum gasto este sera ressarcido pelas pesquisadoras. Ou mesmo, observando-se
algum risco maior aos participantes a referida pesquisa sera interrompida conforme
Art. 19 § 1° da resolugéo 510/2016, situacdo que sera informada imediatamente ao
CEP/CONEP.

CIENCIA E ASSINATURA DO TCLE

Diante dos esclarecimentos acima, eu,
, portadora
do RG , abaixo assinada, forneco meu assentimento livre e

esclarecido como voluntaria da pesquisa“O Cotidiano da Cuidadora Familiar de
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Idoso com a Doenga de Alzheimer”, realizada pela estudante de Graduagdo em
Servico Social Amanda Simas Brasil, sob a orientacdo da professora do curso de

Servigo Social da UFSC, Dra. Fabiana Luiza Negri.

Assinando este Termo de Consentimento, estou ciente de que:

a) Fui informado/a sobre a pesquisa: assunto, finalidade, como seré realizada,

guem participara dela e quem estard realizando a pesquisa;

b) Posso recusar a minha participacdo em qualquer momento, sem qualquer

prejuizo a minha pessoa;

c) Os dados pessoais dos participantes serdo mantidos em segredo em todas as
etapas da pesquisa, e seus resultados serdo utilizados apenas para: o
Trabalho de Conclusédo de Curso (TCC) da pesquisadora; publicacdo de
artigos sobre os resultados dessa pesquisa, bem como a divulgacédo dos

resultados dessa pesquisa em congressos e seminarios cientificos;

d) Nao terei beneficios diretos (como por exemplo receber dinheiro ou
presentes) com a minha participagdo na pesquisa, mas estarei contribuindo
para melhor compreensdo e visibilidade das tematicas decorrentes dos
desafios enfrentados pelas cuidadoras familiares de idoso com a doenca de

Alzheimer;

e) Terei a assisténcia da pesquisadora responsavel - enquanto participante da
pesquisa - em razdo de eventuais prejuizos materiais (dano material) ou
imateriais (dano moral), durante o periodo que esse prejuizo existir, podendo
solicitar indenizacdo, de acordo com a legislacdo vigente, desde que
devidamente comprovada e documentada a relagdo do prejuizo com a

participagdo na pesquisa;

f) N&o terei nenhuma despesa com a sua participacdo na pesquisa.
Entretanto, caso alguma despesa extraordinaria e eventual venha a ocorrer,

serei ressarcida financeiramente pelas responsaveis da pesquisa;



96

0) N&o terei a identidade identificada em nenhuma fase da coleta de
dados (entrevistas semiestruturadas). As informagdes permanecerdo em
poder da pesquisadora e orientadora e ndo serédo divulgadas parcialmente e
nem mesmo integralmente apos a realizacdo da pesquisa;

h) Poderei entrar em contato sempre que necessario com as seguintes

pessoas:
e Amanda Simas Brasil — Estudante pesquisadora - CPF:
109.138.779-64 — pelo fone: (48) 99646-3015 ou e-mail:
amandas_brasil@outlook.com
e Fabiana Luiza Negri — Professora coordenadora da pesquisa -
CPF: 868.018.999-53 — pelo Telefone: (48) 99814-3329 ou e-mail:
fabiana.negri@ufsc.br
)] Obtive todas as informacBes necessérias para poder decidir

conscientemente sobre a minha participacéo na pesquisa;

)] Este Termo de Assentimento foi elaborado em duas vias: uma
ficando comigo — enquanto participante - e outra com a pesquisadora, sendo

ambas as vias rubricadas e assinada;

K) Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP),
orgao responsavel pela avaliacdo e acompanhamento dos aspectos éticos
(cuida para garantir a dignidade, os direitos, a seguranca e o bem-estar de
todos os participantes da pesquisa) de pesquisas que envolvam seres

humanos.

) Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos ou outras

guestdes da pesquisa que estou participando poderei consultar o:

COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS (CEPSH/UFSC):

O que significa: o CEPSH é um 6rgéo colegiado interdisciplinar, deliberativo,


mailto:amandas_brasil@outlook.com
mailto:fabiana.negri@ufsc.br
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consultivo e educativo, vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina, mas
independente na tomada de decisdes, criado para defender os interesses dos
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

Contatos podem ser realizados:

1) Atendimento presencial: Campus Universitario da UFSC - Prédio Reitoria ll,

localizado na rua Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401, Trindade,
Florianépolis/SC, CEP: 88.040-400

2) Atendimento telefénico: (48) 3721-6094

3) Atendimento por e-mail: cep.propesg@contato.ufsc.br

Cidade: Data: de 2019.

Assinatura da participante CPF:

Assinatura da professora orientadora
Nome: Fabiana Luiza Negri e CPF 868.018.999-53

Assinatura da estudante pesquisadora
Nome: Amanda Simas Brasil e CPF: 109.138.779-64
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APENDICE 4 - Formulario de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —

TCLE (Profissionais do Centro Dia da Pessoa Idosa)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

]
=

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA PROFISSIONAIS DO CENTRO DIA PARTICIPANTES)

Vocé foi convidada a participar como voluntaria da pesquisa a ser realizada no
Centro dia da cidade de Florianopolis, localizado no Parque Ecoldgico do Corrego
Grande e intitulada: O Cotidiano da Cuidadora Familiar de Idoso(a) com a
Doenca de Alzheimer - DA. Com vocé estara a estudante Amanda Simas Brasil, do
curso de Graduacao em Servico Social da UFSC, a qual est4 sob a supervisao e
orientacdo da Professora Dra. Fabiana Luiza Negri — Coordenadora da presente
pesquisa. O coordenador da instituicdo e seu responsavel legal esta ciente da
pesquisa e concedeu autorizacao para sua realizacao.

Sendo assim, faremos uma leitura junto com vocé sobre as principais ideias e
propostas dessa pesquisa para que vocé entenda e possa conceder a autorizagcéo
de sua participacdo na pesquisa, além de sanar todas as suas davidas em relagéo

ao questionario e a utilizagéo da pesquisa.
INFORMACOES GERAIS

1) Titulo da Pesquisa: “O Cotidiano da Cuidadora Familiar de idoso(a) com a
Doenca de Alzheimer”. A pesquisa sera realizada pela estudante Amanda Simas
Brasil, sob orientacdo da professora Dra. Fabiana Luiza Negri, para fins da
realizacdo do Trabalho de Concluséo de Curso (TCC) do Departamento de Servigco
Social da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC).
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2) Objetivo principal da pesquisa:Pretende-se analisar o Centro Dia, enquanto
equipamento da Politica de Assisténcia Social, sob o olhar critico de profissionais
que trabalham no local.

3) Motivo para a realizacdo da pesquisa (justificativa): O interesse pela
realizagéo desta pesquisa ocorre, a partir de evidéncias sobre o crescente aumento
da populacéo idosa, e o consequente surgimento de deméncias que tem tendéncia a
se desenvolver mais nessa fase do ciclo da vida. Uma das doencas que mais
surgem, € a Doenca de Alzheimer, que vamos chamar deDA. O desenvolvimento de
uma deméncia como a DA em um(a) parente, gera, em todas as suas etapas, a
necessidade de recebimento cuidados. Esses cuidados geralmente sédo repassados
a um dos membros familiares, em grande maioria, a uma mulher, que por muitas
vezes, tem de se concentrar integralmente em atender o(a) familiar. Em razdo do
colocado, compreende-se a demanda em conhecer o Centro Dia de Floriandpolis-
SC. O objetivo é de que a tematica proposta tenha maior visibilidade perante as
politicas publicas. Para tanto, sdo objetivos gerais da pesquisa: identificar o perfil
das cuidadoras familiares da pessoa idosa com DA; analisar 0s impactos no
cotidiano das cuidadoras familiares de idoso(a) com DA, caracterizar as politicas
publicas existentes em relagdo ao atendimento as cuidadoras familiares das
pessoas idosas com DA.

4) Procedimentos metodoldgicos da pesquisa: sobre a metodologia: Pretende-
se realizar uma entrevista semiestruturada individual com cada profissional do
Centro Dia. As questbes levantadas nessa entrevista contemplardo algumas
guestdes especificas sobre o equipamento e também exigirdo uma analise critica
do/a profissional diante do colocado. O procedimento sera gravado em formato de
audio, para que as informacgbes sejam verificadas pela pesquisadora, a fim de que
correspondam da melhor maneira possivel aos relatos das participantes. Destaca-se
gue ap6s a entrevista, vocé podera escuta-lo e solicitar cortes se considerar

necessario.

5) Sao direitos dos participantes da pesquisa (Art. 9° da Resolucao n. 510/2016
do CONEP):
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e Ser informado/a sobre a pesquisa,;

e Desistir a qualguer momento de participar da pesquisa, sem qualquer
prejuizo;

e Ter sua privacidade (identidade) respeitada;

e Ter garantida a confidencialidade (segredo) das informacgdes pessoais;

e Decidir se sua identidade sera divulgada e quais séo, dentre as informacdes
gue forneceu, as que podem ser tratadas de forma publica;

e Ser indenizada pelo dano decorrente da pesquisa, nos termos da Lei;

e Ser ressarcida das despesas diretamente decorrentes de sua participacao na

pesquisa.

6) Desconfortos e riscos da pesquisa: Esta pesquisa segue as orientacdes
definidas na norma regulamentadora de pesquisas com seres humanos expressa na
Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP). Muito
embora haja o comprometimento por conta da proponente de tomar todos o0s
cuidados para/com as participantes, é preciso esclarecer que esta pesquisa podera
trazer alguns desconfortos e riscos para eles, entre eles:

e Cansaco pela participacdo na entrevista, pois essa atividade levard em média
1 hora (60 minutos) de realizacao;

e Desconforto por conta da conversa estar sendo gravada em formato de
audio;

e Sabemos que é muito importante para garantir o respeito ao individuo,
participante, o que nos obriga uma maior vigilancia quanto ao anonimato do
seu nome (serdo substituidos por Al, A2, A3...). Contudo, mesmo tomando
todos os cuidados necessarios para a garantia do anonimato na participacao,
este podera ser identificado a partir do seu depoimento. Porém, reafirmamos
gue serdo respeitadas rigorosamente todas as regras definidas na Resolucéo
510/2016, estando contempladas todas as exigéncias pelas referidas
resolucbes do CONEP, no que se refere a manutencdo do sigilo e da
privacidade (segredo) dos participantes da pesquisa durante todas as fases
da pesquisa e procuraremos tomar todas as precaucdes para evitar a quebra

de sigilo;
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7) Formas de acompanhamento e assisténcia as participantes da pesquisa: A
execucao da pesquisa e aplicacdo do instrumento de coleta de dados sera realizada
pela estudante de Servigo Social Amanda Simas Brasil, a qual recebeu orientagdes
pertinentes quanto ao compromisso ético e respeitoso em relacdo as participantes
da pesquisa, e todo procedimento ficara sob a orientacdo professora da UFSC Dra.
Fabiana Luiza Negri, a qual supervisionara a realizagcdo das entrevistas. As
pesquisadoras estarao disponiveis em todos 0s momentos em que as participantes
tiverem duavida ou requisitarem informacdes adicionais sobre a pesquisa. Ainda,
como consta neste termo, serdo respeitados rigorosamente o interesse no
rompimento da participacdo dos/das profissionais durante qualquer etapa do
processo, para a aplicagdo das entrevistas e sera informado as participantes sobre o
sigilo das informagfes coletadas, assim como, serd acordado com eles/as a néo
divulgacdo de suas identidades, garantiremos a ndo invasao a sua privacidade
tratando especificamente de assuntos relevantes ao objetivo da pesquisa e, ao se
sentirem prejudicadas por conta da pesquisa, poderdo ser indenizadas, de acordo
com o Art. 9° da Resolucéo n. 510/2016 do CONEP. N&o h& nenhum custo para as
participantes desta pesquisa, mas se por ventura ocorrer algum gasto este sera
ressarcido pelas pesquisadoras. Ou mesmo, observando-se algum risco maior aos
participantes a referida pesquisa sera interrompida conforme Art. 19 § 1° da

resolucdo 510/2016, situacdo que sera informada imediatamente ao CEP/CONEP.

CIENCIA E ASSINATURA DO TCLE

Diante dos esclarecimentos acima, eu,

portadora do RG , abaixo assinada, forne¢co meu assentimento

livre e esclarecido como voluntaria da pesquisa “O Cotidiano da Cuidadora Familiar
de Idoso com a Doencga de Alzheimer”, realizada pela estudante de Graduagao em
Servigo Social Amanda Simas Brasil, sob a orientacdo da professora do curso de

Servigo Social da UFSC, Dra. Fabiana Luiza Negri.

Assinando este Termo de Consentimento, estou ciente de que:

f) Fui informado/a sobre a pesquisa: assunto, finalidade, como sera realizada,



102

guem participara dela e quem estara realizando a pesquisa,

g) Posso recusar a minha participagdo em qualquer momento, sem qualquer

prejuizo a minha pessoa;

h) Os dados pessoais dos participantes serdo mantidos em segredo em todas as

)

etapas da pesquisa, e seus resultados serdo utilizados apenas para: o
Trabalho de Conclusédo de Curso (TCC) da pesquisadora; publicacdo de
artigos sobre os resultados dessa pesquisa, bem como a divulgacédo dos

resultados dessa pesquisa em congressos e seminarios cientificos;

N&o terei beneficios diretos (como por exemplo receber dinheiro ou
presentes) com a minha participacdo na pesquisa, mas estarei contribuindo
para melhor compreensdo e visibilidade das tematicas decorrentes dos
desafios enfrentados pelas cuidadoras familiares de idoso com a doenca de

Alzheimer;

Terei a assisténcia da pesquisadora responsavel - enquanto participante da
pesquisa - em razdo de eventuais prejuizos materiais (dano material) ou
imateriais (dano moral), durante o periodo que esse prejuizo existir, podendo
solicitar indenizagdo, de acordo com a legislacdo vigente, desde que
devidamente comprovada e documentada a relacdo do prejuizo com a

participacdo na pesquisa;

K) Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP),
orgdo responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos
(cuida para garantir a dignidade, os direitos, a seguran¢a e o bem-estar de
todos os participantes da pesquisa) de pesquisas que envolvam seres

humanos.

) Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos ou outras

questdes da pesquisa que estou participando poderei consultar o:

e Amanda Simas Brasil — Estudante pesquisadora - CPF:
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109.138.779-64 — pelo fone: (48) 99646-3015 ou e-mail:

amandas brasil@outlook.com

e Fabiana Luiza Negri — Professora coordenadora da pesquisa -
CPF: 868.018.999-53 — pelo Telefone: (48) 99814-3329 ou e-mail:

fabiana.negri@ufsc.br

COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS (CEPSH/UFSC):

O que significa: o CEPSH é um 6rgéo colegiado interdisciplinar, deliberativo,

consultivo e educativo, vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina, mas

independente na tomada de decisdes, criado para defender os interesses dos

participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no

desenvolvimento da pesquisa dentro de padrbes éticos.

Contatos podem ser realizados:

4) Atendimento presencial: Campus Universitario da UFSC - Prédio Reitoria I,

localizado na rua Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401, Trindade,
Floriandpolis/SC, CEP: 88.040-400

5) Atendimento telefénico: (48) 3721-6094

6) Atendimento por e-mail: cep.propesqg@contato.ufsc.br

Cidade: Data: de 2019.

Assinatura da participante CPF:

Assinatura da professora orientadora
Nome: Fabiana Luiza Negri e CPF 868.018.999-53

Assinatura da estudante pesquisadora
Nome: Amanda Simas Brasil e CPF: 109.138.779-64


mailto:amandas_brasil@outlook.com
mailto:fabiana.negri@ufsc.br
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ANEXO 1 - Informacgdes necessarias para abertura de processo administrativo

para solicitacdo de medicamentos.

FARMACIA ESCOLA — CEAF
“ COMPONENTE ESPECIALIZADD D ASSISTENCIA FARMACEUTICA
Is ORIENTACDES ABERTURA DE PROCESSD
DOEMCA DE ALTHEIMER

Prezado usudriola) e prescritora),

Segue abaixo a relacio de documentos médicos & documentos gerais a serem providenciados para a
solicitacio de medicamentos pele Componente Especializado da Assisténcia Farmacbutica (CEAF/SUS). além disso,
sEgue anexo 0 guia de ofentacdo, onde constam os critérios de inclus3o e exclusdo, exames obrigatdrios, entra outros.

Ressaltamos que todos os documentos devern ser preenchidos, assinados e carimibados pelo mesmo médica.

* Prescrigio médica de controle especial, devidamente preenchida: nome genérico do medicamento, concentragdo,
posologia didria, com guantitativo para 3 meses e conforme Portaria n® 344 /98 (validade: 60 dias).

# Laudo para Solicdtacdo, Avaliagio e Autorizacdo de Medicamentos do Componente Especializado da Assisténcia
Farmacéutica (LME), adequadamente preenchido dos campos 1 30 17 (validade: 60 dias).

» Termo de Esclarecimento e Responsabilidade assinado e carimbado pelo médico solicitante e devidamente preenchido
& assinado pelo paciente ou seu responsdvel legal.

» Declaragdo médica para solicitag3o de medicamentos sujeitos a controle especial do CEAF.

DOCURMENTOS GERAIS (PROVIDENOADOS PELOD USIJjuH:ID]:
* Copia do Documents de Identidade.
* Copla do CPF.
* Cdpia do Cartdo Macional de Sadde [CMNS).

» Copla do Comprovanie de Residéncia — validade: 90 dias [caso o comprovante esteja em nome de cutra pessoa, serd

MeCessario aprasentar também uma Declaracdo de Residfncia assinada pelo titular do comprovante apresentado).

Ma data agendada para o atendimento da solicitagdo dols) medicamentols) chegue com 10 minutos de
antecedéncia, aguarde na recepcdo, que serd chamado pelo nome do usudrio. Caso nio poSsa oM pareer, 3vise com
antecedéncia para liberarmos 8 wags 8 outro usudrio e re armos seu atendimento.

Para garantir a abertura do processo, leia com atengdo o guia de orientag3o e cerifique-se de que todos os

documentos e anexos obrigatdrios estejam de acordo com o solicitado.

EARNACIA ESCOLA — CEAF
(Componente Especializado da Assisténcia Farmacsutica)
Rua Delfing Conti, /n - UFSC - Trindade - Floriand polis - SC
e-mail- farmaciapmfufso@gmail com

it bt by Farmaciaceaf



| DOENCA DE ALZHEIMER
|Portaria SASIMS n° 13 - 28/11/2017 = =
Medicamento DONEPEZILA |RIVASTIGMINA | GALANTAMINA

CID 10 G30.0, G30.1, G30.8, F00.0, F00.1, F00.2

Apresentagao 5mg e 10mg |1,5mg, 3,0mg, 45mg e 6,0mg | 8mg, 16mge24mg(capsulasde
(comprimido) (capsula), 2mg/mL (solugdo oral | liberagdo prolongada)

120mL), 9 mg (5cm®) e 18 mg
(10cm?) (adesivo transdérmico)

Inclusao Preencher os critérios clinicos de deméncia por Alzheimer Provavel sequndoNIA-AAe ABN**,
apresentar Mini-exame do Estado Mental (MEEM, escore entre 12~ 24 para pacientes
commaisded4 anosdeescolaridadeeentre8e21 parapacientescomatéd anosde
escolaridade); apresentar escala CDR (Clinical Dementia Rating) 1 ou 2 (demé@ncia leve ou
moderada).

Idade Minima: 40 anos.

Anexos Obrigatorios| Copia do Mini-exame do Estado Mental e Escala CDR devidamente preenchidos,
assinalados os campos e com somatorios, datados e assinados pelo médicoe com
identificacao e nivel de escolaridade do paciente.

Exames: Ureia, Creatinina, AST. ALT, VDRL, Vit. B12, Acido Féico, Eletrditos (Na, K e Ca),
Hemograma. TSH, Glicose, HIV (pacientes com menos de 80anos) e RNM ou TC do encéfalo.

Administracao Iniciar com Smg, |Capsula. Iniciar com 3mg/dia, e| Iniciar com 8mg durante 4
aumentarparalOmg |aumentar para 6mgidia apds 2| semanas. A dose de
Idia apos 46 |semanas. Aumenios para9mgidia| manutenc3o é de 16mg/dia por
semanas. e 12mg/dia devem ser apds um| no minimo, 12meses. Adose

intervalo de 2 semanas. Dose| maxima é de 24mg/dia
maximaéde 12mg/dia. - Insufici@éncia renal ou renal
Adesivo Transdérmicg: Iniciar| moderada: dose maxima de
com 5cm® e aumentar para| 16mg/dia.
10cm™ apds 4 semanas.
- Pacentes tratados com
Rivastigmina oral podem ser
transferidos para apresenta¢do
transdérmica: pacentes que
recebem dose menor que 6mg/dia
transferir para a apresentagao de
Scnv, e os que recebem B-12mg/dia
transferir para 10cm?.
Rivastigmina Patch: somente um
adesivodeveseraplicadopor
vez (um adesivo ao dia).
Prescricao Maxima |31 cp (10mg) ou 62 cp | B2 caps (Bmg). 62 caps (4,5mg), 93caps(8mg),31caps(16mg),

Mensal (5mg) 124 caps (3mg) ou 248 caps 31 caps (24mg)

(1,5mg), 2 frascos (2mg/mL)
AdesivoTransdérmico:9mge 18
mg: 31adesivos

Monitoramento Reavaliagdo para estimar o beneficio e a necessidade de continuidade do tratamento pela avaliagag
clinicaerealizacdodo MEEMeda escala COR, trés aquatro meses apds oinicio do tratamento
posteriormente a cada 6 meses. 1
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Monitoramento

Paragacientes qua famemusode galantamina devamser mondarizadas as fungies renal & hapdiica

Exclusio

Palo menas uma das condigies abaixo:

- Incapacidade de adesdo ao tratamento;

- Evidénciadelasdocerabralorganicaoumeatabdlicasimultaneandocompansada;

- Insuficiénéia cardiaca ou arritmia cardiaca graves;

- Hipersansibilidade ou intolerancia ags medicamanios;

- Deméncia da Alzhaimer grane (CDR =3)

- EscoresnoMEEN<8parapacientescomescolaridade s4ancsdeescolaridade;

- EscoresnoMEEM < 12 para pacientescomescolaridade = 4anosdeeastuda.
Alémdisso, agalantaminaécontraindicadanos casos deinsuficiéncia hepaticaouranal graves.

Tempode Tratamento

Otratamenio deve ser suspanso apds 3-4 mesas doinicio do fratamento por faltade benaficia,
gquando MEEMfar< 12 |parapacientes com maisde4 ancs de escolandade),ou

< B {para pacienies com menos da 4 anos deestuda). quandorasultado da escala COR for maior que
2.8 em casos deintolerancia ao medicamento ou identificacdo de incapacidade de ades3o
ao tratamenio.

Mudanga de medicamentos: anexar relalo médico justificandao a froca do medicamento, senda
gue, asubsfuicdode um farmacopar outrosd &justificativa pelaintolarancia ao medicamenta, e
ndo pela falla de resposta dinica. uma vez que inexiste diferenca de

eficdcia entre os trés medicamentos.

Medicamento

MEMANTINA (*ainda ndo @ possivel solicitar)

CID

G30.0, G30.1, G30.8, F00.0, F0O0.1, F0O0.2

Apresentagao

Inclusao

10mg (comprimido)

atileoli

niigores da

FEITI g AHTILN NP d d0S I | i | SIS e
Serda incluidos os pacianeas que preenchesem bodios o8 cribémos aban:
- Diagndstico de DAprovavel sagundooscritériosdaMIA- AA ABN;
- TCouRMdoencéfaloeaxamesabaratoriaisqueafasiemoutrasdoengasiraguenteas nas
idos0s que possam provocar disfuncdo cognitiva;

- Escore naescala CDR= 2 (deménciamodaradal);

- Escores noMEEMentre 12 e 15, se escolaridade maior que 4 anos, ouenire 8 e 15, 5a
escolaridade menor ouigual a4 anos.

Sardo incluidos os pacienies que preencherem todos os critérios abaixa:

- Diagndstico de DA provaval, segundods critérios doM 1A-AA ABN;

- TCouRMdoencéfaloeaxamesabaratoriaisqueafasiemoutrasdoengasiraguenteas nas

idos05 que passam provacar disfungdo cognitiva;

- Escare na ascala COR = 3 (deméncia grave);

- MEEM oo escareentra5ea 11 paraescolaridade maorquedanos, ouentrada T, quando
escolaridade menor ouigual a4 anos.

Anexos Obrigatonos

Copia do Mini-exame do Estado Mental @ Escala CDR devidamenta preenchidos,
assinalados os campos e com somatorios, datados e assinados pelo madico e com
identificagao e nivel da escolaridade do paciante.

Exames: Ureia, Creatinina, AST, ALT, VDRL, Vit B12, Acido Flco, Eletrdlitos (Ma, K e Ca),
Hemagrama, TSH, Glicose, HIV (pacienies com meanos da 80anos) e RNM ou TC do encéfala.

Administracio

Iniciar com Smgidia (1/2 comprmido), aumentar Smg'samana nas 3 semanas subsequenies
até chegar a dose de 20mg'dia (1 comprimado da 10mg 2xidia) naquana semana & manter esta
dasa.

Prescrigdo Maxima
Mensal

COMSULTAR TABELA SIGTAP
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Monitoramento Reavaliacdo para estimar o beneficio e anecassidade de continusdade do bralamento pela avaliacs
climcae reaizacdodo MEEMeda escala CDR, frés a quatnd meses aps o micio do tratamanta
posteriormente a cada 6 mesas.

Exclusdo Serdoaxcluidos 05 pacientes queaprasentaram pelomenas umadascondichasabaixg:
- Deménciade Alzheimer de gravidada kave (COR=1);

- Ezcores  noMEEM<Jparasujeiloscomescolaridade S4anosdeesiudo;

- Efcores no MEEM <5 parasujeilcecomescolandada »4anosdaeshuda;

- Incapacidade de adesdo ao fratamenta; ou

- Hipersensibilidade ao farmaco ou a componeante da fdmiula.

Tempode Tratamento| Devesersuspensoapds -4 mesas doiniciodo ratamenio por fallade beneficio; declinia dos escores
do MEEM para menos de 3 ponios (escolandade £ 4anos de eshuda) ou para menos de 5 panbos
(escolaridade > 4anos deestuda) nasreavaliaches, e emcasosdaintolerdncia aomedicamanta.

Associagies Mo | Rivastigmina+Donepezila
Parmitidas Rvasfigming + Galantamina
Donepazila + Galantamina

Validade dos Exames |- Ureia, Creatining, AST, ALT, VDRL, Vit. B12, Acido Falico, Eletrélitos (Ma, Ke Ca),
Hemagrama, TSH, Glicose, HIV: 3 mesas

- MM ou TC do encefdlo: 12 mesas

- Mini-axame do Estado Mental e Escala COR: 3 meses

Especialidade Médica| Novas Solicitagbese Adequagdes [Meuwrclogia, Psiquiatria, Geriatriaou médico com
inamenio na avaliagio de daméncias.

Renovages Sem Alteragbes |[Npespecificadasespeciaidademédicanecessdria,

** Critérios para Doenga de Alzheimer Provavel segundo o Mational Instifute on Aging and Alzheimens
Association (NIA-AA)[Critara for Alzhaimer Disaase—NIA-AA), endossadas pela Acadamia Brasiliaira de Neurolagia (ABN).

Critérios de deméncia foram preenchides, mais as sequintes caracteristicas:

A, Inicia insidioso (meseas a anos);

B. Clara histdria de perda cognitiva referida pelo informante;

C. Ddéfcibcognitivemassproamnentaainicaléavidente nahistoriaeaxamaemumnadassaquintescategonias:

- apresantacio amnésica: mais comum, deve haver prejuiz no aprandizado e na evocaddo de informagies recentemende
aprandidas;

- apresantaciondoamnésicaprajuizosnalinguagem habilidadesvisvo-espaciaisoufuncioaxecutiva.

D. Esse diagndstico ndo se aplica quando exisie evidéncia da:

-DCV" concamilaniesubstancial definidapanajhestin adeAVC* amparalmeanterelaton adaaoini ciodapends copnitiva oulb)
prasanca de multiplos eexdensosinfartos, (c)adensahiperintensidade desubstdncia branca;

- Caracteristicas proeminentas de cubras deméncias primarias: DFT*** variante compartamental, Deméncia por corpos de
Lewy, OFT*** varianfes de inguagem;
-Outradoancanawmnlgicaatvaoucomorbidademédicandoneunldgicacuusodamedicamantosquapadediam tar wm afait
substancial na cognigdo.

* DCV (doenca cardiovascular), **AVC (acidénte vascular cerabral); ***DFT (daméncia frantolemporal).

CID-10:

G30.000en;ade Alzhaimerdeinicio precoce|Inicio geralmenta antes dos 65anos deidade)
G30.1 Doanca da Alrhaimer de inicia Brdio( Inico geralments degois das 85 anos daidada)
G30.8 Oufras formas de doenca de Alzheimer

F00.0 Deméncia na doenga de Alzhaeimer de inicio pracoce

FOO0.1 Demé&ncia na doenga de Alzhaimer de inicio tardio

F00.2 Deméncia na doenga de Alzheimer, forma atipica ou mista

SETEMERO/ 2018
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MIMI EXAME DO ESTADO MENTAL (MEEM) ?
PARA DDEMNCA DE ALZHEIMER
o DIAF
R T
Nome do Padiente: Data da avaliagioc

Escolaridade: | |0 a4 anos de estudo | ) 5 ou mais anos de estudo
“Ex 2 lvou D0 omas povs corviu o 49 slie, Sofsianes- S sscodaridedi e o

ORIENTACAD
& Qual &6 jano] (estacha) [dias/semana) (dia/fmes] e |mes) 5
& Onde estamos [pais) |estado) |cidade) [rea ou local') [ndmero ou andart) 5
REGISTRO
& [hizer 3 palavra: PENTE RUA AZUL (pedir para préestar stenclo, pois terd gue nepetic mais 3

tarde. Pergurite pelas trés palavras apds té-las nomeasdo. Repetir até 5 weres, para que
EvVOGUE cOrretamente & anotar nimero e veres:

ATENCAD E CALCULD
& Subtrair 100-7 |5 tentativas: 93 - 86 - 79 - 72 - 65) 5
* plbernative®; série de 7 digitos [SE26941)
EvOCaCAD
& Perguntar pelas 3 palavras [PENTE RUA AZUL) 3
LINGUAGEM
®  [dentificar Lipis e relégio de pulso (sem estar no pulso) 2
& Repetir: “Mem agui, nem ali, nermn 1§ 1
& Seguir o comando de trés estigios: “Pegue o papel com a m3o direita, dobre a0 meio & 3

panha no chio®. [Falar essa frase de forma inteira @ apenas wma vez).

& Ler ("sHcom os alhos”] e executar: FECHE 05 OLHOS 1
& Esprever uma frase (um pensamento, ideia completa) 1
Yy
L& !
&  (Copiar o desenhac e
TOTAL: k1]

‘Wua & wads para vsitas domiclianc. Loesl para cormu Ras mo hospital ou nstiluEn

T veires & Lsado pafs viiat domiclianes. Andar para Con sullak no hotsila] e Ol imHbegEs,
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TERMO DE ESCLARECIMENTO E RESPONSABILIDADE
DOMEPEZILA, GALANTAMIMA, RIVASTIGMINA E MEMANTINA

Eu, (nome do (3] paciente ou de
seu responsavel), declaro ter sido informado (a) claramente sobre beneficios, riscos, contraindicactes e
principals efelios adversos relacionados a0 uso de donepezila, galantaming, rivastigming & memantina,
indicadas para o tratamento da doenga de Alzheimer.

0= termos medicos foram explicados e todas as ddvidas foram  resolvidas pelo médico
{nome do médico que prescreve).

Assim, declaro que fui claramente informado (a) de que o medicamento que passo a receber pode trazer os
seguintes beneficios:

# reducio na velocidade de progressio da doenga e

= melhora da memadria e da atencao.

Fui também claramente informado (a) a respeito das seguintes contraindicagdes, potenciais efeitos adversos e

riscos do uso do medicamento:

# ndo se sabe ainda ao certo os riscos do uso desses medicamentos na gravidez; portanto, caso engravide,
devo avisar imediatamente o médico;

= gfeitos adwersos da domepezila mais comuns: insonia, nawsea, womitos, diarreia, perda de apetite,
dispepsia, cdibras musculares, cansago; menos comuns: dor de cabeca, sonoléncia, tontura, depressao,
perda de peso, sonhos anormais, aumento da frequéncia urindria, desmaios, bradicardia, artrite e
manchas roxas na pele;

» pfeitos adversos da galantamina mais comuns: ndusea, vimitos, diarreia, perda de apetite, perda de peso,
dor abdominal, dispepsia, gases, tontura, dor de cabega, depressdo, cansaco, insdnia e sonoléncia; menos
comuns: infecgdo do trato urindrio (com sangue na wrina), incontinénda urindria, anemia, tremor, rinite e
problemas hepaticos;

» pfeitos adwersos da rivastigmina mais comuns: tontura, dor de cabega, ndusea, womitos, diarreia, perda de
apetite, cansago, insonia, confusdo mental e dor abdominal; menos comuns; depress3o, ansiedade,
sonoléncia, alucinagdes, desmaios, hipertens3o, dispepsia, pris3o de ventre, gases, perda de peso,
infeccao do trato urinario, fragueza, tremor, angina, dlcera gastrica ou duodenal e erupgoes cutaneas; os
adesivos transdérmicos também podem causar reagdes na pele no loal da aplicacdo como wermelhidao,
coceira, imitacdo e inchaco no local da aplicacao;

= gfeitos adversos da memantinga mais comuns: cefakeia, cansago, tontura; os menos frequentes incluem
alucinagoes, alterapbes de marcha, perda de peso, ansiedade, dor nas articulagbes, problemas nas wias
aereas, cistite, pris3o de ventre, diarreia, confusdo, dor lombar, inchago, aumento da press3o arterial,
hipertonia, insdnia, aumento da libido, ndusea, queda, sonoléncia & vomitos.
contraindicados em casos de hipersensibilidade [alergia) conhecida aos farmacos;

o risco da ocorréncia de efeitos adversos aumenta com a superdosagem.

Estou ciente de que este medicamento somente pode ser utilizado por mim, comprometendo-me a devolee-
lo caso ndo queira ou nao possa utilizd-lo ou se o tratamento for interrompido. 5ei também que continuarei a
ser atendido (a), inclusive se desistir de usar o medicamento.

Autorizo o Ministério da Sadde e as Secretarias de Sadde a fazer em uso de informacies relativas ao meu
tratamento, desde gue assegurado o anonimato. | ] sim [ ) ndo

O meu tratamento constara do (5] seguinte {s) medicamento (s):

[ } donepezila

[ ] galantamina

[ } rivastigmina

[ } memantina
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Local: Data:

Mome do paciente:

Cartdo Macional de Sadde:

Mome do responsavel legal:

Documento de identificacdo do responsavel legal:

Assinatura do paciente ou do responsavel legal

Medico responsavel: CRM:

LIF:

#Aszinatura e carmbo do medico
Diata;
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DECLARAGAD MEDICA FARA SOLICITAGAD
DE MEDICAMENTOS SUJEITOS A CONTROLE
ESPECIAL [Listas C1 e C5) ATRAVES DO F:T -
CEAFDIAFISUVS/SESISC _: =1

Eu , inscrito sob

CRM n° , dedclaro que, por se tratar de medicamento de uso

continuo dispansado via Componenta Especializada da Assisténcia Farmacéutica, a
prescricio médica contém guantidade para o tratamento cormespondants a 03 (trés)
mesas, conforme previsto no Art n® 60 da Portaria SVS/MS n° 344/98.

DADOS DO PACIENTE:
Paciente:;

CNS m?

Medicamenta (nome gandnca):
Pasolagia:
Patologia:
CID —10:

Assinatura e carimbo médico

Local & data

Para maiores informagtes, acessa: hitp:/fanww saude sc.gow br
Mota Técnica n” 62014 DIAFISUNISESISC de 0371112014
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DE  COMPONENTE ESPECIALIZADO DE ASSISTENCIA 2 50
BJe5rancecs FARMACEUTICA 7 =%
o CEAF - PMF/UFSC -
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
PREFEITURA MUNICIPAL DE FLORIANGPOLIS “os.oF

DECLARACAO DE RESIDENCIA

Eu (Titular do Comprovante),

L)

proprietario de imovel no municipio de Flodandpolis na
n.e , complemento
portador da carteira de identidade n.® declaro para fins de comprovacio

que (NG do Moradar), CPF ne

regide erm minha propriedade. Apresento para tanto, med comprovante

de residéncia tendo pleno conbedmento do crime ¢ falsidade idecldgica prevista no art. 299 do Codigo

Penal* e por ser verdade firmo a presente declaraciio.

Flariandpolis, de de 201 .

Assinatura do Titular do Comprovante

= Art. 299 do Codigo Penal: “ormitic em documento plblico ou particular declaracio que dele devia constar
ou nede inserir declaracio falsa ou diversa de que deveria ser escrita comn fim de prejudicar direito de criar
obrigacdo ou alterar a verdade sobre o fato juridicamente relevants, "PENA" reclusdo de um a dndo anos,

Fua Define Coni =/n — Campus Universitdric — Trindade — Fpolis — SC
Cx. Paostal: 476 — CEP: EEQ40-370

viww . Tarmaciapmi.ufsc _br farmaciapmfufsc@ gmail .com
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ANEXO 2 - Lista de distribuicéo das ILPI's da Vigilancia Sanitaria Florianépolis

de 2019

ILPI Bairro Informacao
coletada pela
pesquisadora

1. Estrela Guia Capoeiras Particular

2. BellaVitta J.Atlantico Particular

3. SEOVE Campeche OSC - Conveniada

4. Irmao Joaquim Centro 0osC

5. Suave ldade Capoeiras Particular

6. Casa Divina | Santa Monica Particular

Providéncia

7. Coqueiros Care | Coqueiros Particular

8. Acalanto Pantanal Particular

9. Premier Joédo Paulo Particular

10.V6 Vadinho Centro Particular

11. Centro dia | Estreito Particular

Aconchego

12. Cantinho dos | Ratones OSC - Conveniada

Idosos

13. Spazio Vital Itacorubi Particular

14. Sociedade Lar | Ribeirdo da llha Particular

S. Francisco

15. Santa Inés Balneario Particular

16. Atividade Corrego Grande Particular

17. CVPI/AMAS Itacorubi Particular

18. SERTE Cachoeira do Bom | OSC - Conveniada
Jesus

19. Atlantico Sul Canasvieiras Particular

20. Aconchego Lar | Centro Particular




21. Esmeraldas Bom Abrigo Particular
22. Alianca Bom Abrigo Particular
23. Luzidade Cacupé Particular
24. Luiza Anna Carvoeira Particular
25. Afettiva | Santa Monica Particular
26. Afettiva Il Trindade Particular
27. Afettiva lll Jardim Anchieta Particular
28. Fraga Pires Canasvieiras Particular
29. SS Geriatrico Coqueiros Particular
30. FloripaCare Jardim Anchieta Particular
31. Santa Tereza Coqueiros Particular
32. Residencial | Joao Paulo Particular
Sennior

33. Casa Azul Canasvieiras Particular
34. Dom de Cuidar | Trindade Particular
35. Lar do Prado Agronémica Particular
36. Luzidade Il Canasvieiras Particular
37. Santa Cecilia Santa Monica Particular
38. Santa Ana Santa Monica Particular
39. Domus Coqueiros Particular
40. V6 vadinho2 Corrego Grande Particular
41. Arvore da Vida | Barra da Lagoa Particular
42. Cia dos idosos | Trindade Particular
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