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Resumo

Esta dissertacdo de mestrado, intitulada “A Doenga de Alzheimer e o cuidado na
familia, desenvolvida e apresentada no Programa de Pd6s-Graduagdo em Servigo
Social da Pontificia Universidade Catdlica de Goias (PUC-GO), tem o objetivo de
buscar conhecimento sobre as relacdes da familia com paciente da Doenca de
Alzheimer (DA), enfocando o cuidado que essa doenga cerebral requer devido as
suas peculiaridades. Inicialmente, sob o titulo de “Politicas Publicas e Familia”,
apresenta breve estudo sobre a familia, seu historico, constituigao e outros aspectos
pertinentes. O segundo capitulo, “Velhice, deméncia e Doenca de Alzheimer: um
desafio para as familias”, abrange o envelhecimento, a deméncia e a Doenca de
Alzheimer, abordando ainda as relacbes da DA com a familia. Nessa parte da
pesquisa o foco é a doenca e o doente de Alzheimer. O terceiro capitulo, “Familia e
promog¢ao em saude: cuidados e cuidadores na Doenga de Alzheimer”, aprofunda e
amplia a questdo da familia com doente de Alzheimer, destacando o cuidado em
geral e o cuidador. Discorre sobre promog¢ao em saude e cuidados com o doente de
Alzheimer, apresentando a Associagao Brasileira de Alzheimer e também a regional
de Goias (ABRAz-GO). Essa terceira parte do trabalho traz ainda os resultados de
pesquisa realizada com familiares e cuidadores de doentes de Alzheimer. A
pesquisa de campo entrevistou 22 cuidadores e familiares que responderam a um
questionario com 12 perguntas versando sobre o ato e os problemas de cuidar.
Complementando o estudo tedrico, a pesquisa pratica objetivou fornecer elementos
para se chegar a uma resposta mais clara sobre o impacto causado pela DA na
familia do doente frente a grande quantidade de cuidados demandados em razdo da
diversidade de sintomas produzidos pela doenca. Como conclusdo, este trabalho
apresenta a concordancia com pesquisas e obras quanto ao tema, que descrevem
o impacto da DA sobre o doente e a familia, apresentando a transformacéao
produzida no meio familiar em razdo das exigéncias do cuidado, considerando-se
ainda a pequena assisténcia que o Estado oferece ao doente e a falta de apoio a
familia e ao cuidador.

Palavras-chave: cuidadores, Doenga de Alzheimer, ABRAz-GO, familia, cuidado



ABSTRACT

The present dissertation, entitled “ the Alzheimer's Disease and the caring in family,
had been developing and presented by Social Worker Pds-Graduation Program of
Pontiff Catholic University of Goiaz (PUC) has the objective of getting knowledge
about the relations of the family with patient with Alzheimer's Disease (DA), focusing
on caring that brain disease requires due to its peculiarities. The first chapter, named
“Publics Politics and Family”, presents in short study about the family, family's
history, organization and other pertinent aspects. The second chapter, “Old Age,
Dementia and Alzheimer's Disease: a challenge for the the families”, includes
ageing, dementia and Alzheimer's Disease, approaching relations DA with the family.
The third chapter, “Family and Welfare — a condition of health, happiness, well-being:
caring and caretakers in Alzheimer's Disease”, deepens and amplifies the question
of the family with the patient, pointing out general caring and the caretaker. That
chapter presents also Brasilian Association of Alzheimer and Goiaz region (ABRAz-
GO). It shows the results of research performed with relatives and caretakers of
Alzheimer's patient. The field research included twenty-two caretakers and relatives
who answered a set of twelve questions involving caring and problems with caring.
The field (or practical) research provided elements to get clearer, transparent
answers about the impact on family members caused by Alzheimer's Disease.
Resuming, this research, in order to get knowledge about relations family and patient
with DA, presents equal result to searchs and surveys related, wich describe
transformation caused by requirements of caring, considering little assistance to
patient provided by State, plus lack of support to family and caretakers.

Key words: caretakers, Alzheimer's Disease, ABRAz-GO, family, caring



INTRODUGAO

A presente dissertacdo tem como objetivo principal buscar um
conhecimento maior sobre as relagdes que se estabelecem na familia a partir da
Doenga de Alzheimer (DA), com a finalidade de contribuir de alguma forma para o
maior conhecimento desse problema social e de saude. O entendimento mais
aprofundado da doenca e do que se relaciona a ela pode permitir sugestdes para
melhorar o cuidado com o doente, a salde do cuidador e da familia. Sendo assim,
a finalidade deste trabalho é analisar o impacto objetivo e subjetivo provocado
pela Doenga de Alzheimer no grupo familiar, frente a demanda da proviséo de

cuidados ao doente, incluindo os seguintes objetivos especificos:

1) Estudar as caracteristicas do doente de Alzheimer, do principal
cuidador, do grupo familiar, bem como as caracteristicas da Doenga de Alzheimer
e do seu tratamento. Observar como tudo isso se relaciona e interfere no cuidado

doméstico, ajudando-o ou prejudicando-o;

2) Analisar as repercussdes para a familia e principalmente para o
cuidador, em especial a mulher, sobre o cuidado ao doente de Alzheimer;

3) Verificar o suporte implementado pela Associacdo Brasileira de

Alzheimer, regional de Goias, as familias e cuidadores dos doentes de Alzheimer

O presente trabalho propde-se a responder a seguinte pergunta: qual o
impacto causado pela Doenga de Alzheimer para a familia do doente, frente a

grande quantidade de cuidados por este demandada?

Sabe-se que a Doenca de Alzheimer causa um grande transtorno no meio
familiar por requerer a prestacdo de muitos cuidados para a pessoa acometida
pela doenca. Com a progressao da doencga, evidenciam-se os transtornos mentais
do paciente e a sua crescente dependéncia para realizar as atividades da vida
diaria, tais como alimentagdo e higienizag&o. A partir da piora do quadro clinico,
muitas vezes, recorre-se a colocagao do doente em uma instituicdo especializada

para garantir-lhe a assisténcia e os cuidados necessarios.
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No Brasil, a rede de servigos prestados ao doente e sua familia ainda é
extremamente precaria, o que leva a sobrecarga da familia e principalmente da
pessoa encarregada de cuidar, que é o(a) cuidador(a). Em geral, na familia esse

papel é exercido pela mulher, logo, o peso do cuidado recai sobre ela.

Uma familia ja possui inumeras atribui¢des. Ter de lidar com um doente, e
com todos os cuidados que ele demanda, aumenta muito o peso de suas
responsabilidades e € possivel que, por si s, aquele nucleo nao consiga
desincumbir-se a contento de mais essa tarefa. As entidades familiares com maior
disponibilidade de recursos financeiros podem contratar profissionais para
prestarem o cuidado, porém as mais carentes nao tém essa opgao e precisam
arcar sozinhas com o trabalho. O problema é agravado quando essas familias
precisam conciliar os cuidados requeridos pelo doente com o trabalho fora de
casa e ainda com as demais tarefas domésticas. Como a doenca é crbnica e
progressiva, sua duragdo € longa e desgastante, o que faz com que os
cuidadores dediquem-se de maneira sobre-humana para atender todas as
necessidades, e, por vezes, eles mesmos ficam doentes, o que acarreta mal-estar

para toda a familia.

Neste sentido, a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1998),
que tem a dignidade da pessoa humana como um de seus fundamentos, garante
a todos os cidadaos o direito a saude, de protecdo a familia e aos idosos,
estabelecendo assim um grande progresso juridico em termos de justica social.
Consta da Constituicao que o Estado é responsavel pela Seguridade Social, que
engloba: Saude, Assisténcia Social e Previdéncia. No seu Artigo 226 declara-se:
"a familia, base da sociedade, tem especial prote¢do do Estado". E o seu Artigo
196 diz que "saude é direito de todos os cidadaos e dever do Estado". Assim, o
Estado brasileiro deve, por sua Constituicdo, proteger todas as familias e
principalmente aquelas que possuem um membro com problema de saude, como
€ o caso da Doenca de Alzheimer. Mas, até hoje, pouco foi feito no sentido de
concretizar esses direitos, pratica condizente com o ideario neoliberal instalado no
pais, por meio do qual o Estado investe somente 0 minimo no social. Dessa

forma, sem alternativa, a familia desprotegida tem de assumir sozinha o seu
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doente, sem as “prestacbes positivas” de servico que deveriam ser

proporcionadas pelo Estado.

Quando a familia assume a sua propria protecdo, ocorre o que Mioto
(2003) chama de proposta "familista" de protecéo social. A autora também afirma
que no Brasil as legislagdes para a familia sdo compativeis com a proposta
"familista". Porém essa proposta ndo parece ser a mais justa para o Brasil, dada a
grande desigualdade social do pais. Ao contrario, deveria ser adotada a proposta
"protetiva”, ou seja, o Estado € que assume a protegao e a responsabilizagao
pelas familias, como ocorre em alguns paises ao Norte da Europa, por exemplo,
Dinamarca e Suécia (ESPING-ANDERSEN; PALIER, 2010).

Mudancas mundiais ocorridas nas Uultimas décadas tém impactado
fortemente as familias. E um espaco de tempo curto para a assimilacdo de tantas
alteracdes, como transformacdes sociais, culturais, politicas e econémicas que
incidem nas familias, para o bem delas ou ndo. As pessoas estdo vivendo mais
devido aos avangos tecnoldgicos e cientificos. O numero de nascimentos tem
diminuido seu ritmo. O aumento da longevidade e o decréscimo da natalidade tém

levado ao maior envelhecimento populacional.

Com os idosos vivendo mais, aumenta o numero de doengas
relacionadas ao envelhecimento, como € o caso das deméncias. As deméncias
causam deterioragdo das fungbes mentais, do comportamento e da
funcionalidade. E um problema de saude publica, pois é uma doengca que
acomete uma grande parte da populagdo mundial e brasileira. Em 2010 existiam
cerca de 36 milhdes de pessoas com deméncia no mundo e s6 no Brasil cerca de
um milhdo de pessoas com deméncia. A projecdo mundial para 2030 € de 66
milhdes e para 2050 de 115 milhdes de pessoas afetadas segundo os dados do
Relatério Mundial sobre a Doenga de Alzheimer, divulgados pela Alzheimer's
Disease International (SAYEG, 2011). Pode-se observar que as projegdes para o
futuro sdo sempre crescentes devido ao envelhecimento populacional. Canineu
(2001) concorda que os casos de deméncia aumentam com a idade e que a

deméncia esta se tornando um problema de saude publica.
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A populacao brasileira vem também apresentando crescimento rapido do
grupo etario dos idosos, esta envelhecendo, o que demanda grande investimento,
sobretudo na assisténcia médica. Muitos esforcos tém sido realizados para
programar medidas preventivas e estabelecer o diagnostico precoce das doengas
comuns nesse periodo da vida, aperfeicoando-se, assim, a assisténcia prestada a
essa faixa da populacédo (TAVARES, 2006). O quadro demencial manifesta
progressivas limitagcbes para o doente, e surge a necessidade de maiores
cuidados. Para desempenhar o cuidado se institui a figura do cuidador no
domicilio, e outras vezes o paciente € colocado em instituicbes para sua

assisténcia.

Existem mais de 60 tipos de deméncias. A mais comum, com maior
ocorréncia, € a Doenga de Alzheimer ou Mal de Alzheimer, que € uma doencga
cerebral degenerativa, progressiva, irreversivel e que afeta o paciente, a familia e
a sociedade. Atinge aproximadamente 80% dos casos de deméncias, sendo que
acomete mais mulheres que homens. A Doenca de Alzheimer é considerada uma
doenca do envelhecimento, pois em geral ocorre em pessoas com 60 anos ou
mais (CANINEU, 2001; ROZENTAL, 2006; SAYEG, 2011; CAVALCANTE, 2011).

O Brasil acompanha o processo mundial, com aumento do numero de
idosos e aumento da Doencga de Alzheimer. Deduz-se dai a grande importancia de
se estudar a doenca e as relagdes estabelecidas a partir dela. A doenga de
Alzheimer torna-se um problema de ordem psico-econdmico-social para 0 mundo,
pois afeta o cérebro causando deméncia, ocasiona mais gastos com a saude e
atinge a autonomia do doente, que passa a necessitar de cuidados de outra(s)
pessoa(s). Essa doenca limita e deteriora a saude e a autonomia da pessoa. Para
Doyal e Gough (1994), esses dois itens, saude e autonomia, sdo as duas unicas
necessidades basicas para o ser humano. Sdo consideradas tdo essenciais para
a vida e a dignidade de toda pessoa que nado té-las corresponderia a um grave
prejuizo para o individuo. O termo “necessidades basicas” ja indica que séo as
necessidades fundamentais e que sdo as mesmas para todo mundo, pois
qualquer pessoa precisa de saude e autonomia, que independem do gosto ou
desejo pessoal. No nivel seguinte, existem as necessidades intermediarias, como,
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por exemplo: habitagdo, educacgdo, etc. As necessidades intermediarias sao
importantes para a pessoa, mas nado fundamentais (DOYAL; GOUGH, 1994). Das
necessidades basicas sdo gerados os direitos sociais, que devem ser protegidos

por leis e politicas publicas direcionadas para o social.

O impacto causado pela doenga ao portador de Alzheimer, cuidador,
familia e sociedade, ainda nao foi avaliado o bastante, nem sao conhecidas as
melhores maneiras de se lidar com esses problemas. De acordo com Canineu
(2001), € muito importante notar que a grande maioria dos conhecimentos em
relagdo a doenga provém de centros mais desenvolvidos da Europa e da América
do Norte, em pacientes com outras origens étnicas, outras constituicoes
psicolégicas, nutricionais e intelectuais. Os portadores que vivem no Brasil
possivelmente devem ter suas proprias particularidades. Dai ser necessaria a
observagédo conjunta de cuidadores, familiares e profissionais interessados em
interagirem para que, brevemente, se possa ter um perfil préprio dos pacientes

brasileiros portadores da doenca.

O conhecimento aprofundado sobre o doente, o cuidador, a familia, o
trabalho dos profissionais, a doencga e tudo que se relaciona com ela deve ajudar
em estratégias de promocgao, protecao e recuperagcao da saude, bem como em
estratégias para uma melhor assisténcia social prestada a familia. A Doenca de
Alzheimer esta e estara cada vez mais presente no mundo inteiro e requer a
atencao dos governantes para prevenir e resolver os problemas sociais, da saude

(fisica e mental) e econdbmicos gerados por ela.

A metodologia utilizada no presente trabalho é de teor tedrico-bibliografico
e observacional, sendo a pesquisa caracterizada como pesquisa qualitativa,
priorizando tanto a descricdo quanto a interpretacdo de particularidades da
realidade social. A realidade é apreendida como um todo, ou seja, procurou-se
investigar e entender a doenga e tudo que objetiva ou subjetivamente se relacione

a ela.

Minayo (1994), diz que a pesquisa qualitativa trabalha com uma totalidade

de significados, motivacdes, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que
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corresponde a um espagco mais profundo das relagcbes, dos processos e dos

fendbmenos, que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis.

Foram pesquisadas 22 (vinte e duas) familias que possuem um paciente

de Alzheimer na fase moderada ou grave.

Desse total, sete pessoas, escolhidas aleatoriamente, foram contactadas
e pesquisadas na Associacao Brasileira de Alzheimer — Goias (ABRAz-GO). Essa
instituicdo foi contactada oficialmente através da coordenagdo do Mestrado em
Servigo Social da PUC-GO, e seu presidente, Sr. Gerinaldo Teodoro, se dispbs a
colaborar com este trabalho (anexo comprovante). Na Associacdo Brasileira de
Alzheimer regional de Goias o contato foi feito com o cuidador ou familiar do

doente, sendo explicado o objetivo da pesquisa.

Como todos os pesquisados aceitaram participar, assinaram o termo de
consentimento. Responderam as doze questdes de multiplas respostas, ja
estruturadas (anexadas), havendo apenas uma questdo que pedia uma
justificativa por escrito. Sdo questdes para captar as dificuldades e repercussdes
enfrentadas no cuidar, ndo se tratando de questbes que pudessem provocar
danos psicologicos ao cuidador/familiar. Numa remota possibilidade de estresse
emocional, a pesquisadora arcaria com os custos da assisténcia ao cuidador ou

familiar afetado.

No Estado de Goias, a Associagao Brasileira de Alzheimer se reine uma
vez por més no Hospital Geral de Goiania (HGG), na ultima quinta-feira de cada
més, com a presenca de dirigentes, familiares e cuidadores de doentes de
Alzheimer e ainda quem mais se interessar. A reunidao comeca as 20 horas e
termina por volta das 22 horas. A pesquisa foi realizada como combinado
previamente, antes do inicio das reunides, foi explicado a todos o objetivo da
pesquisa, a ndo-obrigatoriedade da participacao, e feita ainda a leitura do termo
de consentimento. Os que consentiram, responderam individualmente as doze
questdes. A pesquisadora estava presente para qualquer eventual esclarecimento

sobre as questoes.
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Os critérios de inclusdo do cuidador na pesquisa foram dois: a) ser o
préprio cuidador ou ser da familia que cuida do doente de Alzheimer; b) a
familia/cuidador ter o doente de Alzheimer na fase moderada ou grave. Foram
excluidos da pesquisa: a) o cuidador que n&o quis participar da mesma; b) quem
nao era da familia que cuida do doente de Alzheimer; c) quem nao era cuidador
de doente de Alzheimer; d) quem tinha em casa doente com outra doenga que

nao fosse Alzheimer; e) ter o doente de Alzheimer na fase leve.

Foram analisados os dados obtidos pelos questionarios, e as conclusdes
extraidas, além de servirem para a dissertagdo de mestrado desta pesquisa,
serao apresentadas por escrito a Associagao Brasileira de Alzheimer, regional de
Goias (ABRAz-GO), como forma de retorno, pois € interesse e finalidade da

associacao zelar pelo bem do doente e do cuidador/familiar.

Foram pesquisadas outras quinze familias, de forma aleatéria, por
indicagdes de pessoas que sabiam haver um doente de Alzheimer na familia. Os
critérios utilizados foram os mesmos que os empregados na ABRAz-GO. O
procedimento adotado variou um pouco, porque a pesquisadora entrou em
contato por telefone e agendou uma entrevista no local adequado para a pessoa
cuidadora/familiar. Foi falado o objetivo da pesquisa, explicada a nao-
obrigatoriedade da participagdo na mesma, assinado o termo de consentimento e

respondidas as questoes.
A dissertagao esta estruturada em trés capitulos.

No primeiro capitulo, "Politicas publicas e familias", verificam-se as
mudancas sociais, as politicas publicas, politicas de assisténcia social no Brasil,
refletindo nas familias. Faz-se um histérico da familia, sua ocupagdo no espaco
privado, os arranjos familiares e tendéncias para as familias, o trabalho
profissional com as familias. No segundo capitulo, "Velhice, deméncia e Doenga
de Alzheimer: um desafio para as familias", constata-se um envelhecimento
mundial com aumento de deméncias e da Doenca de Alzheimer. Faz-se um
historico da relagdo da familia com o portador de transtorno mental. Aborda-se a

Doenca de Alzheimer em seus aspectos clinicos e sociais e a sua relagao com a
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familia. No terceiro capitulo, "Familia e promocdo em saude: cuidadores e
cuidados na Doenga de Alzheimer", discutem-se medidas de promog¢ao a saude.
Aborda-se a tematica do cuidado. Classifica-se o tipo de cuidador e sua atuacao

na Doenca de Alzheimer.



22

CAPITULO 1. POLITICAS PUBLICAS E FAMILIA

1.1. MUDANGA SOCIOCULTURAL, ECONOMICA E POLITICA DA SOCIEDADE
CONTEMPORANEA

O envelhecimento da populagcédo e as mudancgas nas relagdes familiares,
como maior numero de familias monoparentais e de familias recompostas; a
entrada maci¢a da mulher no mercado de trabalho sdo mudangas demogréficas e
familiares que desafiam a se estabelecerem novas estratégias de intervengao
pelas politicas sociais (ESPING-ANDERSEN; PALIER, 2010).

Ainda no contexto sobre mudancas sociais, Simionatto complementa:

As transformacgdes societarias desencadeadas nas ultimas décadas do
século XX e seus desdobramentos no inicio do século XXI, sob o
dominio do capitalismo financeiro e da sua afirmagéo enquanto sistema
hegeménico, exacerbam os problemas e as contradigbes em todas as
esferas da vida social (2009, p. 92).

Conforme Esping-Andersen e Palier (2010), a mudancga social de carater
mundial, mais revolucionaria € a do papel da mulher na sociedade
contemporéanea, e tem mudado radicalmente num tempo muito curto, no periodo
de apenas uma geragao. A modificacado da trajetéria feminina, devido a sua saida
do recinto exclusivo do lar para o mercado de trabalho, exerce, para o bem ou
para o mal, um "efeito domind" sobre a sociedade. A revolugao feminina produz
grandes desafios aos nossos modelos de protecdo social porque afeta
profundamente o funcionamento de um dos pilares da protecao, que é a familia.
Como exemplo, tem-se que o envelhecimento da sociedade é devido em grande
parte a revolugdo feminina, pela diminuicdo de filhos (ESPING-ANDERSEN;

PALIER, 2010).

Sem duvida que a revolugdo feminina causou e ainda causa grande

impacto para familia e sociedade, mas existem outros fatores também causadores



23

de grandes transformagdes, comegando com a politica econdmica adotada por

qualquer Pais.

Segundo Carvalho (2010, p. 267), apos a Segunda Guerra Mundial,
durante o Estado de Bem-Estar Social, houve grande oferta de bens e servigos
pelo Estado, que pareceu privilegiar o individuo-cidadao e descartar a familia.
Apostava-se que a familia seria bem substituida pelo Estado protetor dos direitos
de seus cidadaos. Nas ultimas décadas, porém, nos paises capitalistas centrais e
mesmo nos periféricos, a familia volta a ser pensada como corresponsavel pelo
desenvolvimento dos cidaddos. Sendo tal responsabilidade colocada
principalmente sobre a mulher. Diz Carvalho (2010),

Refletindo particularmente sobre a experiéncia brasileira, & possivel
observar que, nos anos 70, a opgao das politicas sociais recaiu sobre a
mulher no grupo familiar. Trata-se de ofertar-lhe as condigbes e o
desenvolvimento de habilidades e atitudes para melhor gerir o lar, do
ponto de vista da economia doméstica e do planejamento familiar. Foi o
tempo e a vez dos chamados “clubes das maes”. (p. 267-268).

Contextualizando-se na histéria, nos anos de 1960 e 1970, houve o
‘boom” econbmico, com falta de mdo de obra; emergéncia do movimento
feminista e de liberacdo sexual; desejo de reduzir e controlar o tamanho da
familia. Esses fatores enfatizaram a mulher e a familia (CARVALHO, 2010).

Por outro lado, Hobsbawm constata e descreve a tendéncia moderna
individualista, para a qual contribuiram diversos fatores sociais e familiares. "A
revolucao cultural de fins do século XX pode [...] ser mais bem entendida como o
triunfo do individuo sobre a sociedade, ou melhor, o rompimento dos fios que
antes ligavam os seres humanos em texturas sociais" (HOBSBAWM, 1995, p.
328).

Na segunda metade do século XX, os arranjos basicos familiares
comegaram a mudar com grande rapidez, principalmente nos paises
“desenvolvidos” ocidentais, embora de forma desigual. Ocorreu também uma crise
na relagao entre os sexos pelo aumento do numero de divorcios, de familias com
um sé dos pais (maioria esmagadora de méaes solteiras), de nascimentos

ilegitimos. Paralelamente acontecia uma grande mudanga na relacdo entre as
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geragdes pelo aumento da cultura juvenil especifica, como no caso da industria
fonografica e pela intensa participagdo politica dos jovens nos paises mais

politizados.

Dessa forma, as velhas texturas e convengdes sociais foram abaladas por
transformagdes econémicas e sociais no mundo todo, embora ndo tenham sido
destruidas. Configurava-se o declinio da relagao familiar tradicional, imperando a
acao individualista em grande parte da sociedade, o que acarretou maiores

problemas para as familias que ja viviam em dificuldades.

Para os pobres, principalmente, sempre foi importante a rede de
parentesco, comunidade e vizinhanga, sendo isso essencial para sua
sobrevivéncia econémica no mundo em mudancga. Esse complexo em rede.

Em grande parte do Terceiro Mundo, funcionava como uma combinagao
de servico de informagao, intercambio de trabalho, um pool de trabalho e
capital, um mecanismo de poupanga e um sistema de seguridade social.
Na verdade, sem familias coesas, os sucessos econdmicos de algumas

partes do mundo — por exemplo, o Oriente Médio — sdo dificeis de
explicar (Hobsbawm, 1995, p. 328-329).

Assim, a familia ndo era apenas um mecanismo para reproduzir-se, mas
também para a cooperagao social — o que ocorreu principalmente na economia
agraria e nas primeiras economias industriais. Mas em meados do século XX as

transformacdes apontaram para um aumento do individualismo na sociedade,

como constata Hobsbawm (1995).

O posicionamento de Carvalho (2008) é pertinente ao afirmar que retomar
a familia como unidade de ateng¢ao das politicas publicas nédo é um retrocesso a
velhos esquemas. E, sim, um desafio na busca de opcdes mais coletivas e

eficazes na protecéo dos individuos de uma nacéo.

Segundo Dowbor, a humanidade anseia:

Pelo sentido das coisas que se resgatam numa articulagdo dos
diferentes universos, do individuo, da familia, da comunidade, do
trabalho, das esferas econdmicas, politicas e culturais [...]. A construgao
da qualidade de vida — inclusive a sobrevivéncia da familia — constitui um
processo de articulacdo social que nao resultara automaticamente dos
mecanismos do mercado ou do eventual enriquecimento individual
(2010, p. 306-307).
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Ainda, segundo Carvalho (2010), os processos contemporaneos de
globalizagdo da economia, da informagéao, da politica, da cultura, vém produzindo
uma sociedade complexa que mantém seus cidadaos fortemente interconectados
e por outro lado extremamente vulnerabilizados em seus vinculos relacionais de

incluséo e pertenca.

Mais do que nunca é preciso atengao para com as familias por todos os
profissionais relacionados a acdes familiares no campo das politicas, pois todo o

entorno politico, econémico, social e cultural a esta impactando e fragilizando.

Dowbor (2010, p. 311) cita Marat, que na Revolugédo Francesa, dizia que
"nada sera legitimamente teu, enquanto a outrem faltar o necessario". Dowbor
acrescenta que esse € o ideal social maior pelo qual temos que lutar. A familia
precisa ajudar na reconstru¢cdo do entorno econdmico, social, urbanistico,
trabalhista, cultural que a viabilize. E preciso viabiliza-la e assim se viabilizara a

sociedade desnorteada que criamos (p. 316).

No Brasil, a familia sempre “colaborou” com a protecdo social. Assim, o
Estado sempre contou com essa instituicdo, que presta cuidados aos seus
integrantes. Conforme Pereira, "sabe-se que a instituicdo familiar sempre fez

parte integral dos arranjos de protegao social brasileiro” (2008, p. 29).

Estudar toda a realidade que atinge as familias permite conhecer melhor,
planejar e executar politicas publicas, de carater universal (para todos), com
atencao a familia. Deve-se estabelecer uma politica para a familia no sentido de
proporcionar uma melhor qualidade de vida e prevenir o esfacelamento de
relagbes e estruturas familiares frageis e vulneraveis as conjunturas
desfavoraveis. Agir preventivamente sobre as situagcbées adversas para as familias
se tornara até mais econdémico para o Estado e mais efetiva sera a protecao da

familia e da sociedade.

Novas estratégias s&o necessarias para enfrentar as mudancgas
demograficas e familiares, pois elas se refletem no sistema de prote¢do social. O
embate preventivo, através de planejamento e execugdo de politicas sociais,

consiste em ndo deixar o mercado agir por si mesmo e dai ter que indenizar os
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perdedores. As politicas sociais, ao invés de serem concebidas como um gasto
(um custo) que atrapalha o crescimento econémico passam a ser vistas e
percebidas como um fator de riquezas futuras (ESPING-ANDERSEN; PALIER,
2010).

Conforme atesta Dowbor (2010), as dinamicas econémicas podem mudar
todo o comportamento das pessoas, a economia, que devia servir para uma vida
com qualidade, deixa de cumprir o seu papel. O autor relata fatos que
exemplificam esse quadro econémico e social, como os gastos mundiais das
empresas com publicidade, que atingem somas altissimas, na ordem de 500
bilhdes de ddlares por ano. Isso leva as pessoas a consumirem de acordo com 0s
interesses das empresas e ndo de acordo com suas necessidades. Tal fato
explora uma caracteristica do ser humano, tipica da sua sensibilidade, que é ser
influenciavel. O autor diz ainda que "ndo é a familia que esta doente, é o processo
de reproducgao social e econdmico que se tornou absurdo, levando-a de roldao"
(DOWBOR, 2010, p. 313).

No processo de globalizag&o, o capital expande as fronteiras territoriais e
sociais. Nao ha mais limites de espago e tempo. Quebram-se as fronteiras
territoriais e acabam-se as culturas locais. Quase tudo sobre o que o homem tinha
dominio desaparece. As nagdes sao regidas pelo "tempo global" e ndo mais pelo
"tempo local". Por esse fendmeno, ocorre um progressivo divércio entre Estado e
sociedade. A base econdmica do pais € o mercado mundial, e a base politica € o
territério nacional. Os politicos passam a legislar sem acompanhar a demanda
local. Generalizam-se a precarizagédo e a informalidade do trabalho (ALTVATER,;
MAHNKOPF, 2002).

Afirmam ainda que as referéncias econdmicas nacionais sdo substituidas
por referéncias internacionais (international benchmarks). Todos os Estados
globalizados perdem sua autonomia, soberania e legitimidade. A globalizagdo nos
paises capitalistas periféricos traz resultados negativos para a economia e para a
esfera social (dados observados pelos indicadores), pela concorréncia com o
mercado mundial e a propria heterogeneidade estrutural. Para contrapor os
efeitos da globalizagao, governos tentam politicas de natureza intervencionista.
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Diante disso, tem-se que a globalizagdo enfraquece os Estados, com a
consequente perda da cidadania civil, politica e social. Empobrecendo-se a
cultura e a economia local, os cidadaos perdem em grande parte a sua

identidade, tornando-se mais despolitizados e alienados diante da sua realidade.

Para Roberts (1998), citado por Coelho (2002),

Apesar de haver menos questionamentos hoje em relacdo a cidadania
civil e politica, o0 mesmo nao ocorre com a cidadania social. As
tendéncias econdmicas estariam exacerbando as necessidades sociais e
diminuindo a capacidade do Estado e da comunidade de supri-las (p.
76).

Com esse fendbmeno, a pobreza e a exclusao social comegam a se tornar
realidade em paises da Europa. Lutar contra a pobreza das familias segue
essencial. E necessario garantir uma renda minima a todas as familias. E preciso
nao abandonar as antigas politicas distributivas e até desenvolvé-las ainda mais.
E um investimento para inversdo de uma sociedade doente em uma sociedade
saudavel e com bem-estar. Portanto o Estado deve estar atento as condi¢des

econdmicas das familias (ESPING-ANDERSEN; PALIER, 2010).

Em relacdo a condicdo econbmica, Pereira (2006) diz que a pobreza
brasileira € oriunda de uma perversa desigualdade na distribuicdo da riqueza.
Theodoro e Delgado (2003) expdem que a desigualdade brasileira tem dimenséao
dramatica e secular. O pais produziu pobres mesmo em periodos de crescimento
econdmico continuado, como na época de 1950 a 1970. Os autores concluem que
ha uma histéria e um conjunto de fatores que direta ou indiretamente contribuem
para a continuidade e a reproducao das desigualdades no pais. Para se enfrentar
essa situacao, sdo necessarias ag¢des publicas mais abrangentes. O combate a
pobreza ndo pode ser o unico objetivo da politica social, € preciso um esfor¢o
mais geral com politicas de transferéncia de renda, além de outras politicas mais

estruturais, como parte integrante de um projeto nacional de incluséo.

Ainda se tratando da desigualdade econdmica brasileira, Barros,

Henriques e Mendonga (2000), citado por Pereira (2006), afirmam que:
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Aqui, a renda média dos 10% mais ricos representa 28 vezes a renda
média dos 40% mais pobres. Um valor que coloca o Brasil como um pais
distante de qualquer padréo reconhecivel, no cenario internacional, como
razoavel em termos de justiga distributiva. (PEREIRA, 2006, p. 243).

1.2. POLITICAS PUBLICAS E PROTEGAO SOCIAL DA FAMILIA

Todo cidadao merece viver dignamente, tendo atendidas pelo menos suas

necessidades basicas. As necessidades basicas do ser humano geram os direitos

fundamentais para alcangar a emancipagdo humana. Para atender a demanda

dessas necessidades, instituem-se as politicas sociais, que estdo dentro de um

universo maior, o das politicas publicas, instituidas para exercer o controle das

classes trabalhadoras.

Segundo Pereira,

O conceito de necessidades basicas assumiu papel preponderante na
justificagao dos direitos sociais e das politicas publicas que lhe séo
correspondentes. Destarte, falar atualmente em direitos e politicas
sociais publicas implica recorrer ao conceito de necessidades humanas
basicas (designagédo que preferimos) que lhes serve de fundamento
(2000, p. 37).

Pison, citado por Pereira, amplia essa ideia, enfatizando a questao dos

Servigcos sociais:

Necessidades e bem-estar estdo indissoluvelmente ligados no discurso
politico e moral e, especialmente, na pratica corrente dos governos. Nao
ha servicos sociais sem a delimitacdo daquelas necessidades a serem
satisfeitas. E, ao mesmo tempo, a relagéo entre necessidades e direitos
sociais estd no nucleo de muitos problemas e discussdes que se
produzem na atualidade. (PEREIRA, 2000, p. 37-38).

Tanto o individuo como a sociedade devem sua protegcao social a

combinacdo de familia, mercado e prestagcdes sociais dos poderes publicos
(Estado), que exercem poder uns sobre os outros (ESPING-ANDERSEN; PALIER,
2010). Sendo que, "a intervencdo do Estado na familia data do nascimento do
proprio Estado moderno” (TEIXEIRA, 2010, p. 63).
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Com a Revolucédo Industrial e o seu correlato social — o aparecimento do
assalariado — o Estado passa a intervir criando os sistemas de seguridade social
no século XIX que eram destinados a garantir a continuidade de rendimentos dos
trabalhadores que tinham perdido as redes de solidariedade familiares e locais
que existiam na sociedade agricola. Assim os patrdes mantinham a sua mao de
obra com estabilidade e qualidade (ESPING-ANDERSEN; PALIER, 2010).

No periodo apdés a segunda guerra mundial (1945-1975), nos paises de
capitalismo central, surge o Welfare State ou Estado de Bem-Estar, época com
muita oferta de emprego e servigos, em que o Estado assumiu a protegao social e
os direitos sociais foram mais respeitados. A protegao social foi compreendida
como direito do cidaddo. No Estado de Bem-Estar Europeu, as politicas
econdmicas permitiram uma grande explosao de gastos sociais, de 5 a 25%, em
média (dependendo do pais), do Produto Interno Bruto (ESPING-ANDERSEN;
PALIER, 2010).

Em meados de 1970, na Europa, com a crise econdmica mundial, veio a
crise do Estado de Bem-Estar por problemas de sobreproducdo e arrecadacao.
Era o fim dos "trinta anos gloriosos" gerados pelo Estado de Bem-Estar. Impunha-
se a volta dos principios liberais, que sao de interferéncia minima do Estado nos
problemas sociais. O neoliberalismo se instala, sendo conveniente para o Estado
deixar as familias por conta propria, sem grandes investimentos sociais, a ndo ser

em casos emergenciais.

No neoliberalismo, as caracteristicas do liberalismo classico do século
XIX foram sendo re-impostas no cenario mundial, como: interferéncia minima do
Estado, o bem-estar em troca do trabalho (Workfare) em vez do bem-estar
incondicional (Welfare), a reducado dos gastos sociais, a légica do mercado em
detrimento de necessidades sociais, entre outras. Houve a ruptura com os direitos
sociais conquistados pelos movimentos democraticos do século XX. "O
neoliberalismo traz em seu seio o retorno do darwinismo social [...]. Com o
dominio do neoliberalismo surgem novas formas de pobreza e novas
insegurancas sociais" (PEREIRA, 2006, p. 241).
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Fomentaram-se, por volta de 1980, nos paises de primeiro mundo,
mudancas na sociedade com o Pluralismo de Bem-Estar (PBE) ou Welfare Mix ou
Welfare Pluralism. Para essa politica, a sociedade é chamada para cumprir o
papel do Estado. As atribuicbes do Estado foram passadas para a sociedade
através da familia e do mercado. No entanto, a vocacao social do mercado so

existe se for para justificar mais lucros advindos do investimento social.

No neoliberalismo se pregava que o Estado ndo gerenciava bem e a
unica alternativa viavel seria a privatizagao mercantil e ndo mercantil da prestagao
de bens e servigos sociais (PEREIRA, 2008). O Estado estava abandonando a
populagao, transformando-se em Estado minimo da atencédo social. A politica
social para atender aos direitos dos cidadaos e prevenir o caos social s6 é

empregada em carater regressivo e residual.

No Brasil, na década de 1980, ocorre a redemocratizacao, sendo de 1988
sua Uultima Constituicdo, que coloca énfase nos direitos de cidadania. O
neoliberalismo veio com um pouco de atraso, por volta de 1990. Ocorre a
privatizagdo dos servigos sociais. Entra em voga o pluralismo de bem-estar. A
familia € chamada a participar da responsabilidade pela protecdo social. Para
essa protecdo social, o Estado entra com o poder, 0 mercado com o dinheiro € a

sociedade e a familia ficam com a solidariedade.

As familias nado tém condigcbes de assumir as responsabilidades
colocadas sobre si na sociedade contemporanea, principalmente em paises como
o Brasil, que possui uma grande desigualdade estrutural (MIOTO, 2010). O Brasil,
querendo alcancar seu desenvolvimento econbmico, aceitou as normas de
organismos internacionais, o que acarretou para a sociedade brasileira o
agravamento das desigualdades sociais, ampliando a pobreza e a exclusao social
(MIOTO; SILVA; SILVA, 2007).

Na maioria dos paises e também no Brasil, ndo ha propriamente uma
politica de familia. Mas pode-se falar que existe uma "politica de familia a
brasileira" (PEREIRA, 2008, p. 28). A autora expde que, no relacionamento da
familia com o Estado, sempre era exigida da familia sua autoprote¢cdo. Dessa



31

forma, a familia sempre participou da protecdo social no Brasil de forma

voluntaria, visando a promog¢ao do bem-estar de seus membros.

Como no Brasil os direitos sociais sdo ausentes, os individuos buscam
recursos para enfrentarem as adversidades, contando com a colaboracédo e
solidariedade da familia. Desse modo, as situagdes de precariedade social,
doencga, desemprego, velhice tendem a ser resolvidas na familia como se fosse
responsabilidade dela. Em geral, essa responsabilidade recai sobre a mulher, pelo
cuidado aos filhos menores, idosos, doentes e deficientes, sobrecarregando-a
mais ainda, considerando-se que muitas familias sdo monoparentais e possuem a
mulher a sua frente (ALENCAR, 2008).

Em nome da solidariedade, da parceria e da descentraliza¢ao, o Estado
brasileiro transfere quase toda a responsabilidade de protecdo para a familia.
Assim, "no Brasil a familia sempre funcionou como anteparo social, diante do
vazio institucional de politicas publicas que assegurassem a reprodugao social".
Convém refletir se a familia, na conjuntura atual, tem condi¢cbes para servir de
anteparo social (ALENCAR, 2008, p. 64).

Pela autoprotecdo a que as familias estavam acostumadas, o impacto
causado pelo pluralismo de bem-estar nas familias brasileiras foi bem menor do
que o causado na Europa e nos Estados Unidos, onde o Estado era o principal

responsavel pelo bem-estar dos seus cidadaos e néo as familias.

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1988) determina que a
cidadania é um dos fundamentos do Estado, que deve cuidar do bem-estar de
seus cidadaos. O Estado deve tomar seu papel de regulamentar as condigbes de
vida, construindo padrao de bem-estar voltado as familias com acdes para o
interesse geral da sociedade, respeitando as representagdes e os significados
contidos em cada grupo familiar, com atenc&o integral as suas necessidades
(COELHO, 2002). Portanto, a influéncia maior sobre a familia vem da atuagéo ou

nao atuacéo do Estado.

Sobre a relagdo Estado-familia, os estudiosos concordam que o Estado é

o principal agente na definicdo de normas e regras a que a familia esta vinculada
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(MIOTO, 2008). Diante disso, as politicas adotadas pelo Estado acabam se
refletindo nas familias, pois o Estado € detentor de uma forga poderosa capaz de

impactar as familias, direta ou indiretamente.

A relacédo familia-Estado sempre foi conflituosa e com interferéncia do
Estado na familia por leis que regulam as relagbes familiares; por politicas de
controle da natalidade; também por especialistas para prestar assisténcia e
controlar as familias (MIOTO, 2008).

Contemporaneamente, o Estado é visto de duas maneiras: interferindo
nas familias, regulando a vida privada e causando perda de fun¢des das mesmas;
ou um Estado ausente, causando sobrecarga de fungbes nas familias (MIOTO,
2008).

Por sua vez, as familias ndo ficam em estado estatico e reagem,
mobilizando-se. Podem e muitas vezes conseguem influenciar o Estado e gerar
mudancgas sociais, politicas e econdmicas. Nesse sentido, "a familia € um dos
atores sociais que contribuem para definir as formas e os sentidos da proépria
mudanca social" (SARACENO, citado por TEIXEIRA, 2010, p. 65).

Em relacédo a politica social e familia, Mioto (2010, p. 169-171) aponta
duas grandes tendéncias para incorporagdao da familia no campo da politica

social, que sao: a proposta familista e a proposta protetiva.

a- A proposta familista que coloca a familia como instancia principal da
proteg¢ao social, se embasa no ideario neoliberal, com a proposi¢éo do pluralismo
de bem-estar social, também chamado de welfare mix ou welfare pluralism. O
Estado s6 interfere em casos de "faléncia" das familias, sendo elas mesmas
responsabilizadas por essa faléncia devido a incapacidade de gerirem seus
recursos ou de se articularem em rede de solidariedade ou de mudar
comportamentos ou de se capacitarem. Adota-se a regresséo da participagao do
Estado na provisdo de bem-estar e focalizacdo das politicas publicas para
segmentos mais pauperizados. A familia € chamada a reincorporar 0s riscos

sociais, gerando retrocesso na cidadania social.
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b- A proposta protetiva afirma que a protecdo se efetiva pela garantia de
direitos sociais universais, para assim consolidar a cidadania e caminhar para a
equidade e a justica social. Pressupde a diminuigdo dos encargos familiares e o
fortalecimento das possibilidades de protecédo estatal das familias. Procura-se a
construgcao da autonomia das familias enquanto sujeitos, ndo o seu tratamento

como objeto terapéutico.

Esping-Andersen; Palier (2010, p. 47) expdem que “no nucleo da nova
politica familiar encontra-se este aparente paradoxo: o bem-estar da familia nas
sociedades contemporaneas pressupde uma ‘desfamiliarizagcdao’ de certas
tarefas”. Isso implica dizer que o Estado deve assumir certas obrigagbes que

eram exclusivas da familia.

Mioto esclarece, referindo-se a Esping-Andersen, que "desfamilizagao
significa o abrandamento da responsabilidade familiar em relagdo a provisao de

bem-estar social, seja através do Estado ou do mercado" (MIOTO, 2010, p. 171).

Além disso, Mioto, ainda em referéncia a Esping-Andersen, coloca que a
cidadania vincula-se também ao processo de “desmercadorizag&o”, que significa
a possibilidade dos individuos e as familias se sustentarem sem a dependéncia

do mercado.

Campos e Mioto (2003, p. 171), ao analisarem as condi¢cdes da familia
quanto ao aspecto de protecdo social na época do Estado de Bem-Estar,
demonstraram que as familias estavam amparadas pelo Estado. Verificaram
existirr na Europa Continental, um seguro social obrigatério, concedido
indiretamente ao trabalhador "chefe de familia" (geralmente o homem). Mesmo
com aspectos comuns em relacdo a protecao social, os paises diferem no
desenvolvimento histérico quanto a implementacdo de sua politica familiar. Nao

se encontra total uniformidade entre as politicas dos Estados.

Na Franga, houve, no final do século XIX, uma diminuigdo acentuada da
natalidade, o que originou preocupacéo quanto a reposicdo demografica e levou o
governo a pensar na necessidade de uma politica de apoio a familia. O dilema

causado quanto a intervencao ou nao na familia foi contornado ao se estabelecer
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maior protecdo a infancia. Na diretriz politica francesa, a atencdo a familia

sempre esteve presente.

Campos e Mioto (2003) continuam expondo sobre as diferengas entre os
varios paises na questdo do Estado de Bem-Estar, discorrendo sobre a ltalia,
onde, distintamente da Franga, existe um alto grau de "familismo" no seu sistema
de protegdo. Nao se conta com uma politica consistente para a familia; a
presenca estatal ocorre de maneira mais setorial, como politicas de educacgao e
de saude. A mulher sdo oferecidos poucos direitos. No regime fascista houve
estimulo ao aumento da natalidade, o que retardou historicamente a politica para
a familia. Terminam dizendo que as prestacées de servigos familiares pelo
Estado, no Sul da Europa, sao relativamente menores que nos outros Estados-

membros da Unido Européia.

Teixeira (2009) relata que nos paises europeus, principalmente os do
Norte da Europa, a politica estatal dirigida aos individuos através de beneficios e
também por uma rede de servigos sociais apresenta acdo desfamiliarizante por
retirar da familia grande parte dos seus encargos, assumindo o Estado o seu
papel na protegdo social. A politica assim executada gera a autonomia dos
individuos em relagao aos recursos e cuidados da familia, independéncia familiar
em relacédo a rede de protecdo de vizinhos e amigos, sendo que ainda protege
contra as leis de mercado. Contribui assim com a autonomizagado de todos os

membros da familia, especialmente os mais frageis.

Para o Brasil, a proposta protetiva apresenta-se como a mais viavel, por
ser mais justa e representar o caminho para se concretizarem os direitos sociais
de cidadania. O Brasil tem grande desigualdade social, e muitas familias, por
mais que quisessem, ndo conseguiriam promover a protecdo social de seus
membros. Portanto o Estado precisa dar suporte para as familias fragilizadas,
visto que a cidadania € um dos fundamentos da Republica Federativa do Brasil
(CF/1988 Art.1°, 11).

Nesse sentido continua Mioto e colaboradores: “num contexto de

acirramento das desigualdades, de pobreza, de vulnerabilidade e risco social, as
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necessidades humanas se ampliam e se tornam cada vez mais complexas,

indicando uma drastica redugao protetora da maioria das familias" (2007, p. 198).

Carvalho (2010) compara os papéis desempenhados pelo Estado e pela
familia, verificando como eles regulam, normatizam, determinam direitos de
propriedade, protecdo e assisténcia. Conclui entdo que, familia e as politicas
publicas tém fungdes similares importantes para o desenvolvimento e protegao

dos individuos.

Uma politica publica que garantisse um investimento maior na area de
assisténcia social, aliada a ac¢des articuladas com outras politicas setoriais que
concentrassem foco sobre a familia, repercutiria positivamente, com diminuicéo
de uma série de problemas sociais que exigem altas somas de recursos para seu
enfrentamento, tais como politicas de protecado especial, politicas de seguranga

social, servigos de recuperacao de dependentes quimicos, etc. (MACIEL, 2002).

Independentemente de alteragdes nos arranjos familiares, a familia é um
forte agente de protegao social para seus membros que necessitam de algum tipo
de assisténcia: idoso, doente cronico, dependentes, criangas, jovens,
desempregados. Mas, embora potencialmente protetiva, a familia precisa de
ajuda, portanto é preciso assegurar forte apoio a familia. Ha, dessa forma, uma
mao dupla a ser garantida. Esse raciocinio serve para todas as politicas sociais
em relacado a familia. Por exemplo: a familia cuida da saude de seus membros,
mas ndo basta torna-la parceira do Estado. "E preciso produzir saide para e com
a familia" (CARVALHO, 2010, p. 274).

Com a doutrina neoliberal, de participagdo minima do Estado em politicas
sociais a familia passou a ser vista e tomada como parceira do Estado e assumiu
a quase total responsabilidade pelos seus membros, agindo, assim, de acordo
com a proposta familista definida por Mioto — essa autora confirma que, no Brasil,
os dispositivos legais e operacionais dirigidos a familia sdo "familistas" (MIOTO,
2003, p. 181).

Assim sendo, a partir da perspectiva neoliberal,
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A familia passou a ser responsabilizada diretamente pela protecdo de
seus membros como sujeito coletivo e parceira solidaria do Estado,
visivel na legislacdo vigente e ocupando posi¢ao central enquanto
destinataria das politicas publicas, particularmente na saude (Programa
Saude da Familia, cuidados com a maternidade e primeira infancia) e
assisténcia social (Politica Nacional de Assisténcia Social - PNAS, 2004).
(TOLEDO, 2007, p. 36).
Nas familias contemporaneas, principalmente na area urbana, o modo de
vida vem se transformando, fazendo surgir novas articulagbes de género e
geracdes, em condicdo de pobreza crescente e modificagao de referenciais de
sociabilidade. Tal situacéo pode afetar a alteridade e o convivio:
Ha, portanto, reflexos no modo de ser com o outro, na expressao da
solicitude, quando a familia € submetida a condicbes tao adversas que,
longe de constitui-la em um ndcleo de satisfacdo das necessidades
basicas do individuo, mal possibilitam que ela atue como fator de
protecdo contra a indigéncia e a miséria. (GUIMARAES, citado por,
SZYMANSKI, 2002, p. 20)
A familia precisa ser atendida em suas necessidades e protegida pelo
Estado para conseguir proteger seus membros dignamente. Pelo menos as
necessidades basicas devem ser atendidas pelo Estado, que sdo segundo Doyal
e Gough (1994), a saude e a autonomia. Depois desta etapa de atencédo é
importante o atendimento das necessidades intermediarias, como educacéo,
seguranga e outros, segundo os mesmos autores. Faz-se necessario criar
mecanismos legais e praticos que sejam "protetivos" e ndo mais "familistas". A
familia tem uma "vocagao natural" para exercer o cuidado com os seus, e,
contando com politicas adequadas, o seu potencial ndo se esgotara; ao contrario,
podera aumentar exponencialmente, liberando todo o potencial que estava

reprimido muitas vezes com questdes de sobrevivéncia.

Mioto (2008) refere-se ao direito das familias de serem assistidas para
que possam desenvolver, com tranquilidade, suas tarefas de protecdo e
socializagdo das novas geragdes e nao serem penalizadas por suas

impossibilidades.

Syzmanski (2002) diz sobre a importancia da luta por uma vida mais
digna para as familias e também para obtencédo de servigos sociais, de saude e

educacionais por parte do Estado.
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Dessa maneira, Coelho afirma que:

As politicas oficiais, voltadas para a familia, quando existem, tém se
mostrado inadequadas pelo pouco investimento nas necessidades e
demandas deste grupo, ndo oferecendo suporte basico para que possa
cumprir de forma adequada suas fungées (2002, p. 76).

Conforme essa autora, o social deve sair do "anexo" em que se encontra
nessas Uultimas décadas, passando a ser prioridade de governo. Deve haver
vontade politica aliada a agdes como redistribuicdo de renda. Para a familia,
especificamente, é preciso que se desenvolvam agdes preventivas e educativas,
além de adequado apoio econémico, psicossocial e cultural. Acrescenta Coelho,
(2002):

O Estado [...] deve ocupar o papel principal na regulamentagdo das
condi¢des de vida, construindo possibilidades de padrées de bem-estar,
ndo com programas pontuais, mas direcionados as familias, no
desenvolvimento de agdes voltadas para o interesse geral da sociedade,
respeitando as representagdes e significados contidos em cada grupo,
com atencéo integral as suas necessidades (p. 77).

A mobilizacdo de recursos publicos € necessaria para implementar
politicas sociais universais, para que o individuo e sua familia tenham condi¢des
de promover sua autonomia e tenham respeitados seus direitos civis e sociais,
como acesso a educacgao, saude, justica, trabalho; para que possam também ter

maior qualidade de vida e cidadania (GUEIROS, 2002).

O papel do Estado deveria ser ndo de substituto, mas de grande aliado e
fortalecedor da familia, proporcionando apoio para o bom desempenho de suas
fungdes (TAKASHIMA, 2008). O Estado deve ser protetivo, gestor, administrador e
financiador de servigos publicos de protecao (TEIXEIRA, 2009).

Para construir uma "politica familiar" ou politicas publicas para a familia, é
preciso criar e desenvolver a oferta de servicos para esta; superar o "familismo"
ou a subsidiaridade da intervencédo estatal; oferecer servigos universais, de
acesso local, com quantidade e qualidade que garantam direitos e gerem
independéncia para jovens, idosos, mulheres; democratizar as relagdes
familiares, dando autonomia para os membros mais dependentes da familia;

ultrapassar as politicas setoriais para integrar um conjunto de politicas, servigos e
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programas a fim de fortalecer e atender as necessidades da familia (TEIXEIRA,
2010).

1.2.1 A Familia na Politica de Assisténcia Social Brasileira

No Brasil a Assisténcia Social foi garantida como Politica Publica de
direito do cidadao e dever do Estado, na Constituicdo Federal de 1988, através
dos artigos 203 e 204 e firmada através da Lei Orgéanica da Assisténcia Social -
LOAS Lei n°® 8.742 de 07 de dezembro de 1993. (VANZETTO, 2005). Destacando-
se a importancia da uniao entre programas, servigos, projetos e beneficios. Mas
se tem visto como implementadas quase que apenas as transferéncias
monetarias (CAMPOS; MIOTO, 2003, p. 180).

As autoras Campos e Mioto (2003 p. 180) apontam Boschetti, a qual diz
que a politica de assisténcia social possui tracos de residualidade, focalizacado e
seletividade para sua implementacéo e assim se fortalece o assistencialismo em
vez do acesso a assisténcia através de direitos sociais do cidaddo. Torna-se a
politica mais "curativa" dos males do que possibilitada a executar projetos mais

"preventivos" para a sociedade.

Alencar (2008) diz que o Estado minimo no Brasil expressa-se pela
restricdo de fundos para financiamento das politicas publicas. Ocorre entdo a
privatizacao e refilantropizagdo da assisténcia social seguindo a légica na qual o

Estado se desobriga da responsabilidade pela reprodugao da for¢a de trabalho.

Ja Teixeira (2009) afirma que as tendéncias de politica social "familista" e
"protetiva" ndo sao tdo antagbnicas, mas se misturam num "novo" modelo de
politica social, fundado no mix publico/privado para a provisao social, no qual o
publico é representado pelo Estado através de seus o6rgdos e o privado
corresponde ao espago doméstico. Um exemplo deste mix esta no Sistema Unico
de Assisténcia Social (SUAS), que tem como eixo estruturante a centralidade da
familia — a matricialidade sociofamiliar. Porém existe nesse sistema uma
contradicdo entre oferta de protecdo e o reconhecimento da variedade de

experiéncias familiares, havendo reforgo do tradicional papel familiar carregado de
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responsabilizacdo da familia pela sua protecdo, independente das

transformacgdes que a afetam.

A centralidade da familia é reafirmada na Norma Operacional Basica da
Assisténcia Social (NOB/SUAS, 2005. p.16):
A primazia da atencdo as familias tem por perspectiva fazer avancgar o
carater preventivo de protecdo social de modo a fortalecer lacos e
vinculos sociais de pertencimento entre os seus membros e individuos,
para que suas capacidades e qualidade de vida atentem para a
concretizagéo dos direitos humanos e sociais.
Teixeira (2009) expde que as familias "chefiadas" por mulheres, como
maes solteiras, viuvas, separadas ou divorciadas, tém maior dificuldade para a
protecao familiar. Assim precisam da rede de apoio e servigos de protec¢ao social,
nao so de vizinhos e conterrdneos, mas de servicos publicos alternativos para
minimizar suas funcbes de protecdo social. Necessitam contar com acobes
protetivas publicas, principalmente nos horarios em que estdo no trabalho, para
seus filhos, deficientes e idosos. Podem até desenvolver sentimentos de "culpa"
por terem maior dificuldade em desenvolver as fungdes de protecao tidas como

"padroes" para as familias.

Para a autora, no Brasil, a politica de protecdo a familia é ainda
"familista", em vez de ser desfamiliarizante, porque, embora ofereca certa
protecdo, essa € insuficiente por sua rede de servicos precarios e tornam
insubstituivel o servico prestado pela propria familia. Reforgam assim a
responsabilizacao da familia pela sua protecao e cuidado. As familias pobres séo

mais penalizadas por ndo estar ao seu alcance exercer essa protecao.

Ela defende a necessidade de implementagcdo de uma rede desenvolvida
e vigorosa de servigos publicos para substituir parcialmente as fun¢des da familia,
desresponsabilizando-a pela protegdo e solugdo dos problemas familiares. A
causa da maioria dos problemas € social e estrutural. As obrigagdes atribuidas a
familia sao criadas socialmente, penalizam as mulheres e outros membros mais
frageis na hierarquia familiar. As politicas publicas podem perpetuar as relagdes
desiguais dentro das familias. Retornar a protegc&o social para o ambito familiar é
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um retrocesso, € uma privatizagcdo do enfrentamento dos reflexos da questao

social.

O Programa de Atencéo Integral a Familia (PAIF) pressupde que a familia
€ 0 nucleo basico de afetividade, acolhida, convivio, autonomia, sustentabilidade
e referéncia no processo de desenvolvimento e reconhecimento do cidadao, e, de
outro lado, que o Estado tem o dever de promover protegdo social, respeitando os
arranjos familiares (BRASIL, 2006, p. 28).

Teixeira (2009) explica que o Programa de Atencéo Integral a Familia
denota a parceria publico/privado na protegcéo social, com a estratégia na redugao
de gastos sociais, e também quer contar com a parceria da familia para aumentar
a protecdo social oferecida, mesmo que nao tenha quantidade e qualidade

suficientes para as demandas.

Segundo a autora, os servigos publicos devem ser prestados a todas as
familias, como os servicos domiciliares ou em espacgos publicos, para fortalecer a
convivéncia, socializagao, recreagao, ocupacao do tempo, etc. Servicos como:
creches, jardins da infancia, servigos de ajuda domiciliar para idosos e pessoas
com deficiéncia, servicos de convivéncia e expressao cultural para adolescentes,
jovens, idosos e outras prestagdes sociais. Necessita-se, portanto, de uma
infraestrutura para atender as necessidades familiares e sociais, vistas como um

direito de cada cidadao.

Teixeira (2009) coloca também que a familia foi revalorizada em geral,
com a Constituicdo Federal Brasileira de 1988 e com as politicas e programas
criados na década de 1990, como o Programa de Renda Minima e Bolsa Familia.
Constata, porém, que as agdes para seu beneficio ainda sdo escassas e deixa a
familia sem o suporte necessario. Na familia, geralmente a sobrecarga recai
sobre a mulher. Sé pela participagao ativa do Estado € que se pode reverter essa
situacdo. O Brasil da os primeiros passos nessas ultimas décadas em relagao as
politicas de assisténcia social, mas sao politicas ainda restritas por serem

focalizadas nos extremamente pobres.
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Ainda, segundo Teixeira (2009), uma maior democratizagdo das relagdes
familiares é conseguida com a protecdo social como direito universal, por gerar
autonomia para os membros da familia. Permite a mulher compatibilizar a
profissdo com as atividades domésticas, tornar o jovem e o idoso mais
independentes. O Estado Social em paises como o Brasil é deficiente e tardio
quanto ao cuidado com idosos, jovens e criangas, apesar de existirem legislacdes
avancgadas para esses segmentos. A conjuntura neoliberal "emperra" todos esses

avancos da legislacao e se opde aos direitos e investimentos sociais.

A centralidade da familia, assumida na politica de assisténcia social,
possui aspectos positivos para o Estado, como: redugdo de custos sociais;
estratégia para romper com a fragmentagcao por setores quando se atende aos
individuos e ndo a familia; intervencdo articulada na familia mesmo com
atendimento das demandas por segmentos dessa; fortalecimento da vida familiar

em grupo pela convivéncia com diferengas e conflitos (TEIXEIRA, 2009).

Teixeira (2009, p. 263) afirma que "fortalecer a vida familiar é possibilita-la
nesse contexto de vulnerabilidade que a desagrega". Continua descrevendo a
necessidade de dar suporte material e de servigos publicos para suprir a familia,
que tem passado por incertezas sociais, econdmicas, politicas e culturais. Por
tudo isso a familia apresenta dificuldades para exercer a protecdo sobre seus

membros.

1.3. CONSIDERAGOES SOBRE A FAMILIA CONTEMPORANEA

Existe uma pluralidade de conceitos e formas para explicar o que é
familia, considerada como a "célula mater" da sociedade. Contudo, pode-se
observar que existe uma grande heterogeneidade entre as familias. Cada familia
corresponde a um todo, que é a somatoria da expressao dos individuos presentes
em seu seio. Como os membros da familia sdo diferentes entre si, cada familia

forma um todo que néo é igual a outros todos. Prova-se dessa maneira que cada
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célula familiar é diferente de outras células. Assim cada familia deve ser vista,
estudada e entendida em sua particularidade, como uUnica, sendo merecedora de

atencéao e protecao pelo Estado.

A instituicdo da familia € construida pela cultura, historia e relagdes
socioeconémicas do seu meio. A familia recebe influéncias da sociedade, como
também a influencia. Por essa inter-relacdo, vado se modificando a cultura, a
sociedade e as leis (MIOTO, 2007, p. 200).

Mioto, Campos e Lima citado por Toledo (2007, p. 24), discorrem sobre o
papel importante da familia "na estruturacdo da sociedade em seus aspectos
politicos e econdmicos, além da capacidade de produgcdo de subijetividade". A
familia tem papel fundamental na protecdo, desenvolvimento e socializagao de
seus membros, especialmente em relagado as criangas e adolescentes (FERRARI;
KALOUSTIAN, 1994, p. 11-12).

Ainda sobre socializacdo, Maciel (2002, p. 124) diz que na familia
ocorrem 0s primeiros processos socializadores (socializagdo primaria), dai
resultando sua relevancia historica e social. O mesmo autor cita Goffman (1988),
para quem a socializagédo primaria € de grande importancia para o individuo, pois
gera apreensao de elementos afetivos e do conhecimento, que, combinados em
um processo de identificacdo, vao desenhando uma identidade subjetivamente

coerente no individuo.

Além de condicbes subjetivas, a familia também tem importancia objetiva
na formacao de seus membros, pois normalmente existe um cuidado ligando as
pessoas da familia em torno de projetos que promovam as condigdes necessarias

de sobrevivéncia a cada um.

Nesse sentido, Carvalho (2010, p. 272) afirma quanto ao trabalho com a
familia que "vinculos sociofamiliares asseguram ao individuo a seguranga de
pertencimento social. Nessa condigéo, o grupo familiar constitui condigdo objetiva
e subjetiva de pertenca que n&o pode ser descartada quando se projetam

processos de inclusdo social".
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Exemplificando as interagbes familia-sociedade, Pereira (2008) cita
algumas alteragdes juridicas brasileiras. Nas leis brasileiras, as disposi¢des gerais
sobre a familia foram alteradas tanto na Constituigdo Federal de 1988 quanto no
novo Codigo Civil, que entrou em vigor em 2002. A autora destaca que, em
legislagbes brasileiras anteriores, a familia formada pelo casamento era
considerada a "legitima". Atualmente, pela Constituicdo de 1988, a Constituicdo
Cidada, e pelo novo Cadigo Civil, o conceito de familia abrange diversos arranjos:
a unido formada pelo casamento; a unido estavel entre homem e mulher; a
comunidade de qualquer dos genitores (inclusive mae solteira) com seus
dependentes (a chamada familia monoparental) (CONSTITUICAO FEDERAL,
1988, § 4° e 5°). No novo Caodigo Civil, foram feitas varias revisbes em termos
como virgindade (que deixou de existir no novo Cdédigo), adultério, casamento,
sobrenome, regime de bens. As legislagbes refletem as mudangas sociais pelas

quais as familias tém passado.

Muitas dessas alteragcdes nas leis do Pais e a propria Constituicdo
Federal de 1988, resultaram da luta de movimentos sociais, que conseguiram

grandes feitos para a concretizagado dos direitos de cidadania.

No Brasil, a Constituicdo de 1988 introduziu e legitimou importantes
inovagdes legislativas para materializar os direitos sociais como o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA), o do Idoso e o Sistema Unico de Saude (SUS),
que inspiraram programas de saude, de familias, para adolescentes, para
atendimento a pacientes crénicos, programa de renda minima e varios outros
(GUIMARAES; ALMEIDA, 2010, p. 129).

Contudo, a familia € concebida, teorizada como contraditéria. Sawaia
(2010) diz que a familia ora é engrandecida, ora € demonizada pelas teorias
sociais e humanas. E ainda acusada pela origem de todos os males,
principalmente da repressdo e da serviddo. E também exaltada como provedora
do corpo e da alma. Muitas tentativas foram feitas para combater sua forca e
influéncia, porém sem sucesso, pois ela continua sendo, para o bem ou para o

mal, a mediagéo entre o individuo e a sociedade.
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Sawaia (2010) evidencia que hoje, no contexto neoliberal, houve um
maior entendimento do conceito de familia, que passou a ter mais evidéncia nas
politicas publicas. A autora relata uma pesquisa com o Unicef, feita em 2002, com
parcela representativa de jovens das diferentes condi¢gdes sociais e de todas as
regides do Brasil. A instituicdo familiar goza de uma boa aceitagdo entre os
jovens, sendo que 95% percebem a familia como a mais importante das

instituicdes e 70% declaram que a convivéncia familiar € motivo de alegria.

Abordando a familia, Szymanski (2002, p. 17-18) cita Kaslow, que afirma:

No nivel microssistémico (nos mundos individual e pessoal), as familias
refletem os problemas dos contextos mais amplos em que vivem. Muitos
sao atingidos pelo estresse causado por mudangas radicais nas esferas

econdmicas e sociopoliticas de sua sociedade.

Vérios autores verificam o carater contraditério e até conflituoso das
familias. Assim, para Guimardes (2002), a familia &€ um local (locus) de
potencialidades. E um espaco de construcdo de afetos, solidariedade,
interdependéncia e reciprocidade. Mas familia também é o espago da violéncia,

dos maus-tratos, da mendicancia.

Teixeira (2009, p. 259) afirma ser a familia um espacgo contraditério, com a
convivéncia marcada por conflitos e desigualdades sociais, mas que se pode
apostar na capacidade protetiva dela por sua atribuigdo de mediadora das
relagdes entre publico e privado, geradora de formas comunitarias de vida e pelo

papel de inclusao social de seus membros.

Pereira (2008) mostra que, embora a potencialidade da familia seja um
paraiso, conforme defendem os conservadores, a familia pode também funcionar

como reprodutora de desigualdades e ser perpetuadora de culturas arcaicas.

Guimaraes e Almeida (2010, p. 130) chegam a declarar o seguinte:

As familias pobres sdo o microcosmo da contradigdo social e o paiol de
conflitos, que, no mais das vezes, eclodem em multiplas formas de
violéncia. Contraditoriamente, descrevem uma epopéia herculea e
solitaria contra a enorme presséo social e econébmica que joga a favor de
seu estilhagamento e da eliminagao fisica de seus membros.
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"A experiéncia da vida em familia ndo pode ser separada do mundo" é o
que cita Szymanski (2002, p. 22) e completa afirmando que as pessoas passam
por varias transicdes em instituicbes, como casamento e familia. Essas
transformagdes se ddo nos contextos politico-econémicos, que tém severo efeito

sobre a pobreza de paises em desenvolvimento.

No Brasil, um pais em franco desenvolvimento e muita desigualdade, as
familias estdo impactadas por todas essas mudancas e transformacdes, sendo
que as de menor renda sao mais afetadas e expostas a riscos sociais. O meio
social, politico, econdmico e cultural que as familias integram produz efeitos

objetivos e subjetivos nelas, contribuindo para promover ou ndo o seu bem-estar.

1.3.1 Historico da Familia

Uma nova forma de familia, a nuclear burguesa, surgiu com o
desenvolvimento capitalista, pela separagéo entre casa e trabalho (empresa), ou
seja, pelo espago privado contrapondo-se ao publico (MIOTO, 2010). O modelo
nuclear burgués de familia (pais e filhos) originou-se em meados do século XVIII
na burguesia europeia e se manteve quase inalterado como modelo até meados

do século XX, conforme Reis, citado por Toledo (2007).

Romanelli (2006, p. 75) define resumidamente o modelo nuclear de
familia:

Em linhas gerais, esse modelo de familia tem como atributos basicos:
uma estrutura hierarquizada, no interior da qual o marido/pai exerce
autoridade e poder sobre a esposa e os filhos; a divisdo sexual do
trabalho bastante rigida, que separa tarefas e atribuigdes masculinas e
femininas; o tipo de vinculo afetivo existente entre os cénjuges e entre
esses e a prole, sendo que neste ultimo caso ha maior proximidade entre
mae e filhos; o controle da sexualidade feminina e a dupla moral sexual.

Mais do que ser a forma predominante nas estatisticas, o modelo de
familia nuclear teve importancia como significado simbdlico, convertendo-se em

modelo hegemonico, isto é, em referencial e em ideal de ordenacdo da vida

doméstica para a maioria das pessoas (ROMANELLI, 2006).

Toledo (2007) faz um histérico da familia no Brasil. No periodo colonial, a

familia assume o modelo patriarcal, como na Europa, e com a influéncia
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latifundiaria e escravagista. E centralizadora, autoritaria, normatizadora.
Juntamente com a Igreja, organizava as formas de reprodugéo e reposigao da

vida social e da moral da populagao.

O modelo patriarcal perdurou e comegou a se modificar com o processo
de modernizacgédo, iniciado em 1930 e consolidado apos 1950. A importancia da
familia comegou a ser questionada com o debate sobre a saude mental de seus

membros e das neuroses desenvolvidas pela familia.

Na década de 1960, com a revolugao dos costumes e a participagédo de
varios movimentos sociais, especialmente o movimento feminista, reivindicando
igualdade entre homens e mulheres, houve um abalo na familia tradicional. Um
fato marcante foi a saida da mulher para o mercado de trabalho. Dessa forma,
novas configuragdes e arranjos familiares com diferentes formas de organizagéo
tornaram-se mais visiveis, principalmente nas cidades grandes. Nesse sentido,
Toledo (2007) conclui que a "crise" do modelo nuclear burgués, monogamico,
patriarcal ndo representou o fim desse modelo, nem o fim da familia, que continua

sendo a "célula mater" da sociedade.

Gueiros (2002) apresenta outro histérico sobre a familia. Ela diz que, no
século XVIII, houve a mudanga da familia medieval em familia patriarcal, modelo
que perdurou durante muito tempo, mas, a partir da segunda metade do século
XIX, o processo de modernizagdo e 0 movimento feminista geraram mudancgas
nas familias e questionamentos quanto a estrutura patriarcal. Desenvolve-se a
familia conjugal moderna, com a escolha do parceiro baseada no amor romantico,
e novas formulacdes para os papéis do homem e da mulher no casamento. Os
"modelos" patriarcal e conjugal permanecem como tais até o momento. Porém,
existe a predominancia de um modelo ou outro, dependendo da camada social a
que pertence a familia. Ainda para aumentar a complexidade da estrutura familiar,

certas caracteristicas dos diferentes "modelos" convivem em uma mesma familia.

Gueiros (2002, p.110) cita Sarti (1996), que observa nas familias pobres a
tendéncia para o modelo patriarcal e a configuragcdo em rede de obrigagdes,

envolvendo relagdes de afeto e pessoas em quem se pode confiar o que viabiliza
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condigbes basicas de existéncia e dificulta a individualizagdo. Por outro lado, a

configuracéo da classe média tende para o nucleo.

Neder (2008, p. 28) discorda desses autores, dizendo que, sob o enfoque
historico e antropoldgico, nao existe familia regular, ndo existe um modelo-padrao
de organizacao familiar. Nega ainda que o padrao europeu de familia patriarcal,
do qual originou a familia nuclear burguesa (que a moral vitoriana da sociedade
inglesa no século XIX atualizou historicamente para os tempos modernos), seja a

unica possibilidade histérica de organizagao familiar.

1.3.2 Espacgo Privado e Publico

Segundo o raciocinio de Toledo (2007, p. 19), a familia representa o
espaco privado, da intimidade, da casa, do lar, sendo representada em oposicao
ao espaco do publico, da rua, da exterioridade. A maioria dos autores reconhece
que ha uma cisdo entre os espacos publico e privado na sociedade. Ja Coutinho
(1972) alerta para a necessidade de se questionar esta separa¢gdo, como escreve:
"A economia de mercado fetichiza as relagdes humanas através da aceitagao nao
critica da separagdo entre vida publica e vida privada, entre subjetividade

individual e objetividade social" (p.26).

No espacgo doméstico, a familia se constitui como um grupo para enfrentar
as dificuldades diarias e para tentar melhoria econémica de vida com mobilidade
social, principalmente a dos filhos (ROMANELLI, 2006). Nesse sentido, Esping-
Andersen e Palier (2010, p. 77) afirmam: “Nossas sociedades estdo baseadas em
um principio inquebrantavel: o do carater sagrado e intrinsecamente inviolavel da

familia”.

O movimento feminista, na década de 1960, denunciou a violéncia
doméstica, pois 0 que acontecia no espago privado era inatingivel para as outras
pessoas de fora desse espago. Toledo (2007, p. 26) cita Cardoso, que escreve
sobre o fato de a violéncia no privado ter-se tornado questao publica e politica.

Ao prescrever para a mulher um papel passivo e submisso, a sociedade

cria espaco para o exercicio da imposi¢cdo. A socializagdo tradicional
impde as mulheres que abdiquem de certas profissdes, desejos,
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prazeres e que fiquem confinadas a certos ambientes. Isso, porém, nao
é entendido como violéncia, embora seja uma violéncia
institucionalizada. A denuncia e a consciéncia desse tipo de violéncia s6
foi possivel porque ja existe uma pratica contraria, ou seja, ja se abriu
espaco para discordancia, uma vez que o0 que era o reino do privado de
cada um passou a ser publico e transformado em questdo politica.
Revela-se o lado ndo-manifesto (reprimido) das situagdes cotidianas
(CARDOSO, 1985, p.18).
Existe muita coisa que ocorre no espago privado que precisa se tornar
publica quando fere os direitos de cidadania. Afinal, conforme Mioto, Campos e
Lima, citados por Toledo (2007, p. 24), "a familia ndo € uma construgao privada,

mas também publica".

Observa-se uma escalada na violéncia doméstica ou uma maior
visibilidade para esse fenbmeno, que se mantinha entre quatro paredes em nome
da privacidade familiar. Tornar publico um fendmeno escondido possibilitara seu

estudo e desenvolvimento de processos de intervencdo (SZYMANSKI, 2002).

Sawaia (2010) afirma que no contexto do neoliberalismo, cuja
caracteristica € o Estado minimo, "assiste-se a uma valorizagdo sem precedentes
do privado e da subjetividade, a uma dilatagcdo do eu e da retérica do 'auto’,
concomitantemente a uma desconfianga do publico" (p. 42). O autor continua
dizendo que ja € um fim em si mesmo estar sozinho ou com amigos e com a
familia; do “eu” ser o centro de tudo e que a subjetividade passa a ser uma

obsessio.

O Estado, no neoliberalismo, joga para a familia a responsabilidade pelo
seu proprio bem-estar, por ndo querer assumir 0s encargos sociais e 0os gastos
oriundos desses, agindo de maneira a "privatizar" a protecao social para a familia.
Sem o suporte publico, a familia se volta para tentar resolver suas questdes no
espaco privado e vai se fechando em seu "proprio mundo". A percepgcao e
participacdo de questbes coletivas e sociais ficam prejudicadas. O "privado"
domina sobre o "publico". Ha uma alienacéo do individuo em relacdo aos outros.
Essa situagao pode causar até prejuizo para o préprio cidadédo porque a forgca de
muitos lutando por seus direitos e solugdes de problemas € bem maior do que se

o individuo agisse sozinho.
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1.3.3 Arranjos e Tendéncias Familiares

Atualmente varios arranjos familiares estdo presentes na sociedade.
Novas configuragdes e arranjos familiares com diferentes formas de organizagao
estdo mais visiveis, principalmente nas cidades grandes. Sdo mais aceitas pela
sociedade as familias monoparentais (com a presenga de apenas um dos pais),
as formadas por parceiros homossexuais ou até as que se mantém como familia

mesmo sem haver coabitacdo com parceiro amoroso (TOLEDO, 2007).

Mello (2006, p. 57-58) discorre sobre familias da periferia e de favelas,
afirmando que nao é razoavel falar de "auséncia de organizagao" nelas, mas de
"polimorfismo familiar", pois as familias sdo organizadas de maneiras diferentes,

segundo as proéprias necessidades.

Mas nem sempre esses novos arranjos familiares sdo bem-aceitos pelas
pessoas. Os novos arranjos familiares sao tolerados, mas ao mesmo tempo
negados e entendidos como desvio da norma, passando por mecanismos de
preconceitos. Por esses arranjos familiares tdo variados, devemos tratar familia

no plural, referindo-nos ndo a familia e sim as familias (TOLEDO, 2007).

Nas grandes cidades, as novas configura¢des familiares comecam a ter
visibilidade porque contam com apoio de grupos organizados, que fazem pressao
e obtém direitos na Justica, ou porque estao presentes no cotidiano das pessoas,
sendo impossivel nega-las. Mas também nao se pode dizer que sao socialmente
aceitas. Para muitos um confronto entre o real e o idealizado ja esta acontecendo
(GUEIRQOS, 2002).

Familias constituidas por lacos afetivos estdo sendo aceitas pelas
politicas brasileiras. Na Politica Nacional de Assisténcia Social, a familia é
definida como “um conjunto de pessoas que se acham unidas por lagos
consanguineos, afetivos, e/ou de solidariedade” (PNAS, 2004, p. 35). A definigéo
ampliada de familia, baseada nas pessoas que residem no mesmo domicilio, para
além dos lagos de consanguinidade, € um avanco (TOLEDO, 2007). "O trago

dominante da evolugdo da familia € a sua tendéncia a se tornar um grupo cada



50

vez menos organizado e hierarquizado e que cada vez se funda mais na afeicéo

mutua" — sédo as palavras de Lévy-Brul, citado por, Genofre (2006, p. 99-100).

A familia como um microcosmo da sociedade global volta a ser
pesquisada e pensada sob as mudangas que estdo em processo. Vem ganhando
destaque como indutora de relagdes mais horizontais, mais igualitarias e vistas

como valor democratico sempre esperado na vida publica (CARVALHO, 2010).

Sobre valor democratico, Neder (2008, p. 28) afirma: "pensar em familias
de forma plural pode significar uma construgdo democratica baseada na

tolerancia com as diferencgas, com o outro".

Em relacdo a horizontalidade das relagdes, "o Novo Coddigo Civil
representa um grande avancgo, especialmente no que diz respeito a igualdade de
direitos de homens e mulheres" (PIMENTEL, 2002, p. 28).

Assim, uma verdadeira politica de igualdade deveria aspirar a "feminilizar"
as caracteristicas da vida dos homens, incentivando-os a se dedicarem mais ao
cuidado das criangas e do lar (ESPING-ANDERSEN; PALIER, 2010).

1.3.4 Trabalho com as Familias

E necessario que sociedade e profissionais parem com distingbes entre
familias capazes e incapazes, normais ou patolégicas e com esteredtipos e
preconceitos advindos dessas separagdes. Isso implica construir um novo olhar
sobre as familias e estabelecer novo elo entre familias e servico. Essa é uma
construgcao que precisa ser realizada em todos o0s servigos responsaveis por

implementar programas de orientagao e apoio sociofamiliar (MIOTO, 2008).

Campos e Reis (2009, p. 49) dizem que no elo entre a familia e a atuagao
dos servicos socioassistenciais € preciso levar em consideracdo a
complementaridade e interdependéncia entre os individuos e familia. E € preciso

superar a ideia de conflito entre individuo e familia na politica social.
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Marsiglia (2002) alerta para o perigo de profissionais estigmatizarem
familias que apresentem formas diferentes das que possuem suas proprias

familias.

Diante disso, € necessario reverter a responsabilizacdo da familia pelo
cuidado com seus membros. Essa deve ser uma preocupacdo das equipes
multidisciplinares na ateng¢ao social. Também é preciso atender as familias como
sujeito e ndo como objetos terapéuticos, para a constru¢do de suas autonomias,

permitindo-lhes engajamento ativo em participagao politica (MIOTO, 2010).

Gueiros (2002) afirma que é preciso exercer uma pratica profissional
tendo conhecimento sobre a familia, com compreensao do seu papel e inserg¢ao
social e respeito aos seus direitos. O objetivo é que o individuo e as familias
atinjam sua autonomia e melhorem suas condi¢gdes socioecondémicas, inserindo-

se no processo produtivo em melhores situacdes de vida social.

A formacdo de profissionais deve atentar para a interdisciplinaridade da
area de familias, observando as relagdes interpessoais e as relacbes com a
sociedade. E fundamental desenvolver praticas familiares que contemplem o
outro como legitimo outro, para alcangar o desenvolvimento humano
(SZYMANSKI, 2002).

No Brasil, para trabalhar com familias, deve-se usar de metodologias que
as levem a sair do local solitario onde se encontram para um espaco solidario que
facilite o enfrentamento de condigdes econémicas, sociais e politicas: um espaco
politico em que predomine a ética (GUIMARAES; ALMEIDA, 2010).

Sugere-se, assim, concentrar em posturas e praticas inovadoras,
experiéncias alternativas que conduzam a autonomias das pessoas e que ao
mesmo tempo se articulem coma a sociedade. Muitas vezes o agir do profissional
é fragmentado e reproduz até inconscientemente discursos institucionais
fragilizados que contribuem para a segmentagdo da realidade familiar e
comunitaria (TAKASHIMA, 2008).
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O profissional pode repetir e agir de acordo com o discurso neoliberal do
Estado e querer jogar para as familias todas as responsabilidades do cuidado e
protecao aos seus membros sem lembrar que elas ndo possuem o suporte estatal

para exercerem adequadamente suas funcoes.

Realizando trabalhos com familias pobres, em processos graves de
exclusao social e indigéncia, Guimaraes e Almeida (2010, p. 131) observaram, em
uma abordagem grupal, que, mesmo com violéncias e conflitos ja instalados no
seio da familia, o grupo pode conseguir fortalecimento e potencializagdo de seus
integrantes para enfrentar as situacbes adversas. Observaram também que as
acdes e programas sociais alcangam maior otimizagao dos recursos quando

intervém na familia ao invés de intervir sé no individuo.

Torna-se necessario entdo reverter o olhar sobre as familias, com a
compreensao do que existe pesando sobre elas, notadamente aquelas que estéao
em condi¢des de abandono por parte do Estado, o qual deveria ser o garantidor
de seus direitos. No Brasil a extensdo das necessidades sociais sdo como o
préprio pais (que é de tamanho continental) e desafiam as politicas publicas a
reunir planejamento e agdes. Produzindo agdes voltadas para a prevengao e
também para resolver questdes ou problemas ja instalados. Por isso € importante
uma maior conscientizacdo dos varios tipos de profissionais envolvidos com a
populacao, a fim de que contribuam, juntando for¢as para o apoio as familias e

seus membros.

Os servigos prestados voluntariamente por cidaddos visando o bem da
sociedade, nao devem ser excluidos, mas conduzidos por profissionais ligados ao
servico publico, competentes em aproveita-los apropriadamente dentro da
estrutura e filosofia do contexto a serem inseridos. Em se podendo contar com a
colaboragéo vinda do mercado para ajudar as familias, essa também pode ser
aceita e encaminhada para os profissionais que devem direciona-la. O Estado, por
sua parte, assume o controle, gerenciamento e a responsabilidade de agir para a
promocao das familias. Desse modo, forma-se um pacto de unido — constituido
por cidadaos, profissionais, mercado e Estado — para o bem das familias, da

sociedade, e com muito profissionalismo, ética e compromisso para enfrentar as
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questdes que surgirem. Nesse pacto, ou fora dele, o Estado & o principal

responsavel pela acao protetiva social.
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CAPITULO II. VELHICE, DEMENCIA E DOENGA DE ALZHEIMER: UM
DESAFIO PARA AS FAMILIAS

2.1. VELHICE E DEMENCIA

O envelhecimento € um processo continuo e irreversivel desde o
nascimento. A partir dai, a vida se desenvolve de tal forma que a idade
cronoldgica passa a se definir pelo tempo que avanga, e s6 nao envelhece aquele

que tem uma longevidade diminuida por qualquer motivo.

Para Teixeira (2002), o envelhecimento se constitui como um grande
paradoxo humano, ja que ninguém quer ficar velho, muito menos morrer.
Entretanto, se ndo morre, a pessoa envelhece. Assim, o envelhecimento deve ser
visto como uma conquista. Mas as pessoas nao querem envelhecer nem ficar
dependendo dos outros para tomar decisbes e desempenhar atividades

cotidianas.

Envelhecer significa um processo natural que caracteriza uma das etapas
da vida do homem e da-se por mudancgas fisicas, psicolégicas e sociais que
acometem de forma particular cada individuo com sobrevida prolongada. Nessa
fase da vida, o individuo conclui que alcangou muitos objetivos, mas também
sofreu muitas perdas (MENDES, et. al.,, 2005). Pois ainda existe um grande
preconceito com a velhice, e quando se fala em envelhecimento, em ser idoso,
vém a tona aspectos como incapacidade, fragilidades, doencgas, invalidez e
principalmente perda da memodria. A compreensao do fendbmeno do
envelhecimento depende de um olhar sobre “o todo” dessa questao, ndo somente
como um fator biolégico, como também cultural (PINHEIRO JUNIOR, 2004).

Cada sociedade vivencia de forma diferente o envelhecimento humano. A
sociedade industrial € maléfica para a velhice. Ela rejeita o velho por seu declinio
fisico e ndo da continuidade a sua obra. O idoso perde sua for¢a de trabalho e por
isso sua pessoa € desvalorizada e tutelada como se ele fosse um menor de

idade. Deseja-se sua passividade e imobilidade além de se restringir sua
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liberdade. Sdo os velhos, muitas vezes, abandonados, banidos, discriminados,
colocados em asilos, ignorados e sem voz. A sociedade possui uma imagem
negativa do velho e isso o induz a se retrair, causando um prejuizo social. Assim
se perde a forca de sua presengca com toda uma experiéncia de vida (BOSI,
1994).

Segundo Goldfarb (1998), as limitagdes corporais e a consciéncia da
temporalidade passam a ser problematicas fundamentais no processo do
envelhecimento do ser humano e aparecem de forma reiterada no discurso dos
idosos, embora possam adquirir diferentes nuances e intensidades dependendo

da sua situagao social e da propria estrutura psiquica.

O envelhecimento e a longevidade sao fenbmenos que se sobrepdem,
frutos da interagdo entre fatores ambientais e genéticos. Do ponto de vista
biolégico, o envelhecimento é nada mais, nada menos que o resultado do
acumulo de lesées em lipidios, proteinas e acido desoxirribonucléico (DNA),
provocadas pelo estresse oxidativo. A sobreposicdo entre envelhecimento e
longevidade esta no balango entre a capacidade do organismo de lidar com os
fendmenos biolégicos do envelhecimento e nas possibilidades de intervir em
fendmenos que possam postergar a morte. Enquanto o primeiro diz respeito a
genética, o segundo diz respeito a uma lista sem fim de variaveis ambientais, de
estilo de vida, de acesso a alimentacdo e recursos da moderna medicina
(PERLS, et al., 2000, citado por, PEREIRA, 2006).

Para Veras (1994), o corpo e o tempo se entrecruzam no decorrer do
envelhecimento, e como consequéncia disso nascerao diversas velhices e suas
multiplas representag¢des. Entretanto, se cada pessoa tem a sua velhice singular,
as velhices passam a ser incontaveis e a definicdo do termo torna-se um impasse.
Afinal, uma pessoa é tdo velha, tendo como referencial um tipo de declinio
organico, ou sdo as maneiras pelas quais as outras pessoas passam a encara-la,

confinando-a num autorreduto.

Poder-se-ia recorrer a um referencial bioldgico indicado pela aparéncia ou

pelas patologias consideradas como classicas para esse periodo da vida que
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caracteriza o envelhecimento, tais como cabelos brancos, rugas, osteoporose,
artrose, hipertensao, perdas de memoria, cardiopatias, entre outras. Contudo, se
por um lado esses sinais costumam, muitas vezes, se manifestar bem antes que
uma pessoa possa ser definida como velha ou em processo de envelhecimento,
por outro lado, a ciéncia atualmente conta com novos recursos com vistas a
superar a maioria desses sinalizadores de idade avangada, logo, esses ndo mais
se prestam para definir a velhice. E interessante observar qudo ténue é o conceito
de velhice tendo como prisma o declinio das atividades organicas funcionais, pois
a capacidade funcional e o desempenho em geral sofrem uma evolugao durante a
infancia e atingem o auge entre o término da adolescéncia e os 30 anos de idade,
portanto, fisiologicamente, o individuo a partir dos 30 anos ja esta incluido na
velhice (SIMOES, 1998).

De acordo com Dourado e Leibing (2002), a velhice € associada a
experiéncia e poucas pessoas fazem essa associacdo quando se questiona o que
a velhice traz de bom para as pessoas. O termo “idoso” indica uma pessoa com
uma vivéncia traduzida em muitos anos. Em geral, classificam-se, didaticamente,
as pessoas acima de 60 anos como idosas. Recentemente, esse marco
referencial passou para 65 anos em fungao principalmente da expectativa de vida

da populagao.

A idade pode ser bioldgica, psicoldgica ou sociolégica a medida que se
enfoca o envelhecimento em diferentes propor¢cées das varias capacidades dos
individuos. No Brasil, na década de 1960, apenas 5% da populagéo tinha mais de
60 anos, as previsdes para 2020 sao de 13% da populagdo com essa idade ou
mais. Entretanto, a transformacao da velhice e o problema social ndo podem ser
encarados apenas como decorrentes do aumento demografico da populagéo
idosa. Dessa maneira, a problematica do envelhecer gira mais em torno do
funcionamento da sociedade no qual esta inserida do que no volume da mesma
(DOURADO; LEIBING, 2002).

Ja a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) classifica o envelhecimento
em quatro estagios: Meia-idade: 45 a 59 anos; Idoso(a): 60 a 74 anos; Anciao(a):
75 a 90 anos; Velhice extrema: 90 anos em diante. As mudangas recentes na
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estrutura etaria brasileira tém como principal resultado o envelhecimento da
populagdo. Segundo o ultimo censo do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE - 2010), houve uma diminuicdo da proporgéo de jovens e um
aumento da populagdo de idosos, donde o alargamento do topo da piramide
etaria pode ser observado pelo crescimento da participagao relativa da populagao
com 65 anos ou mais, que era de 4,8% em 1991, passando a 5,9% em 2000 e
chegando a 7,4% em 2010.

A populagao brasileira esta envelhecendo e as projegdes para 2050,
segundo o IBGE (2003), evidenciam esse processo de envelhecimento e apontam
expressiva propor¢cao da populacdo idosa no futuro, estimada em 25% da
populagao total. No entanto, a situacdo do idoso ainda é precaria em todos os
sentidos e diferenciada em cada regido do pais. Para a formulagao de politicas
publicas da saude e atencédo a saude dos idosos, € importante que se considere
que esse ndo € um grupo homogéneo. As demandas sdo diferentes segundo
idade e sexo do individuo, seu local de residéncia e condi¢gbes sécio-econdmicas
(VASCONCELOS; PEREIRA, 2006).

O aumento do numero de idosos implica maior prevaléncia de transtornos
provocados por doengas crdnicas e incapacitantes. Os problemas de saude
adquiridos pela idade geram grandes investimentos, sobretudo na assisténcia
médica, resultando uma demanda crescente por servigos sociais e de saude,
desafiando a habilidade de criar politicas de saude que respondam as
necessidades das pessoas idosas (LIMA COSTA; VERAS, 2003).

O crescimento absoluto da populacao do Brasil nesses ultimos dez anos
se deu, sobretudo, em funcéo do crescimento da populagcédo adulta, com destaque
também para o aumento da participagédo da populacao idosa (IBGE, 2010). Os
idosos hoje representam uma consideravel parcela da populagdo brasileira. Isso
se deve, principalmente, ao aumento da expectativa de vida, que é atualmente de
73,5 anos, para ambos 0s sexos, ao passo que, no comecgo do século XX, estava
por volta de 40 anos (IBGE, 2010).
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Para Simdes (1998), o que muitas vezes se desconsidera é que a velhice
€ um processo continuo desde o nascimento e que o uso de certos meios para
retardar o envelhecimento pode impedir ou até inverter tal processo, sem alterar,
porém, o dia da morte. E se o limite da vida humana é a morte, a velhice € a fase
da existéncia que esta mais proxima desse horizonte. Porém, deve-se lembrar
que a morte ndo € um privilégio da velhice. Ela pertence a cada um que se
encontra vivo e atuante. No entanto, o envelhecimento assusta, uma vez que € a
fase do organismo humano, na sua evolugdo, que leva algumas pessoas a
associarem a sua chegada ao sinébnimo de morte. As pessoas que conseguem
superar esse medo passam a encarar a velhice como qualquer outro periodo da

existéncia.

Alguns pesquisadores entendem que o envelhecimento ndo significa uma
decadéncia e sim uma sequéncia da vida, com suas peculiaridades e
caracteristicas. Todos sabem que a juventude é uma utopia, e certamente as
pessoas que perseguem tal ideal sofrem de muitas angustias, pois recusam-se a
encarar a realidade, afinal ninguém é tdo velho que ndo acredite poder viver ao
menos mais algum tempo. Deve-se pensar, portanto, em envelhecer com
qualidade e evitar-se, assim, as continuas mortes de direitos e deveres do
cotidiano. E principalmente o olhar do outro que aponta o envelhecimento. E é
comum reconhecer o envelhecimento, pois anuncia-se em termos de estética
(SIMOES, 1998).

A caracteristica principal da velhice é o declinio, geralmente fisico, que
leva a alteragbes sociais e psicoldgicas. Os pesquisadores classificam tal declinio
de duas maneiras: a senescéncia e a senilidade (PIKUNAS, 1979; CAMARGO et
al., 2006; SIMOES, 1998).

A senescéncia € um fendmeno fisioldgico e universal, arbitrariamente
identificada pela idade cronolégica. Podendo ser considerada um envelhecimento
sadio, em que o declinio fisico e mental é lento, € compensado, de certa forma,

pelo organismo.
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A senilidade caracteriza-se pelo declinio fisico associado a
desorganizagdo mental. Ndo é exclusiva da idade avangada, podendo ocorrer
prematuramente, pois se identifica com uma perda consideravel do funcionamento
fisico e cognitivo, observavel pelas alteragdes na coordenagdo motora, a alta
irritabilidade, além de uma consideravel perda de memodria. A senilidade pode ser
exacerbada através de atitudes pessimistas em relagcdo a vida, ao futuro, a si

mesmo e aos outros.

De acordo com a “Sintese dos Indicadores Sociais” do IBGE (2010), a
populagdo brasileira esta envelhecendo, e estudos mostram que o numero de
pessoas que nascem é menor que o crescimento do numero de idosos, 0 que
acarreta a modificacdo de gastos do pais em varias areas importantes. No
periodo de 1999 a 2009, o numero de idosos no Brasil (60 anos ou mais) passou
de 9,1% para 11,3% e o numero de idosos com mais de 65 anos passou nessa
mesma época de 6,2% para 7,8%. A idade de 65 anos é o limite minimo para a
velhice nos paises mais desenvolvidos. Ha, na populagao brasileira, um aumento
do numero de idosos devido a taxa de fecundidade (numero médio de filhos)
abaixo do nivel de reposi¢gao populacional, combinado com o0s avangos em
tecnologia principalmente na area da saude.

Em 2009 a Pesquisa Nacional de Amostras de Domicilios (PNAD)
constatou cerca de 21 milhdes de pessoas com 60 anos ou mais de idade no
Brasil. Nesse segmento, as mulheres sdo maioria (55,8), assim como os brancos
(55,4). Um percentual grande de 30,7% tinha menos que 1 (um) ano de instrugao.
Cerca de 66% ja estavam aposentados e pouco menos de 12% viviam com renda

domiciliar de até meio salario minimo.

A saude dos idosos requer mais atencédo e esse segmento possui mais
chances de apresentar doencgas crénicas. Verifica-se isso na PNAD-2008 quanto
ao fato de que apenas 22,6% das pessoas com 60 anos ou mais declararam nao
possuir doenga. A proporcao diminui para 19,7% para idosos com 75 anos ou
mais. Quase a metade dos idosos (48,9 %) declara sofrer de mais de uma doenga

cronica.
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Pode-se inferir que envelhecer sem uma doencga crbénica € uma excegao.
Os estudiosos consideram que o idoso ativo na sociedade e que mantém sua
auto-estima €& um idoso "saudavel". Os dados da PNAD 2008 estdo em
consonancia com essa linha. Conforme seus dados, em avaliacdo do estado de
saude da populacéo de idosos, 77,4% declararam ter doencga crénica. Desse total

45,5% consideram seu estado de saude como bom ou muito bom.

Toda atengdo a saude do idoso é importante para preservar sua
autonomia por mais tempo possivel. O envelhecimento acarreta diminuicao

funcional e as doencgas crdnicas aceleram esse processo.

Segundo a PNAD 2003, a proporgao de pessoas com 60 anos ou mais
que declararam ter dificuldades para andar 100 metros foi de 12,2% e na PNAD
2008 a porcentagem foi de 13,6% em geral, aumentando para 27,2% na faixa de
idosos com 75 anos ou mais. Esses dados confirmam estudos que dizem que
com maior indice de esperanga de vida ha maior indice de incapacidade

funcional, demandando aumento de gastos com saude.

Em 2008 a PNAD investigou se os domicilios estavam cadastrados no
Programa Saude da Familia ou se tinham plano de saude particular. Verificou-se
que um numero expressivo de idosos (32,5%) nao estava cadastrado nem
possuia plano de saude, ficando assim sem cobertura para a saude via Programa

Saude da Familia e plano de saude privado.

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) vem alertando, por
meio de indicadores sociais e demograficos, que a estrutura etaria do pais esta
mudando e que o grupo de idosos €, hoje, um contingente populacional
expressivo em termos absolutos e de crescente importancia relativa no conjunto
da sociedade brasileira, dai decorrendo uma série de novas exigéncias e
demandas em termos de politicas publicas de saude e inser¢cao ativa dos idosos

na vida social.

De acordo com a analise dos dados do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (2010), nos ultimos 50 anos o percentual de idosos dobrou no Brasil.

Nesse periodo a populagédo brasileira quase triplicou: passou de 70 milhdes em
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1960, para 190,7 milhdes em 2010. O crescimento do numero de idosos, no
entanto, foi ainda maior. Em 1960, 3,3 milhées de brasileiros tinham 60 anos ou
mais e representavam 4,7% da populagcdo. No ano 2000, 14,5 milhdes (que
representam 8,5%) dos brasileiros estavam nessa faixa etaria, e na ultima década
o salto foi grande. Em 2010, a representacao passou para 10,8% da populacéo, o
equivalente a 20,5 milhdes de idosos.

A regidao Centro-Oeste apresenta uma estrutura etaria e uma evolugao
semelhantes as do conjunto da populagdo do Brasil. O percentual de criangas
menores de cinco (5) anos em 2010 chegou a 7,6%, valor que era de 11,5% em
1991 e de 9,8% em 2000. A populacéo de idosos teve um crescimento, passando
de 3,3% em 1991, para 4,3% em 2000 e 5,8% em 2010 (IBGE, 2010).

Apesar de o Brasil ainda ser um pais com a maioria da populagao jovem e
ter elevado percentual de jovens no mercado de trabalho, € preciso preparar para
o envelhecimento da populagao, principalmente em relacdo a Saude, Assisténcia
Social e a Previdéncia, para que os individuos possam encarar o envelhecimento
com otimismo. Além disso, é fundamental propiciar o incentivo necessario para
mudancas nas politicas de saude e estimulos para as mudangas sociais na forma

de enxergar e enfrentar a velhice.

O envelhecimento da populagdo é uma tendéncia tdo evidente que até
mesmo os critérios do IBGE mudaram. Em 1960, todas as pessoas com 70 anos
ou mais eram colocadas na mesma categoria. Ja nas piramides etarias de 2000 e
2010, as faixas etarias foram separadas a partir dos 70, de cinco em cinco anos,
até os 100 (na figura, a seguir, os dados foram somados para que pudesse haver

a comparagao entre os trés periodos).

Conforme mostra a figura 01 (comparagao do crescimento da populagao
total brasileira e a de idosos), observa-se a evolugédo da piramide etaria no Brasil
em 1960, 2000 e 2010. Em 1960, 3,3 milhdes tinham mais de 60 anos e em 2010,

eram 20,5 milhoes de idosos com mais de 60 anos.
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Fig. 01. Comparacao do crescimento da populacao total brasileira e a de idosos.

Piramides etarias
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As pessoas estdo tendo uma melhor qualidade de vida. Devido a essa
melhoria e aos progressos da medicina, elas estdo vivendo mais. Se por um lado
isso é bom, porque significa aproveitar a vida por mais tempo, por outro lado, isso
significa também que mais pessoas estdo sujeitas as doengas associadas ao
envelhecimento. E um dos reflexos € o0 aumento do numero de pessoas com
doencas degenerativas. Entre estas se encontra um contingente significativo de
pessoas com deméncia. A deméncia pode ter diferentes causas e,
invariavelmente, leva a progressiva alteracdo do comportamento e a dependéncia

para realizar as atividades simples do dia a dia (BERTOLUCCI, 2007).

Entre as pessoas idosas, a deméncia faz parte do grupo das mais
importantes doencas que acarretam declinio funcional progressivo e perda
gradual da autonomia e da independéncia (BRASIL, 2006). A deméncia, segundo
a American Psychiatric Association (1995), € uma sindrome clinica que afeta o
cérebro, sendo caracterizada por declinio de memoria, o qual vem associado ao
déficit de pelo menos uma ou outra fungéo cognitiva, como a linguagem, gnosia,
praxia ou funcdes executivas, o que interfere no desempenho social ou
profissional do individuo. Outras doengas que poderiam manifestar a mesma
sindrome devem ser excluidas da deméncia, tais como diversos transtornos do

sistema nervoso central, depressao e delirio.

Essa sindrome é geralmente de natureza crbnica e progressiva,
decorrente de uma patologia encefalica na qual se verificam diversas deficiéncias
das fungdes corticais superiores, que incluem memoria, pensamento, orientagao,
compreensao, calculo, capacidade de aprender, linguagem e julgamento; a
consciéncia ndo é afetada, conforme (BERTOLOTE, citado por, CUSTODIO e
MENON 2006).

A deméncia é também chamada de sindrome demencial, pois € na
verdade um conjunto de sintomas que podem ser causados por um grupo
heterogéneo de doencas, como Doenca de Alzheimer, lesbes vasculares e
infecciosas. Entre essas doengas a mais comum, de maior incidéncia e que
acomete milhdes de pessoas em todo o mundo € a Doenga de Alzheimer,
responsavel por aproximadamente 55% dos casos (MORAIS, 2009). Um
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diagnostico precoce pode em alguns casos reverter o processo de deméncia e

em outros casos amenizar suas consequéncias (HOTOTIAN et al., 2006).

A investigacdo da deméncia ndo pode descartar deméncias reversiveis,
apesar da frequéncia relativamente baixa em que ocorrem (STOPPE et al., 2007).
Para quem esta numa fase bem inicial da doenca, ou para pessoas com alto nivel
de escolaridade, o diagnostico, mesmo numa avaliagdo detalhada, pode trazer
resultados duvidosos, e apenas avaliagdes repetidas do doente, com intervalo de
alguns meses entre si, mostram que, de fato, estd acontecendo um declinio, e,
portanto, pode-se falar em deméncia (BERTOLUCCI, 2007).

Na sindrome demencial, observam-se alteragées de memoaria, linguagem,
habilidades visuoespaciais e fungbes executivas. Associados a esses prejuizos
cognitivos, observam-se diversos transtornos neuropsiquiatricos, tais como
delirios, alucinagdes, agitacdo, depressdo, apatia, ansiedade, perambulagio,
desinibi¢ao e psicose (VEGA, et al., 2006; ROZENTAL, 2006).

A palavra "deméncia" vem do latim (de + mentia) e significa auséncia de
mente. Existe uma forte relagdo entre envelhecimento e deméncia, visto que esta
tem maior prevaléncia em idades mais avangadas (HOTOTIAN et al., 2006). As
deméncias sao, atualmente, as doencgas neurodegenerativas mais impactantes na

populagao acima de 65 anos (PAULA, et al. 2008).

A Biblioteca Virtual em Saude, em Descritores em Ciéncias da Saude

(DeCS), conceitua deméncia como:

Transtorno mental adquirido, com perdas das habilidades intelectuais de
severidade suficiente para interferir com o funcionamento social ou
ocupacional. A disfungdo ¢é multifacetada e envolve a memodria,
comportamento, personalidade, julgamento, atengao, relagdes espaciais,
linguagem, pensamento abstrato e outras fungdes executivas. O declinio
intelectual normalmente é progressivo e inicialmente poupa o nivel de
consciéncia.

A deméncia aumenta com a idade, praticamente dobrando a cada cinco
anos. Aproximadamente 5% dos individuos com 65 anos de idade desenvolvem a

sindrome demencial, e esta atinge mais de 20% daqueles com mais de 80 anos
de idade (STOPPE; SCALCO, 2006). Os resultados dos estudos de prevaléncia e
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de incidéncia da deméncia mostram que essas taxas crescem com o aumento da

faixa etaria ao menos até os 90 anos de idade (LOPES et al., 2006).

Varios estudos confirmam que a mais prevalente das deméncias € a
Doenca de Alzheimer (DA). Existem variagbes pequenas de prevaléncia em
relacdo a localidade do estudo. Em um sanatério de Campinas (SP/Brasil), foi
realizada pesquisa com 46 idosos, dos quais foram detectados 23 com deméncia,
sendo a etiologia da deméncia mais prevalente a provavel Doenga de Alzheimer
(47,8%), seguida da provavel deméncia vascular (39,1%) e de outras causas
(13,1%) (CANINEU, 2001).

Segundo Pereira et al (2006), como o processo de envelhecimento é
irreversivel, os idosos vivem mais tempo e precisam viver melhor. Esse € um
desafio que se tem a frente. Assim, a diminuicdo das desigualdades sociais, a
adogdo de uma vida mais saudavel, o diagndstico precoce com tratamento
oportuno sao caminhos seguros para melhorar o estado de saude e a qualidade

de vida do idoso.

2.2. DOENCADE ALZHEIMER

A Doenga de Alzheimer foi descrita em 1906 por um médico
neuropatologista alemao, Alois Alzheimer, ao observar alteragbes no tecido
cerebral de uma paciente que havia apresentado os primeiros sintomas
demenciais por volta dos 51 anos de idade. A causa da morte foi classificada
como doenca mental até entdo desconhecida. Supunha-se que a Doencga de
Alzheimer fosse restrita a categoria de doenga chamada deméncia pré-senil, pois
acometia individuos com menos de 60 anos. Com o passar do tempo foi
confirmado que as formas pré-senil e senil apresentavam o mesmo substrato
neuropatologico e indicavam que a doenga era a mesma, independentemente da
idade (GWYTHER, 1985; PITELLA, 2005; GAIOLI, 2010).
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Deve-se entender hoje a Doenga de Alzheimer (DA), também chamada
de "Mal de Alzheimer” ou deméncia senil ou pré-senil tipo Alzheimer, como uma
doenca crénico-degenerativa, progressiva e irreversivel, ainda incuravel, mas que
possui tratamento paliativo que permite melhorar a saude, retardar o declinio
cognitivo, tratar os sintomas, controlar as alteragbes de comportamento e
proporcionar conforto e qualidade de vida ao idoso e sua familia (GWYTHER,
1985; ALMEIDA, et al. 2009; DOMINGUES, et al.; 2009).

O cérebro humano realiza e controla inUmeras tarefas responsaveis pelo
funcionamento do organismo como um todo, como a respiragdo, movimentos,
fala, e processa informagdes que vém dos 6rgaos dos sentidos e ainda permite a
pessoa raciocinar e sentir emocoes. Ele faz parte de um sistema muito complexo
composto ainda da medula espinhal e nervos periféricos, que, no conjunto,
controla e processa informagdes. Segundo alguns especialistas, ainda existem
muitas dificuldades no reconhecimento da Doenga de Alzheimer no seu estagio
inicial, pois ndo ha um marcador biolégico que confirme a doenga, sendo
necessarios diversos instrumentos clinicos para fechar o diagnéstico (BORGES,
2008).

A Doenca de Alzheimer € uma doencga cerebral, e em algum periodo da
doenca as células nervosas na parte do cérebro que controla a memoria, o
raciocinio e a capacidade de julgamento ficam danificadas, interrompendo-se
assim as mensagens entre as células nervosas (neurbnios). As mensagens sao
passadas por agentes quimicos ou neurotransmissores, e, como nos portadores
de Doenca de Alzheimer falta um neurotransmissor especifico, acredita-se que tal
fato esteja relacionado a doenga (GWYTHER, 1985; BOTTINO, et al., 2006).

Segundo os mesmos autores, no comego ocorrem 0S pequenos
esquecimentos, normalmente aceitos pelos familiares como parte normal do
envelhecimento, mas que vao se agravando gradualmente. Os idosos tornam-se
confusos, e, por vezes, ficam agressivos, passam a apresentar disturbios de
comportamento e terminam por ndo reconhecer os proprios familiares. A medida
que a doencga evolui, tornam-se cada vez mais dependentes dos familiares e

cuidadores. Precisam de ajuda para se locomover, tém dificuldades para se
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comunicar e passam a necessitar de supervisdo integral em suas atividades
comuns de vida diaria, até mesmo as mais elementares, tais como alimentacéo,
higiene e vestir-se. Dessa maneira sdo reconhecidas trés fases na evolucdo da
doenca de Alzheimer, nas quais os idosos manifestam determinadas

caracteristicas comuns:

FASE INICIAL

Também chamada de fase leve, é caracterizada por perdas leves de
memoria recente, capacidade funcional e de planejamento para execugao de
tarefas rotineiras, pode durar em torno de trés anos e apresenta os seguintes
sintomas: distragao; dificuldade de lembrar nomes e palavras; esquecimento
crescente; dificuldade para aprender novas informacdes; desorientacdo em
ambientes familiares; lapsos pequenos, mas nao caracteristicos de julgamento e

comportamento; redugao das atividades sociais dentro e fora de casa.

FASE INTERMEDIARIA

Nessa fase, que pode durar de sete a dez anos, o paciente ja precisa de
ajuda e apresenta os seguintes sintomas: perda marcante da memoria e da
atividade cognitiva; deterioragdo das habilidades verbais; diminuicdo do conteudo
e da variacdo da fala; varias alteragbes de comportamento (frustragao,
impaciéncia, inquietagcdo, agressao verbal e fisica); alucinacbes e delirios;
incapacidade para convivio social auténomo. O doente se perde com facilidade,
tem tendéncia para fugir ou perambular pela casa; manifesta-se o inicio do

processo de incontinéncia urinaria e fecal.

FASE AVANCADA

E a fase final, que pode durar em torno de sete anos, com dependéncia
total do doente. O paciente necessita de sonda para alimentacéo e fraldas, passa
quase todo o tempo acamado e, como consequéncia da falta de movimento, vem
a falecer por doencas decorrentes da imobilidade. E nessa fase que os sintomas
se acentuam: a fala torna-se monossilabica e mais tarde desaparece; o doente
continua delirando; tem transtornos emocionais e de comportamento; perda do

controle da bexiga e do intestino; ocorre piora da marcha e o doente tende a ficar



68

mais assentado ou no leito; tem enrijecimento das articulagdes; dificuldade para
engolir alimentos, evoluindo o quadro para o uso de sonda enteral ou

gastrostomia (sonda do estémago); vindo finalmente a morte.

Cada paciente desenvolve a doenca de forma totalmente individual, por
isso nao existe tempo definido para a doenca. Dependendo do tipo de
acompanhamento médico, familiar, e vivendo em ambiente seguro, o paciente
vivera muitos anos, vindo a falecer de complicacées decorrentes da doencga,
como infecgdes na bexiga e pulmdes, que acontecem pela falta de movimento de
pacientes acamados (BORGES, 2008).

Alguns médicos especialistas consideram que a Doenga de Alzheimer é a
doenca dos 4 “as”: amnésia (caracterizada pela perda de memoria); afasia (pela
perda da linguagem — o doente ndo consegue concluir a frase, faltam as
palavras); apraxia (perda da capacidade de executar atividades com multiplas
fases); agnosia (dificuldade de compreensdo das coisas — o doente erra no
ditado). E também dos quatro (4) “ds”: dependéncia; depressao; desilusao;

desequilibrio.

2.2.1. DIAGNOSTICO

O diagndstico de deméncia na Doencga de Alzheimer é feito quando esta
presente o quadro clinico caracterizado por declinio cognitivo global, sem
disturbio da consciéncia, de inicio habitualmente insidioso, mas que piora
progressivamente, interferindo nas atividades da vida diaria do paciente. Outras
condicbes causadoras de deméncia devem ser afastadas, como o
hipotireoidismo, deficiéncia de vitamina B12, AIDS (Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida), doencas neurolégicas (HOTOTIAN et al., 2006).

De acordo com Borges (2008), de modo geral os geriatras fecham o
diagnostico da Doenga de Alzheimer (DA) observando o quadro de dependéncia
do paciente e a reducao da capacidade funcional até a sua perda. Revelando um
quadro de deméncia, o paciente perde a memoria recente, imediata, esquecendo

compromissos e quando perde a capacidade funcional, o diagndstico se completa.
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A DA é uma doencga degenerativa em que os neurdnios morrem e € progressiva.
Dessa forma, os sintomas neuropsiquiatricos da doenga variam muito caso a caso
e conforme o estagio da doenga. De um modo geral, os sintomas séo: dificuldade
para lembrar fatos recentes; desorientacdo no tempo e no espaco; alteracdes de
humor; alucinagdes; incapacidade de tomar decisdes; sinais de depressao;
dificuldade para falar; incapacidade para realizar tarefas simples, como pentear os

cabelos; disturbios do sono; etc.

Quase sempre, o diagndstico da DA é feito em torno de um ano apds o
aparecimento dos primeiros sintomas, que sao confundidos com atitudes normais
do envelhecimento, como leves esquecimentos de compromissos, horarios,
pessoas, desatencdo. Nao se conhece a causa da Doenca de Alzheimer, sabe-se,
porém, que a idade € o maior fator de risco para seu aparecimento e que ela
decorre de uma série de ocorréncias complexas que acontecem no interior do
cérebro (BORGES, 2008).

Para Bertolucci (2007), o diagndstico da DA é feito por exclusao de outras
doencas de falhas de memodria, porque seria necessario um estudo do tecido
cerebral através de bidpsia para se obter um resultado conclusivo, o que é
inviavel no individuo vivo. Dessa forma, quando se faz o diagndstico € de uma
“‘provavel” Doencga de Alzheimer, que € complementado por outros exames, como
ressonancia nuclear magnética de cranio, tomografia computadorizada, spect e
exames de sangue. Existe uma tomografia sofisticada chamada PET (sigla em
inglés para tomografia por emissdo de podsitrons) e exames de sangue que
servem para medir a proteina TAU “provavel”’, que € uma proteina anormal
causadora da morte dos neurdnios. Nada ainda comprovado, mas serve como

exame auxiliar.

Sendo que outras doengas podem ter sintomas parecidos com a Doenca
de Alzheimer em idosos, como perda de memoaria, esquecimento, mas se trata de
derrame, hidrocefalia de pressao normal e até tumores cerebrais. Também podem
ser doengas reversiveis que comprometem a concentragdo € 0 sono, como
depressao, tristeza, cansago, problemas de visdao e audicdo, uso de alcool,

fatores enddcrinos, reagao adversa a medicamentos como calmantes e hipnéticos
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(BERTOLUCCI, 2007; BORGES, 2008; DAMACENO, CARVALHO DO VALE,
2006). Assim, o médico analisa a historia médica completa do paciente, faz testes
para avaliar seu estado mental e sua memodria, grau de atencédo e concentragéo,

nivel de comunicagao e habilidade na resolucao de problemas.

Atualmente existe um teste denominado avaliagdo neuropsicoldgica, que
pode mapear os varios aspectos da mente humana, em busca de possiveis pistas
de alteracbes cognitivas (memoria), de comportamento e de dificuldades em
atuacao nos varios aspectos do dia a dia, como cuidar de finangas, gerenciar a
vida e a propria casa, relacionar-se com parentes e amigos. Um dos testes mais
comuns é chamado de miniexame do estado mental, que é relativamente facil de
ser executado e ndo cansa o idoso (ROZENTAL, 2006; BORGES, 2008).

2.2.2. CAUSAS E TRATAMENTO

Um grande numero de pessoas com mais de 65 anos se queixa de
problemas de memodria, apresenta alteragdes anatdmicas e funcionais no cérebro
que podem ser evidenciadas e comprovadas através de exames como
ressonancia magnética e tomografia, que demonstram redugdo de volume do
cérebro. Pode-se dizer que, o cérebro “murcha”, atrofia, e isso ndo acontece so
por perda de neurdnios e varia muito de cada regido cerebral. Também acontece
alteragao no funcionamento do cérebro e de forma mais acentuada com relagao a
memoria. Observa-se uma diminuicdo da velocidade de processamento e
dificuldade em relacionar as informacdes entre si, o modo de organizar a
informacao € menos eficiente, € como se a memoria ficasse mais “lenta” e passa
a existir uma dificuldade de memorizagdo (BERTOLUCCI, 2007).

Até o momento, ainda ndo foi desvendada a causa dessa patologia,
contudo evidéncias demonstram causa multifatorial, considerando a genética e
fatores ambientais (DOMINGUES, et al.; 2009), e como n&o se sabe ao certo o
que causa a Doenca de Alzheimer, € dificil sua prevengdo e cura. Existem
algumas teorias, mas nada ainda comprovado. Atualmente essa doenca é

incuravel (BORGES, 2008). As possiveis causas sdo:
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1 - IDADE: quanto mais avangada é a idade, maior a porcentagem de idosos com
deméncia. Aos 65 anos, a cifra é de 2-3% dos idosos, chegando a 40%

quando se chega acima de 85-90 anos;

2 - IDADE MATERNA: filhos que nasceram de maes com mais de 40 anos podem

ter mais tendéncia a problemas demenciais na terceira idade;

3 - HERANCA GENETICA: ja se aceita, mais concretamente, que seja uma
doenca geneticamente determinada, n&o necessariamente hereditaria

(transmissao entre familiares);

4 - TRAUMATISMO CRANIANO: nota-se que idosos que sofreram traumatismos
cranianos mais sérios podem futuramente desenvolver deméncia. Mas nao esta

provado;

5 - ESCOLARIDADE: talvez uma das razbes do grande crescimento das
deméncias nos paises mais pobres. O nivel de escolaridade pode influir na

tendéncia a ter Alzheimer;

6 - TEORIA TOXICA: principalmente pela contaminagdo com aluminio. Nada
provado.

As pesquisas quanto as provaveis causas despertam a atencdo de
especialistas que estudam a DA. Outros fatores de risco elencados para a
ocorréncia da doenca sao: exposicdo a radiacdo, infecgdes, doencgas
imunoldgicas, obesidade, altos niveis de colesterol e homocisteina, diabetes e
medicamentos diversos. Existem estudos que sugerem também que traumas
cranianos repetidos com perda de consciéncia, processos inflamatoérios cerebrais
e o “estresse oxidativo” podem também ser causa da doenga (BOTTINO, 2006). A
Doenca de Alzheimer acontece mais em mulheres que em homens, porém, como
elas vivem pelo menos cinco anos a mais que os homens, ndo esta muito claro se
€ porque elas vivem mais ou se € pelo género (LOPES, et al., 2006; BORGES,
2008; SAYEG, 2011).
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Nao existe até o momento nenhum medicamento que interrompa de
forma definitiva o curso da Doenca de Alzheimer, mas os seus sintomas
associados podem ser controlados através de medicacado ou ndo, e cada pessoa
tem uma resposta particular aos medicamentos (ABDO; FLEURY, 2006). Portanto,
o tratamento da DA n&o tem como objetivo a cura, e sim o retardamento da
progressao da enfermidade e controlar alguns sintomas. O profissional
responsavel pelo tratamento ndo deve apenas centrar-se na terapéutica
farmacolégica, sendo importante a associacdo com as medidas nao
farmacoldgicas, destacando, assim, um acompanhamento multiprofissional, que
prestara de forma integral uma assisténcia ao portador da DA e,

consequentemente, aos seus cuidadores (DOMINGUES, et al.; 2009).

Para Gwyther (1985), na Doenga de Alzheimer acontece a morte das
células cerebrais — 0s neurdnios, por uma causa ainda desconhecida, morrem, o
que acontece primeiramente nas areas da memoria e do comportamento, dai ser
nessas areas que se manifestam os sintomas iniciais da doenca. ldentifica-se
como sendo o0s neurbnios que usam CcoOmoO mensageiro quimico ou
neurotransmissor a acetil-colina. E no doente de Alzheimer, o nivel de acetilcolina,
que é um neurotransmissor importantissimo no desempenho cognitivo, esta
diminuido por um dos fatores: perda de neurbnios que o produzem, ficando,
portanto, uma producgao diminuida, ou por uma destruicdo expressiva pela agao
da enzima acetilcolinesterase, que degrada a acetilcolina. Assim, o0s
medicamentos que inibem essa degradacao, aumentando a quantidade disponivel

do neurotransmissor sao importantes e oferecem resultados interessantes.

De modo geral, o tratamento e o cuidado com o doente de Alzheimer
exigem toda uma reestruturacao familiar em varios aspectos: funcional, financeiro,
estrutural, até adequacdes fisicas do imével, pois as necessidades do paciente
alteram a rotina da casa, seu acompanhamento e providéncias especificas para
atendé-lo. Sabe-se que uma boa dieta alimentar, restricdo do uso excessivo do
alcool ou o uso de medicamentos que aumentem o fluxo sanguineo e o oxigénio
no cérebro podem ajudar no tratamento da Doenga de Alzheimer (BORGES,
2008).
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Segundo Borges (2008) e Sayeg (1998), o tratamento é dividido em duas

frentes:

1 - Tratamento dos disturbios de comportamento: para controlar a confuséo, a

agressividade e a depressdo, muito comuns nos idosos com deméncia;

2 - Tratamento especifico: dirigido para tentar melhorar o déficit de memoria,
corrigindo o desequilibrio quimico do cérebro. Drogas como a rivastigmina
(Exelon ou Prometax), donepezil (Eranz), galantamina (Reminyl), entre outras,
podem funcionar melhor no inicio da doencga, até a fase intermediaria. Porém, seu
efeito pode ser temporario, pois a Doenga de Alzheimer continua, infelizmente,

progredindo.

Essas drogas possuem efeitos colaterais (principalmente gastrico) que
podem inviabilizar o seu uso. Somente uma parcela dos idosos melhora
efetivamente com o uso dessas drogas, chamadas anticolinesterasicos, ou seja,

elas nao sao eficazes para todos os idosos demenciados.

De acordo com Bertolucci (2007), para saber se o paciente esta
respondendo bem ao tratamento, pode-se fazer a repeticdo dos testes que
avaliam memoria e outras fungdes, mas o que efetivamente interessa € como a
familia e as pessoas que convivem com a pessoa doente avaliam seu
desempenho. Como foi informado, o tratamento da Doenca de Alzheimer nao se
faz apenas por medicamentos, sendo da maior importancia associa-los e
complementa-los com tratamento de reabilitacdo das fungbes comportamentais e
cognitivas. Enquanto algumas habilidades estdo prejudicadas, outras estao
preservadas. E possivel usar capacidades preservadas para suprir, pelo menos
em parte, as que estdo prejudicadas. Pode ser util a ajuda de psicologos ou
terapeutas ocupacionais para fazer isso. E importante que o profissional tenha
experiéncia em reabilitagdo dessa doenga, que € progressiva, pois as técnicas

sdo diferentes daquelas usadas em outras condi¢des.

Dessa forma, a reabilitagdo cognitiva objetiva identificar como ajudar o
paciente a viver melhor com suas limitagcdes e, se possivel, impedir a progressao

da doenca através de técnicas especificas. Essas visam a recuperar ao maximo
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as fungdes perdidas ou substitui-las por outras atividades igualmente prazerosas
e gratificantes que oportunizem a pessoa uma melhoria na sua autoestima,
preservando ao maximo sua dignidade e independéncia na realizagdo das tarefas
diarias (BERTOLUCCI, 2007).

2.3. HISTORICO DA FAMILIA COM O PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL

Como ja exposto, a Doenga de Alzheimer é uma doenca que causa
progressivo transtorno mental. Em tempos passados os pacientes com essa
doenca eram colocados em hospitais e asilos. Porém, com o movimento de
desinstitucionalizacao do paciente, os cuidados com o mesmo voltaram para a

familia.

Rosa (2003) faz um histérico da familia com portador de transtorno
mental, lembrando que é socialmente construido o modo de conceber, tratar, se

relacionar e enfrentar o transtorno mental.

Segundo essa autora, no periodo pré-capitalista, o louco era problema de
competéncia da familia. Na Franga, ocorre a queda do Antigo Regime pelo
processo desencadeado com a Revolugcdo Francesa (1789), que se reflete em
outras partes da Europa. Nasce a sociedade burguesa sob o capitalismo. O ideal
do lluminismo esta presente e se baseia no conhecimento e na razao para libertar
o0 homem, conferindo-lhe autonomia. Com a Declarag¢ao dos Direitos do Homem e
do Cidadado em 1789, a sociedade € vista como um conjunto de seres autbnomos
com valor em si proprios, mas separados do social. Como o louco nao era
possuidor da razéo, era segregado, alienado em um asilo, isolado de sua familia,

para ser curado. A familia esperava passivamente que seu doente ficasse sao.

O alienismo, a primeira psiquiatria, age sobre a familia em nome da saude
e da moral, influi no comportamento dos pais com os filhos e interfere em como

educar os filhos. Tem influéncia, moralmente, ndo s6 na familia, mas na sociedade



75

em geral, porque, para a psiquiatria alienista, a causa do transtorno mental é o

desregramento moral, e a familia € culpabilizada nesse processo.

Rosa apresenta outra teoria, que foi feita por Kraepelin em 1883, baseada
na doenga mental como enfermidade do encéfalo. Essa teoria coexistia com a
teoria da explicagdo moral, mas a de ordem moral foi ainda reforcada com o

advento da psicanalise e persistiu por muito tempo.

Em sua pesquisa, ela mostra como, no mundo ocidental, a instituicao
asilar reina e se propaga. As idéias alienistas continuam mesmo apods a Segunda
Guerra Mundial. O capitalismo entra num periodo de crescimento, surge o
Welfare State ou Estado de Bem-Estar nos paises do primeiro mundo. A
psiquiatria comega a se modificar e se direciona para a saude mental. Surge a
psiquiatria social. Critica-se a estrutura asilar por nao trazer resultados e ser
cronificadora como também propiciadora do hospitalismo. As criticas visavam

mais a reforma do espaco hospitalar, mas com a preservacédo do mesmo.

No inicio da década de 1960, porém, surge a antipsiquiatria inglesa, a
antipsiquiatria americana e a psiquiatria de tradicdo basagliana, que rompem com
0 saber psiquiatrico como também ndo concordam com o hospital psiquiatrico. Os
servicos de saude mental de base comunitaria e novos procedimentos
terapéuticos sao incluidos. A familia ainda é culpabilizada pelo transtorno mental
(ROSA, 2003).

A antipsiquiatria foi criada nos anos 1960 em meio a varios movimentos
de contestagdo, principalmente o da contracultura. Contraria a concepgédo de
loucura como "doencga" e contra a "doenca mental", acreditava-se que se tratasse
mais de um "problema social". Os adeptos da antipsiquiatria queriam acabar com
o hospital psiquiatrico, que era visto como local de que a familia dispunha para se
livrar do louco. Propunham aten¢ao a saude em base comunitaria. Culpabilizavam
a familia pelo transtorno mental devido a sua estrutura autoritaria e repressora. A
antipsiquiatria, que produziu muita literatura sobre suas teorias, teve um papel
importante na denuncia e contestacdo da psiquiatria classica, que excluia e

muitas vezes, maltratava o doente e Ihe causava problemas iatrogénicos.
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Rosa (2003) refere-se ainda a perspectiva basagliana, que surge em
1961, na Italia, com Franco Basaglia. Ele considera o manicémio uma instituicao
de violéncia e cria novos servigos de saude comunitarios. Para a reintroducéo do
portador de transtorno mental no mundo social, ele destaca a importancia da
participacdo medica, dos profissionais em geral e principalmente dos profissionais
de saude, das familias e do publico em geral. Ha uma responsabilizacao total para
com o enfermo. A familia é vista positivamente por suas potencialidades e
recursos de reconstruir o cotidiano com o doente, mas também €& vista como
instituicdo de violéncia. A perspectiva basagliana ainda influencia a psiquiatria

atual em varios aspectos.

A partir de 1970 comeca a decadéncia do Welfare State na Europa, com a
crise de sobreproducao e de arrecadacgao. Para apoiar a reestruturagao produtiva
do capitalismo, houve a volta dos principios do liberalismo, agora chamado
neoliberalismo, que sustenta a participagdo minima do Estado para politicas
sociais. Assim, muitos encargos que o Estado havia assumido sdo passados para

a familia, que vem a ser usada como um recurso para as estratégias do Estado.

Segundo Rosa (2003), a familia ganha nova visibilidade na sua condigéo
de reproducgao social nos paises de primeiro mundo e no Brasil. Ja ndo € mais
culpabilizada pelo transtorno mental de seus membros e, com a reversdo da
situacdo, agora € estudada a respeito do impacto que o transtorno mental gera
para si. O impacto na familia é relatado e analisado também em trabalhos

académicos. A familia passa, assim, a ser vista como provedora de cuidados.

Com a crise do Welfare State, na Europa (1970), muitas demandas
chegam para as familias, sobrecarregando-as. Existe desemprego em seu meio,
as politicas sao de pouca acéo estatal para com o social, o portador de transtorno
mental € devolvido para a familia, a mulher sai para o mercado de trabalho,
ocorrem mudangas demograficas, além de outros fatores que complexificam a
situacdo da familia. A solidariedade familiar fica desgastada, enfraquecida. A
familia ndo tem condicbes e nao estad preparada para atender a todas essas
demandas, principalmente como cuidar em casos de transtorno mental, que

requerem cuidados especializados e multiprofissionais. Em razdo disso, no
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primeiro mundo, as familias comegam a pressionar o poder publico para prover

0S Servigos sociais.

Nos paises em desenvolvimento, essas influéncias chegam um pouco
mais tarde. Sao entao apropriadas e readequadas para suas realidades. Avoluma-
se a producao académica sobre o impacto do transtorno mental para a familia e

principalmente para o cuidador, que em geral € a mulher.

Em relacdo ao Brasil, Rosa destaca que, a partir dos anos 1980, com o
processo de redemocratizacdo do pais e com o Movimento de Reforma
Psiquiatrica, a familia alcancgou visibilidade no campo psiquico. Nos anos 1990 o
tema de provimento de cuidado ao portador de transtorno mental ganha um
grande embasamento tedrico, que veio principalmente pelo Movimento de
Reforma Psiquiatrica, que teoriza bastante sobre a relagdo da familia com o

portador de transtorno mental.

Outro autor que aborda o transtorno mental e a familia € Duarte (2010).
Ele expdée como, em todo o mundo, antes de 1960, o cuidado ao doente mental
se caracterizava por hospitalizacdo e asilamento. Cortavam-se os lagos sociais do
doente, isolando-o, porque se julgava que assim era melhor para a ordem publica.
Em todo o mundo, antes de 1960, o cuidado ao doente mental se caracterizava
por hospitalizacdo e asilamento. Cortavam-se os lagos sociais do doente,
isolando-o, porque se julgava que assim era melhor para a ordem publica. A partir
de 1960 em outros paises e de 1980 no Brasil, comeg¢ou a haver uma mudancga
de paradigma na questdo da saude mental. Surgiram assim movimentos para a
desinstitucionalizagao do paciente, retirando-o dos asilos e buscando (re)envolver
a familia no tratamento, e também atendé-la e apoia-la nas dificuldades com seu
doente (DUARTE, 2010).
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2.4. ADOENGA DE ALZHEIMER E A FAMILIA

A Doencga de Alzheimer € uma doenga de evolugao lenta, por isso o
diagnostico nao é feito de imediato, exigindo avaliagbes repetidas em intervalos
de meses para que se comprove a diminuicdo da memoria, capacidade de
planejamento, uso da linguagem, e s6 entdo se pensa em deméncia com
aprofundamento na confirmacdo da Doenca de Alzheimer. No entanto, quanto
mais precoce for o diagndstico, mais chances de tratamento correto havera, o que

traz como consequéncia o retardamento na evolugao da doenca.

O paciente torna-se cada vez mais dependente dos familiares e
cuidadores a medida que a doenga evolui, pois precisa de ajuda para se
locomover, tem dificuldade para se comunicar, e passa a necessitar de supervisao
integral para suas atividades rotineiras, até mesmo as mais simples, como

alimentar, higienizar e vestir-se.

Existem muitas dificuldades a serem assumidas pelos familiares com os
portadores dessa doencga. Apds o diagnostico confirmado, surgem varios dilemas
a serem enfrentados pela familia. Sempre se tem o receio de estar indo além dos
limites devidos para n&o invadir a individualidade da pessoa em questdo, mas
também nao se descuidando das providéncias a serem tomadas no tempo
adequado. Essa doenca requer um tratamento centralizado, inicialmente na
familia, que sera desempenhado por membros do nucleo familiar que serdo os
“cuidadores”, mas deve ser compartilhado por toda a familia, tdo logo seja
confirmado o diagndstico. E importante que se reuna a familia, se discuta o
problema e a possibilidade de participacdo de cada um na execucdo das tarefas
(GWYTHER, 1985).

Muitas vezes surge, na familia, a duvida em contar ou ndo contar ao
paciente a sua doencga. No entanto, esse problema s6 tem significancia nos
estagios iniciais da Doenga de Alzheimer porque o paciente ainda tem
possibilidade de compreender o significado do diagndstico. Existe, porém, a

duvida de que, ao saber do diagnédstico, o paciente possa ficar deprimido,
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desesperangoso e desmotivado pelo futuro que o espera, o que pode acelerar

suas limitagdes. E uma decisao dificil.

Um estudo com cuidadores de pessoas com Doenga de Alzheimer
mostrou que 83% deles n&o gostariam que o diagnostico fosse revelado a seus
familiares doentes. Por outro lado, 71% dos mesmos cuidadores gostariam de
saber o diagndstico, se tivessem a doenca. E significativo que, entre idosos ndo
demenciados, nove entre dez gostariam de saber, se fosse o caso (GWYTHER,
1985).

Para Gwyther (1985), no entanto, parece ser mais prudente contar a
verdade porque escondé-la pode trazer prejuizos significativos, como perda da
confianca na relagado médico-paciente e na familia, pois fica parecendo que estao
escondendo a verdade. E ainda o doente podera ter uma participagao mais ativa
na forma de conduzir o tratamento farmacoldégico porque devera tomar
medicamentos que sao indicados para tentar preservar sua capacidade cognitiva

e melhorar suas fungdes rotineiras.

A Doenca de Alzheimer requer um esforco combinado da familia,
cuidadores, voluntarios, profissionais e funcionarios (de casas especializadas
quando nao for mais possivel o tratamento na residéncia), pois exige cada vez
mais atencao, cuidados, supervisdo e assisténcia nas atividades diarias. E outro
enfoque do problema sdo os transtornos nao cognitivos ou mudangas de
comportamento, que sao responsaveis por uma enorme sobrecarga para a familia

e cuidadores.

A familia toda deve buscar informacdes sobre a Doenga de Alzheimer
para melhor compreender e auxiliar o paciente tdo logo o diagndstico seja
confirmado. Isso porque deve tratar o doente com habilidade, paciéncia e
compreensao, pois podera haver enfrentamento de problemas de comportamento,
como irritabilidade, agressividade, comunicacao e linguagem, disturbios do sono,
delirios e alucinagbes (BORGES, 2008).

E muito importante fazer com que esses pacientes sintam-se bem na

familia, sendo que aos poucos vao perdendo os vinculos afetivos pela crescente
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perda de memoria, que pode afasta-los do seu nucleo familiar e social até destruir
os lacos familiares e de cidadania (GWYTHER, 1985).

Esse é o aspecto mais devastador da Doenca de Alzheimer, porque é
uma doenga progressiva e alienante que vai apagando da memdria do portador
seus vinculos sociais anteriores e ele se sente um estranho no meio de estranhos
e num ambiente desconhecido. E como se estivesse perdido em um lugar nunca
visto antes, do qual nao tem referéncias anteriores, sempre esperando que seja
encontrado pela familia ou algum conhecido. Essa situacdo ocasiona um
desgaste imenso, medo, desorientagao, desespero e angustia dentro do ambiente

familiar.

Para a familia € fundamental considerar que nem todos estao preparados
Ou possuem recursos internos para conviverem e cuidarem desse idoso durante
as 24 horas do dia, todos os dias, por tempo indeterminado. Faz-se necessario o
acesso as informacdes sobre a doencga e sobre como desenvolver os cuidados,
através de equipes multiprofissionais, para apoiar e orientar tanto no nivel
individual como em programas com grupos de apoio as pessoas que assumem a

fungéo de cuidadores de idosos com Doenca de Alzheimer (GAIOLI, 2010).

De acordo com Borges (2008), é fundamental conhecer bem a doenca
que afeta o familiar idoso. E preciso aprender sobre a Doenca de Alzheimer, como
se manifesta, quais sdo os sintomas, como sera a sua evolugao, e saber o que
fazer em determinadas situacdes. Planejar o trabalho do cuidador também é
importante, pois ele tem o direito de receber ajuda de toda a familia, tem direito de
descansar, de tirar férias, de receber afeto e carinho, consideracao e respeito por
aquilo que faz, tem direito de cuidar de seus proprios interesses. Enfim, a
qualidade de vida do cuidador € primordial para a qualidade de vida do idoso. A
orientagcdo para uma familia que esta se defrontando com a situagao de ter um

idoso com deméncia basicamente consiste em:

1 - A tarefa de cuidador principal pode ser s6 de uma pessoa, mas todos os
familiares devem se esforgar para ajudar e amenizar a carga e o stress do

cuidador;
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2 - Todos os familiares devem tomar conhecimento da doenca com que estido

lidando. Informacgao nunca é demais;

3 - A familia, em conjunto, deve planejar o cuidado do idoso, com tarefas, horarios
e contribui¢des, inclusive a financeira. A Doencga de Alzheimer € uma doenca de
alto custo, com gastos elevados com remédios, fraldas descartaveis, plano de
saude, cuidadores profissionais para ajudar no banho, no curativo, dar

medicagdes e por para dormir;

4 - O auxilio dos grupos de autoajuda, no caso, a Associacdo Brasileira de
Alzheimer, sempre é muito valioso. S&o organizagdes que se preocupam
exclusivamente com esse tipo de doencga e fornecem uma série de subsidios para
o0 cuidado efetivo. Suas reunides sao bastante educativas e mostram que
cuidadores e familia ndo estdo na luta sozinhos. Deve haver solidariedade aliada
a informacéo, na familia e na comunidade. Esse é o principal caminho para se

enfrentar, com relativo sucesso, tao dificil empreitada (BORGES, 2008).

Outro aspecto extremamente relevante € o econémico. Por ser uma
doenca de longa duragéo, os gastos sdo grandes e por vezes a familia ndo esta
preparada para assumi-los. S&o0 gastos de diversas naturezas, com médicos,
remédios, diversos profissionais e terapias de apoio, cuidadores, fraldas,
alimentacao, adaptagdes do ambiente, buscando melhor qualidade de vida para o
paciente. Dai a importancia da familia, para dar uma melhor assisténcia ao seu

doente de DA e o poder publico fornecer suporte ao mesmo e sua familia.

A Doenca de Alzheimer e outras doencas correlatas sao muito
democraticas. Dinheiro, educagao, raga, saude e estilo de vida vigoroso néao
protegem ninguém dessas doengas. O medo nas pessoas aumenta quando véem
seus amigos chegados, colegas de trabalho ou familiares que comegam a se
deteriorar. Algumas pessoas, ao conviverem com portadores da Doenca de
Alzheimer, muitas vezes se sentem impotentes e assustadas, ficando com receio

de que o mesmo lhes possa acontecer (GWYTHER, 1985).

Dessa forma, as atividades desenvolvidas pelo paciente deverdo ser
acompanhadas e, dependendo da sua complexidade, até supervisionadas para
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evitar que acontegcam desastres. O objetivo é prevenir acidentes, especialmente
na execugdao de atividades instrumentais, as que exigem planejamento e
execucao de tarefas mais complexas. Sao situagdes preocupantes o uso de
eletrodomésticos, utensilios de cozinha cortantes, manuseio de materiais

inflamaveis, fogdo e elementos toxicos.

Deve-se entender que um paciente com Doenga de Alzheimer apresenta
limitacbes para a execucao das atividades da vida diaria (AVD) e das atividades
instrumentais da vida diaria (AIVD), o que leva a necessidade de ter o auxilio de
terceiros até para tarefas elementares, limitando sua independéncia (GWYTHER,
1985).

Percebe-se dai que existe uma enorme sobrecarga para a familia e
cuidadores, como: o paciente ndo quer ir ao médico porque sente que ndo tem
nenhum problema; a familia tem duvida se deve contar ao paciente a sua doenca
para ele entender e colaborar na tentativa de reduzir a velocidade do avango da
mesma. Outro dilema: quando e como introduzir o cuidador? E uma decisdo
familiar e envolve o risco de se errar. O cuidador também deve ser tratado para
aguentar as responsabilidades porque pode passar a ter ansiedade, depressao,
problemas sociais, problemas fisicos — porque muitas vezes ndo tem tempo de

frequentar academia de ginastica, além de poder apresentar disturbios do sono.

Se for observado que o idoso (prioritariamente) apresenta alteragcao de
personalidade e memodria, incapacidade ou dificuldade para executar as tarefas
basicas diarias, deve-se investigar o problema. Um diagnostico precoce da DA é
fundamental para uma avaliacdo, por parte da familia, quanto as providéncias e

tratamento a serem adotados.
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CAPITULO Illl: FAMILIA/PROMOGAO EM SAUDE E OS CUIDADOS NA
DOENCA DE ALZHEIMER

3.1. PROMOGAO EM SAUDE E DOENGA DE ALZHEIMER

O conceito de promogao da saude aparece na década de 1940, de forma
latente, com Sigerist (1946), citado por Teixeira (2002), que a define como uma
das tarefas essenciais da medicina; e vem novamente a tona na década de 1960,
com o conceito positivo de doenga, no sentido de incentivar a prevengao das
doencas, através do estimulo de habitos e comportamentos saudaveis, e com a
preocupacao de estar atuando nos fatores de risco, sendo que a Promogao da

Saude entra como parte da prevengao primaria.

Foi realizada em 1986 a primeira Conferéncia Internacional sobre
Promogdo da Saude em Otawa no Canada, como resposta de um novo
movimento em Saude Publica, a nivel mundial. Para a Promocédo da Saude, a
Carta de Otawa (1986) foi um grande marco teorico e nela € enfatizado que para
se desenvolver ao maximo a saude, necessita-se ter o controle sobre os

determinantes da saude.

A Organizagao Mundial da Saude (OMS) define como promog¢ao da saude
O processo que permite as pessoas aumentar o controle nos determinantes da
saude e dessa interferéncia obter melhora na saude. A promogdo da saude
representa um processo social e politico, ndo somente incluindo agdes
direcionadas ao fortalecimento das capacidades e habilidades dos individuos,
mas também acdes direcionadas a mudancgas das condi¢des sociais, ambientais e
econdmicas para minimizar o impacto de aspectos negativos na saude individual
e publica. A participagado das pessoas € essencial para sustentar as agbes de
promocdo da saude. A OMS define saude como um estado de completo bem-
estar fisico, mental e social, e ndo meramente como auséncia de doenga ou
enfermidade. Essa afirmagao também reforca a ideia de que a saude é um direito

humano fundamental.
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O modelo biomédico atual baseia-se na orientagao cientifica do século
XVII, consistindo numa visdo mecanicista e reducionista do Homem e da Natureza
que surgiu quando filosofos como Galileu, Descartes, Newton, Bacon e outros
conceberam a realidade do mundo como uma maquina. Assim, tal como se faz
com as maquinas, estudam-se os seres vivos através da separacao de suas
partes constituintes (os 6rgaos). E cada parte € estudada isoladamente. Sendo
que cada uma destas desempenha uma determinada fung¢do. O conjunto, que
representa o organismo, € explicado pela soma das partes ou das propriedades.
(WIKIPEDIA, 2012).

Atualmente, a saude tem um conceito mais amplo, deixando o modelo
biomédico, que é centrado na doenca e que trata o individuo, geralmente
buscando a sua cura. Saude agora é compreendida como um estado dindmico e
€ produzida socialmente. Busca-se ndo s6 diminuir os riscos de doengas, mas

principalmente aumentar as chances de saude e qualidade de vida (BUSS, 2000).

A saude é originada do resultado de varios fatores, como nutricéo,
habitacdo e saneamento; boas condi¢cdes de trabalho e de educacao; ambiente
fisico limpo; apoio social para a familia e individuos; estilo de vida responsavel;
cuidados adequados de saude. As acdes de saude sio, portanto, mais voltadas
para a coletividade e o ambiente. O ambiente € tomado em um sentido amplo,
abrangendo ambiente fisico, social, politico, econémico e cultural. As agbes de
saude sao executadas através de politicas publicas e também por condigdes
favoraveis ao desenvolvimento, como escolhas saudaveis e ainda o reforco
(empowerment) da capacidade dos individuos e da comunidade. Sao necessarias
politicas publicas saudaveis para atuar multi e intersetorialmente sobre os
determinantes da saude — biologia humana, ambiente, estilo de vida e assisténcia
a saude (BUSS, 2000).

Deve-se pensar no envelhecimento como um campo para a Promocéo da
Saude, pensando a velhice com um foco menos pejorativo e pensa-la de forma
positiva por toda a sociedade e pelos profissionais que trabalham com o idoso. O
idoso é agora visto como pessoa participativa no mundo. Quando o idoso estiver
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perto da sua finitude, é importante que ele seja o sujeito de sua historia para que

a morte social ndo preceda a morte fisica (TEIXEIRA, 2002).

Uma nova perspectiva global é vista para a saude, agora denominada de
questado saude, que adota a intersetorialidade, envolvendo a area de saude com
outras areas, como educacdo, trabalho e renda, habitagdo, meio ambiente,
transporte, etc. Dessa forma, a questdo da saude relaciona-se com o contexto

social, econdmico, politico, geografico e cultural (BUSS, 2000).

O enfoque coletivo de promogao da saude é dado por Candeias (1997),
que faz distingdo entre educagcdo em saude (sem confundir com informagao em
saude), que procura mudar comportamento individual, e promogao da saude, que,
embora inclua a educacdo em saude, visa modificar o comportamento

organizacional com abrangéncia em amplas camadas da populagao.

Visando ao enfoque coletivo de promocgao da saude, enfermeiras do
Programa Saude da Familia de Fortaleza (CE) em 2001, selecionaram um grupo
de idosos para desenvolver atividades fisicas e sociais, contando, para a selecao,
com a colaboragdo de médico, fisioterapeuta, educador fisico e agente de saude.
As atividades constavam de caminhadas, oficinas, passeios e terapia comunitaria.
Proporcionavam a promogao da saude fisica através de atividades fisicas e da
socializacdo através de atividades sociais e relacionais. Na promog¢ao da
socializagdo, a convivéncia em grupo € importante para idosos, ajudando o seu
equilibrio biopsicossocial, possibilitando-lhes assim enfrentarem melhor as
dificuldades que surgem com o envelhecimento. Eles se sentem mais apoiados
em grupo, adquirindo uma melhor qualidade de vida e bem-estar (VICTOR et al.,
2007).

Victor e colaboradores (2007) constataram ainda que os idosos nao
tinham uma socializacdo adequada por se queixarem com frequéncia da falta de
lazer na comunidade. Com as atividades de grupo, os idosos reencontraram
maneiras diferentes de viver e resgataram valores, os quais nem percebiam que
estavam faltando. Elas notaram que a inser¢do dos idosos em um grupo

propiciou-lhes melhoras bioldgicas, como maior flexibilidade, melhor mobilidade
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articular e ainda melhor interacdo social. Dessa maneira, favoreceu-se e

promoveu-se a saude na terceira idade.

A Promocdo a Saude visa a melhores condicbes de vida, para tanto
requer relacbes que sejam transversais, trabalhando a autonomia e o
protagonismo dos sujeitos. Isso tem provado que diferentes a¢des estdo sendo
realizadas em nome da Promogao a Saude, incluindo tanto atividades voltadas ao
coletivo, ao ambiente fisico, social, politico, econdmico, cultural, quanto aquelas
atividades que primam pela mudanca de estilos de vida que apresentam
determinado risco para a saude. Nesse sentido, a diversidade de atividades
muitas vezes acaba por igualar a Promogédo a Saude a Prevengao de Doencgas
(IGLESIA, 2009).

A comissdo de Seguridade e Saude do Estado do Ceara discute politicas
para idosos portadores de Alzheimer e cuidadores. A implantacdo de politicas
publicas para idosos portadores de Alzheimer, afasia (deterioragdo da fungéo da
linguagem) e similares, e a qualidade de vida dos cuidadores foram foco de
audiéncia publica promovida por essa referida Comiss&o de Seguridade e Saude,
no més de margo de 2012. Existem parlamentares que defendem a criagdo do
Grupo de Familiares Cuidadores do ldoso Portador de Alzheimer a ser implantado
na Escola de Saude do Estado do Ceara. Além da Criagao do Centro Estadual de
Atencdo a Saude do Idoso. Nesse centro, os idosos, além de distribuicdo de
remédios, teriam acesso a uma equipe multidisciplinar na area da saude, que
deveria também orientar as familias. Assim, existe a preocupagao de alguns
parlamentares quanto a melhoria da qualidade de vida dos idosos portadores da

Doenca de Alzheimer, seus cuidadores e familiares.

Os profissionais que lidam com a doenca podem também orientar nas
adaptagdes que o ambiente doméstico deve sofrer, com o objetivo de facilitar a
vida do portador da Doenga de Alzheimer, prevenindo acidentes domésticos e
reduzindo a dependéncia do doente nas atividades possiveis de serem por ele
executadas e estimulando-o a realiza-las. Pode-se também ensinar ao paciente a

utilizacdo de aparelhos e equipamentos que facilitem sua rotina diaria. E
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importante que as tarefas escolhidas para o doente sejam agradaveis e tenham

um significado para a pessoa acometida da DA (SAYEG, 2011).

Assim, a promocdo, a protegcdo e a recuperacdo da saude do idoso
requerem alianca interdisciplinar e intersetorial. Cuidar do idoso vai além da
conduta terapéutica no sentido estrito. E estar compromissado com a promog&o
da saude, com a prevengao de enfermidades e com o tratamento de quaisqueres
condigbes intercorrentes. A mudanca do perfil demografico brasileiro exige cada
vez mais adequacao na formagao de recursos humanos, os profissionais de
atencdo primaria a saude. Esses devem estar adequadamente treinados para
lidar com os problemas das morbidades do grupo populacional idoso, ja que com
os problemas proprios de um pais em desenvolvimento, experimenta rapido
envelhecimento populacional, pois a cada ano sao centenas de milhares de
idosos que se juntam a populagado, portanto, o Brasil precisa de profissionais
especializados, atualizados através de educagao continuada e comprometidos
para enfrentar o desafio crescente, envolvendo diversas areas do conhecimento
(GOMES; PEREIRA, 2006).

A compreensido da promog¢ao da saude esta formalmente incluida nas
politicas de saude como uma das fungdes essenciais da saude publica, sendo
necessario compreender a importancia das acbes de promocdo da saude
voltadas para os idosos (FREIRE JUNIOR; TAVARES, 2006). Segundo a
Organizagao Pan-Americana da Saude (2002), o conjunto de agdes concretas
gue sao necessarias para alcangar o objetivo central da saude publica (ou seja,

melhoria da saude da populagao) deve ser entendido como uma meta essencial.

O quadro demencial manifesta progressivas limitagdes na vida do doente.
Dai verifica-se a necessidade da promog¢do em saude como alternativa para
melhorar a qualidade de vida do portador e assim minimizar o impacto da doenca

para ele, sua familia e o cuidador.
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3.2 OS CUIDADOS E DOENTES COM DOENCA DE ALZHEIMER

O doente € um “ser” que vivencia uma doen¢a. Ha um rompimento entre o
seu "ser" anterior bom e o "ser" agora enfermo que sente-se agredido. Em geral,
ele ndo quer ser doente, quer ser sao. Cria-se um conflito interno e até um
desespero. O futuro é incerto. A existéncia do “ser” enfermo esta ameacgada. A

normalidade de sua vida, quebrada.

Ele s6 pode entdo confiar no conhecimento dos profissionais para
reconquistar a saude, agora sujeita ao médico, ao tratamento e até a internagao,
se for o caso. A pessoa tem sua liberdade restringida, modifica habitos de vida,
pode ser controlada pelo hospital. O “ser” passa a travar uma luta para conseguir

ficar bom, tendo o médico como aliado nesse ideal.

Nos casos de urgéncia e emergéncia, acontece uma ruptura grave em um
tempo muito curto em relacdo a saude do “ser”. Sdo ocorréncias que nao
permitem adaptagdo gradual a fatalidade, ndo ha tempo para uma preparagao
psicoldgica. Fica mais dificil a aceitagdo do fato que atua contra a saude. Para um
melhor resultado em beneficio do paciente, o profissional precisa de uma

aproximacao existencial e humana com o mesmo. (OLIVIERI, 1985, p.18).

Para Olivieri, (1985, p.18), "o tratamento pode ser impessoal (tratamento
de determinada afec¢ao), porém o cuidado com o Ser-doente € obrigatoriamente

pessoal e empatico; deve interpretar o Ser".

Para melhor interpretar o “ser”, requer-se uma visdo da doenca através
dos seus proéprios olhos (do doente). S6 se entende o doente no contexto de seu

proprio mundo, com suas proprias vivéncias.

E necessario interpretar a natureza essencial do doente para ajuda-lo no
restabelecimento de sua saude e muitas vezes de sua existéncia. O doente é
muito mais que um organismo afetado, € um ser que se relaciona e tem uma
histéria de vida. A interpretacdo da pessoa €& fundamental para socorré-la.

"Socorrer o individuo até o ponto de auxilia-lo a "compreender" a si mesmo
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enquanto doente" Olivieri, (1985, p.18) diz ainda que "ser no mundo" é
essencialmente, zelar, cuidar, existir ao lado das coisas e dos seres, ter
interesse, ser-com-os-outros que encontramos no mundo, o que Heidegger,

citado por Olivieri (1985, p.62), chama solicitude.

Cuidar do ser-doente € uma forma de solicitude, & preocupar-com. Para
cuidar & preciso "ser-com-os-outros". O cuidar do outro nos faz sair de nds
mesmos. E uma abertura para a pessoa préxima. O outro € um universo mutante,
diferente, com uma realidade psico-social peculiar e Unica. Sair do lugar comum,
sair-do-eu, despir de preconceitos, de rétulos, para abarcar a esséncia do ser, do
outro. O “outro” é sempre diferente do “eu”, por isso € um estranho e precisa ser

interpretado.

O "ser-doente" € mais dificil ainda de ser interpretado porque ele esta
fragilizado, confuso e perdido em meio a doenga. O ser-doente difere com a
idade, com as crises das idades, se move no tempo. Modifica-se porque nao é
ainda acabado (s6 acaba quando morre). Nao ha um doente efetivo, mas um
projeto em andamento e um "tempo vivido" doente pelo “ser”, com possibilidades
de vitorias ou derrotas (OLIVIERI, 1985, p.71).

O cuidar nos leva a transcendéncia e ao crescimento interno. Adquire-se
maior autonomia, maturidade, responsabilidade quando se exerce o cuidar.
Segundo Olivieri, "a transcendéncia, a possibilidade que o Ser tem de ir além de
si mesmo constitui, assim, a esséncia da existéncia humana" (OLIVIERI, 1985,

p.58) e a razao pela qual a vida se justifica e adquire sentido pleno.

Basaglia aponta como solugédo para a saude, a construgdo de uma

"sociedade voltada para o cuidado", pois

estamos apenas bastante conscientes de que nao é suficiente a simples
criacdo de servigos. A qualidade da mudanga s6 pode ser garantida, se
0S novos servigos sao acompanhados por uma radical transformagéo no
que seria uma sociedade voltada para o cuidado ("caring society") que é
responsavel por aqueles em necessidade. Entao, e s6 entdo, os direitos
do cidadao a protecdo em salde se tornara realmente um fato, e nao
meramente palavras. (grifo da autora) (Basaglia, 1989, citado por, Rosa,
2003, p.67).
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Se a doenga de modo geral exige o cuidar e o reconhecer o “outro”, com
ampla participagcao da familia, com mais razdo o doente de Alzheimer requer
atencdo e cuidados especiais porque ele € “ser’” que perde autonomia e

consciéncia, com a evolugao da doenga.

E muito importante para a saide de um paciente com a Doenca de
Alzheimer desempenhar alguma atividade fisica bem orientada, que leve em
consideragao as limitagcbes desse paciente, porque promove uma gama de
beneficios para ele e também para seu cuidador, ndo apenas sob o aspecto fisico,
mas também comportamental melhorando inclusive, o estado de espirito.
Exercicios fisicos ao ar livre, caminhadas, alongamentos, melhoram a circulagao,
a respiracdo, o comportamento, o funcionamento intestinal, e promove melhoria
na flexibilidade articular. Os exercicios devem ser feitos com acompanhamento de
um cuidador ou pessoa da familia, todos os dias por aproximadamente 15
minutos e se possivel pela manhad e a noite. Se necessario for, podera ter a

supervisao do terapeuta.

Para Gwyther (1985), trés aspectos sao importantes nos cuidados em DA:
1) A administracdo de problemas; 2) A adaptacdo do ambiente; 3) O apoio aos
cuidadores (familiares e cuidadores propriamente ditos). Os portadores da
Doenca de Alzheimer s&o pacientes que requerem mais supervisao, ajuda em

seus cuidados pessoais e menos procedimentos técnicos e especializados.

Os pacientes de Doenga de Alzheimer, devido a peculiaridade dessa
doenca, podem se apresentar em determinados momentos muito irritados,
intrataveis mesmo, mas isto tem que ser entendido como uma derivagao da
doenca e ndo da personalidade do doente. Essa € uma grande angustia a ser
enfrentada pelos parentes e cuidadores. A DA exige muita tolerancia,
compreensao e paciéncia da familia e cuidadores, que precisam dissociar a
doenca e seus efeitos da pessoa do doente, compreendendo a mudanca que
ocorreu com aquela pessoa com a qual sempre conviveram e que era bem

diferente no passado.
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Todo esse processo requer um aprendizado com dedicagdo e dignidade
humana para que a familia suporte ver a pessoa ir perdendo suas caracteristicas
individuais e se transformando numa outra realidade muitas vezes desagradavel.
Esses pacientes ndo devem ser excluidos das reunides festivas da familia, como
almogos em restaurantes, festas de aniversario, visitas a amigos, etc. Devem
participar do convivio social como sempre participaram. E todos devem ser
conscientizados do problema que é a transformacédo progressiva pela doenca,

inclusive as criangas, para nao deixarem o doente isolado.

A dedicacgao, a paciéncia, o carinho e o respeito, associados a medicagao
prescrita, podem ter uma boa eficiéncia no controle de muitas alteracbes de

comportamento do portador de Alzheimer.

3.3. INSTITUIGOES ORIENTADORAS E CUIDADORES DE DOENTES COM
DOENCA DE ALZHEIMER

3.3.1. Instituicoes

Alzheimer's Disease International (ADI) € uma federagao internacional de
associagdes de Alzheimer pelo mundo e tem relagcéo oficial com a Organizagao
Mundial de Saude (OMS). A Alzheimer's Disease International (ADI), fundada em
1984, é uma associacgao voluntaria, que une profissionais, cuidadores, familiares e
quem mais se interessar a respeito da doenga de Alzheimer e ao que se relacione
a ela. A Alzheimer's Disease International acredita que para vencer a luta contra a
deméncia, é necessario unir solugdes globais com conhecimento local. Portanto
trabalha em duas frentes: uma para fortalecer as Associacbes de Alzheimer em
promover e oferecer cuidados e suporte para pessoas com deméncia, seus
cuidadores e familiares; e outra frente para trabalhar globalmente, focando
atencao no estudo da deméncia. Canineu (2006) enumera ainda outros objetivos
da ADl:
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1- Promover e estimular o conhecimento publico sobre a Doenca de Alzheimer

(DA), incentivando a atuagao das associagbes nacionais.

2- Informar e orientar familiares, cuidadores, profissionais, grupos de apoio,
interessados em geral, através da distribuicdo de informagbes cientificas e
educativas sobre a DA.

3- Promover anualmente um encontro internacional sobre DA, para troca de
experiéncias e aprendizado entre familiares, cuidadores, profissionais,

associagdes e grupos de apoio.

4- Apoiar e incentivar a pesquisa cientifica sobre os aspectos biopsicosocial da
DA como: atuagao da familia, cuidados no dia-a-dia, tratamento farmacologico e

nao farmacoldgico, prevengao, etiologia, etc.

No Brasil, a ADI é representada pela Federagao Brasileira de Alzheimer, a
FEBRAz que reune as duas maiores associagdes: a ABRAz (Associagdo
Brasileira de Alzheimer, Doengas Similares e ldosos de Alta Dependéncia) e a
APAz ( Associagdo de Parentes e Amigos de Pessoas com Alzheimer, Doengas
Similares e Idosos de Alta Dependéncia). Existem outras associacbes como:
AMADA, em Campinas; AFADA, em Bauru; e GRAFAz no Espirito Santo. Sendo
importantes, porém, nao tao representativas quanto a ABRAz (CANINEU, 2006).

A Associagao Brasileira de Alzheimer (ABRAZz) é uma sociedade civil,
sem fins lucrativos que reune todos envolvidos com a Doenca de Alzheimer e
outras deméncias, atualizando os conhecimentos, proporcionando trocas de
experiéncias e apoiando agdes para o bem-estar do portador, do cuidador, da
familia e do profissional (BOLETIM DA ABRAZz). Verifica-se que possui 0s

mesmos objetivos da Alzheimer's Disease International (ADI).

A ABRAz foi fundada pelo Dr. Norton Sayeg junto com alguns familiares e
profissionais, em 1991, e tem contribuindo para maior divulgagdo e conhecimento
sobre a doenca em todos os ambitos, despertando o interesse, por parte de
profissionais da saude e da area social, sobre a doencga, o portador e o cuidador
(CANINEU, 2006).



93

Dentre os muitos servigos que a ABRAz oferece, destacam-se:

1- Reunides informativas, geralmente mensais, coordenadas por profissionais

envolvidos com a Doenga de Alzheimer (DA).

2- Grupos de apoio para familiares ou cuidadores, que se encontram para trocar

experiéncias.

3- Atendimento pessoal a todos que buscam a sede nacional, podendo ser dadas
orientagdes mais especificas sobre algum aspecto da doenca, e oferecer material

impresso para melhor esclarecimento sobre a mesma.

4- Disponibiliza o numero de telefone 0800551906 que é gratuito para esclarecer

duvidas, dar informacgdes e orientagdes para quem liga de qualquer parte do pais.

5- Produz o Boletim Informativo, que divulga informagdes atualizadas e artigos

variados sobre a Doenca de Alzheimer (DA).

Canineu (2006) relata o interesse da Associagao Brasileira de Alzheimer
em assegurar o direito dos portadores de DA junto ao Ministério da Saude (MS),
viabilizando o atendimento na rede publica através de uma luta continua. Nesse
sentido, em 12/04/2002 o Ministério da Saude (MS) assinou uma série de

portarias em beneficio do doente e de seus familiares. As portarias sao:

1- Portaria 702 - cria meios para a organizagao e implantacdo de Redes Estaduais
de Assisténcia a Saude do Idoso, determinando as Secretarias de Saude a
adocdo de providéncias para a implantagdo de redes de assisténcia ao idoso e

organizagao, habilitagdo e cadastramento dos Centros de Referéncia.

2- Portaria 703- cria o Programa de Assisténcia aos Portadores da Doenga de
Alzheimer. Define que o programa sera desenvolvido de forma articulada pelo MS
e pelas Secretarias de Saude em cooperacdo com as Redes Estatais de

Assisténcia e Centros de Referéncia e Acompanhamento a Saude do Idoso.
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3- Portaria 249- estabelece normas para cadastramento de Centros de Referéncia
em Assisténcia a Saude do Idoso e a forma de encaminhamento das solicitagdes

de cadastramento junto ao MS.

4- Consulta Publica n°1 - atualizada pela Portaria 834 (de 31/10/2002), cria os
mecanismos de acesso dos pacientes do SUS aos medicamentos usados para

tratamento da doenca: rivastigmina, galantamina e donepezil.

Verifica-se, dessa forma, a contribuicdo social da entidade. A ABRAz
facilita inclusive a distribuicdo gratuita do medicamento que ainda esta nas maos
de poucos. O maior objetivo da ABRAz é a informagdo associada com a
solidariedade para levar aos familiares e cuidadores maior tranquilidade no
manejo diario com o portador da Doenga de Alzheimer (BOLETIM DA ABRAZ)

Em Goias existe a Associagdo Brasileira de Alzheimer Regional Goias
(ABRAz-GO), entidade formada por profissionais da area da saude e familiares de
portadores da Doenga de Alzheimer (DA). Busca transmitir informagdes sobre o
diagnostico e tratamento da DA e também orientar sobre os aspectos cotidianos
do acompanhamento ao portador. Entre as suas atividades, estdo reunides
mensais, grupos de apoio, atendimento pessoal a familia, producdo de material
informativo, etc. O propdsito é ajudar as pessoas a entenderem melhor a doenca,
favorecendo assim assisténcia aos pacientes e uma qualidade de vida mais digna
tanto para o portador como para sua familia. Na associagdo Estadual, os
interessados podem encontrar informacdées sobre a DA, orientagdes para o
familiar/cuidador, locais no pais onde a ABRAz é representada, reunides de
grupos de apoio, links com esclarecimentos sobre a doenga de Alzheimer, além

da divulgacao dos eventos oferecidos pela ABRAz..

3.3.2. Cuidadores

Em relacédo aos cuidadores de portadores de DA existe uma caréncia em
todos os niveis de atencgao, de profissionais qualificados para o cuidado ao idoso,
e também de instituicbes de saude especializadas no tratamento e

acompanhamento dos pacientes com doencga de Alzheimer.



95

Baseando-se no conceito de familia, que pode ser entendido como
pessoas aparentadas que vivem em geral na mesma casa, particularmente o pai,
a mae e os filhos; grupos de individuos que professam a mesma crenga, tem os
mesmos interesses; grupo formado por individuos que s&o ou se consideram
consanguineos uns em relagdo aos outros, ou que descendem de um tronco
anscestral comum ou que sejam ainda estranhos admitidos por adocéo, é que se
designa, dentro da familia, um membro principal, com possibilidade de atuar na
modalidade do cuidador familiar (FONSECA; SOARES, 2006). O cuidar do idoso

no ambiente domiciliar & tendéncia mundial.

A Constituicdo Brasileira (1988) assegura em seu artigo 229 “(...) os filhos
maiores tém o dever de ajudar e amparar os pais na velhice, caréncia ou
enfermidades”. O Estatuto do Idoso, em seu artigo 3°, paragrafo V, reafirma esta
questdo ao abordar a “priorizagcdao do atendimento do idoso por sua proépria
familia”. Além de ser um dever designado a familia pela constituicao, ela também
€ responsabilizada pela sociedade pelos cuidados prestados ao idoso, quando a
funcao do cuidar ndo é adequadamente realizada, a familia sofre sancdes sociais,
sendo considerada negligente e/ou irresponsavel (FONSECA; SOARES, 2006).

Geralmente, um membro da familia fica responsavel pelos cuidados do
idoso doente, e na maioria das vezes, despreparado psicologicamente e
tecnicamente para tal funcdo, esse cuidador podera adquirir transtornos
decorrentes desta fung¢ao, necessitando, também, de cuidados de um profissional
especializado. Para Esping-Andersen e Palier (2010) a demanda de cuidados
para os dependentes maiores de idade (caso em que se enquadra o doente de
Alzheimer) tem aumentado rapidamente, porém esta desaparecendo a “reserva

tradicional de cuidadores informais saidos da familia” (2010, p. 103).

Segundo Morais (2009), cabe enfatizar que a Doencga de Alzheimer impde
a familia a reorganizagao e negociag¢des que incluem identificar aqueles que tém
disponibilidade de tempo e o desejo pessoal para assumir a tarefa de cuidar do
portador. Esse processo decorre de uma dinamica especifica construida dentro da
familia e obedece a certas regras culturais e sociais que estdo relacionadas

principalmente ao género, parentesco e proximidade fisica.
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O Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social (BRASIL, 2000) sugeriu a

seqguinte classificacdo dos cuidadores.

O cuidador formal — a pessoa maior de idade, com 1° grau completo e que
passou por um treinamento especifico em uma instituicdo oficialmente
reconhecida; faz o elo entre o idoso, a familia e os servicos de saude ou da

comunidade e que, geralmente, exerce atividade remunerada.

O cuidador profissional — é aquela pessoa com diploma de 3° grau,
conferido por uma instituicdo de ensino reconhecida e que presta assisténcia

profissional ao idoso, a familia e a comunidade.

O cuidador informal — é a pessoa com ou sem vinculo familiar, sem

remuneracgao e que presta cuidados a pessoa idosa no domicilio.

Os cuidadores informais sdo divididos em cuidadores primarios,
secundarios e terciarios, segundo as tarefas realizadas, o seu grau de
envolvimento com as tarefas desempenhadas e com as responsabilidades do
cuidado. O primeiro grupo, também denominado “cuidadores principais”, é
composto por aqueles que assumem a responsabilidade integral por
supervisionar, orientar, acompanhar e/ou cuidar diretamente da pessoa idosa, ou
seja, € o grupo que realiza a maior parte das tarefas (YUASO, 2001). Os
cuidadores secundarios podem desempenhar o mesmo tipo de tarefa dos
cuidadores primarios, mas que nao tém o mesmo grau de envolvimento e
responsabilidade pelo cuidado, enquanto que os cuidadores terciarios sao
aquelas pessoas que auxiliam, esporadicamente ou quando solicitadas, no
desenvolvimento de atividades instrumentais da vida diaria mais relacionadas a
tarefas especializadas. Nao tem responsabilidades com o cuidado e podem

substituir o cuidador primario em situacdes excepcionais (GLOBERMAN, 1994).

A definicdo apresentada pela Politica Nacional do ldoso € que o cuidador
€ a pessoa, membro da familia ou ndo, que, com ou sem remuneracao, cuida do
idoso doente ou dependente no exercicio de suas atividades diarias. Auxilia nas
atividades como higiene pessoal, alimentacdo, medicacdo de rotina,
acompanhando a pessoa aos servigos de saude e demais servigos requeridos no
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cuidado do dia a dia como ida aos bancos e farmacias; ficam excluidas as
técnicas ou procedimentos identificados como apenas dos profissionais
legalmente autorizados. A Politica Nacional do Idoso fortalece a necessidade de
se estabelecer “parceria” que envolva cuidadores profissionais e cuidadores
leigos, ou informais. A assisténcia domiciliar ao idoso fragilizado, oferecida por
profissionais, deve compreender também esclarecimentos e orientacbes aos
cuidadores quanto aos cuidados que devem ser prestados, bem como fazer

assegurar a conservacao da prépria saude do cuidador (BRASIL, 1999).

Sabe-se que o cuidador informal prevalece em muitos paises e essa
tarefa na maioria das vezes é executada de forma voluntaria e sem remuneracao,
fato que pode ser atribuido a cultura e aos preceitos religiosos que geralmente
pregam “honrar pai e mae” (CALDAS, 2004).

Segundo Engelhardt et al., (2005), quando a doenga vai progredindo,
causando na pessoa declinio congnitivo, transtornos de comportamento e
dependéncia para as atividades da vida diaria, os cuidadores vao se sentindo
mais estressados podendo gerar conflitos familiares e problemas econémicos
pelos gastos com o doente. A carga gerada pelo cuidado é de ordem emocional,
social, econdbmica e fisica, causando muitas vezes problemas de saude
psicolégica (ansiedade, depressao, insdnia) como também para a saude fisica

(hipertensao arterial, propensao a infecgdes).

De acordo com Borges (2008), o cuidador assume, na maioria das vezes,
um papel que |he foi imposto pela circunstancia, e ndo por escolha propria; apesar
de, no inicio, também achar que esta missdo naturalmente seja sua. O que
acontece € que o cuidador familiar ndo tem nocdo do que lhe espera, ndo tem
nogao do quanto lhe sera exigido. Se houver uma estrutura familiar favoravel, ou
seja, familiares dispostos a tomarem o papel de cuidadores do idoso, melhor para
todos e, principalmente, para o idoso. Se, no entanto, poucos ou somente um
assumir o cuidado, todos, inclusive e principalmente o idoso, saem perdendo.
Quem mais assume o papel de cuidador sdo as mulheres: a esposa, a filha, a

irma, a sobrinha, a cuidadora profissional, a enfermeira. Na grande maioria das
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vezes, esse papel de cuidador recai sobre um membro da familia que ja mora

com o idoso.

Quase sempre emerge na familia a figura do cuidador, que convivera
diariamente com o enfermo, e assumira os cuidados e as atividades relacionadas
ao idoso, tornando-se o principal apoio para auxiliar na manutengao da identidade
e autonomia, configurando-se em um importante elo entre o idoso e o mundo,
mas o cuidado também pode ser exercido, por amigos e vizinhos, além de
familiares (LUZARDO, 2006).

A funcdo de cuidador familiar de idoso com Alzheimer ndo € um papel
transitorio, pois na maioria dos casos o paciente ira viver 10 a 20 anos em
situacado de crescente dependéncia, requerendo atencao ininterrupta durante as
24 horas do dia. Portanto, vivenciar uma experiéncia de cuidar de um familiar, que
na evolucado da doenga chega a nao reconhecer o seu ente querido, proporciona
no cuidador familiar desenvolvimento de sentimentos ambiguos e contraditérios
que, necessariamente, terdo que buscar apoio em crencas e valores e na propria
fé para, assim, manter o equilibrio e a energia capaz de propiciar a realizagao do
cuidado (MORAIS, 2009).

A tarefa do cuidar requer atengéo integral, e quando é feito por uma unica
pessoa, existe uma grande probabilidade de ocorrer esgotamento fisico e psiquico
daquele que presta o cuidado, ja que se trata de um trabalho repetitivo e sem
descanso, afetando assim a qualidade de assisténcia prestada. Dessa forma, os
cuidadores precisam de atencgao tanto quanto os enfermos, para que possam ter
saude e exercer sua tarefa, proporcionando melhor qualidade de vida para si
mesmo e para o idoso dependente (DOMINGUES et al.; 2009).

O cuidador torna-se o individuo mais importante no processo da doenca
de Alzheimer, ficando responsavel por todos os cuidados que envolvem o idoso. O
individuo que assume o papel de cuidar possui uma concepc¢ao de saude, doenca
e compromisso familiares que esta diretamente associada a maneira como ele €,

no decorrer de sua histéria de vida, foi se apropriando de conhecimentos sociais
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humanitarios e familiares, buscando atender a necessidades proprias e de outras
pessoas (FONSECA e SOARES, 2006).

No entanto, de modo geral, ha muitos cuidadores e profissionais de saude
com duvidas em relacdo ao conceito e a forma de cuidar, dai a importancia do
conhecimento, do aprendizado quanto ao cuidar de forma humanizada do
portador da doenga cronico-degenerativa, como € a de Alzheimer, amenizando
assim a dor e os preconceitos que o doente sofre com as limitagdes impostas pela
doenca (FOWLER e SA, 2009).

No Brasil, o Estatuto do ldoso preconiza a permanéncia deste junto a
familia, o que deve ser garantido por meio de suporte social, que inclui, entre
outras coisas, o atendimento domiciliar, para a populacdo que esteja
impossibilitada de se locomover, podendo entdo, se beneficiar de tal servico
(PNHA, 2004). Assim, € mais humano atender o paciente no domicilio junto com a
familia, pois 0 aspecto humano no ambiente hospitalar ainda €, com certeza, um
dos mais dificeis de ser efetivado, ja que a rotina diaria e complexa que envolve o
doente no ambiente hospitalar € mais agressiva, tensa e traumatizante, embora o
hospital seja o local ideal para o atendimento do paciente em raz&o dos recursos
técnicos disponiveis (FOWLER e SA, 2009).

Outro ponto relevante é a concepcéo individual e familiar acerca de saude
e doencga. Pessoas e grupo familiares, em razao de suas préprias histérias de
vida, crencgas e valores peculiares tém visdes diferentes sobre saude, doenga e
mesmo a maneira de cuidar, Por isso € importante que a familia tome para si o
papel de cuidador, pois € ela que conhece os habitos, preferéncias, gostos e
maneira de ser do doente, assim cada familia tem mais condicoes de desenvolver
um cuidado proprio e adequado ao seu doente (FONSECA e SOARES, 2006).

No cuidado ha que se considerar ainda o tratamento farmacoldgico, que é
importante para melhorar, estabilizar ou diminuir o declinio da saude do paciente
com Doenga de Alzheimer, em relagdo a cognigéo, fungdo e comportamento do
doente, além de possibilitar uma melhor qualidade de vida para o cuidador
(ENGELHARDT, et al., 2005).
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No entanto, por ser até o momento, uma doencga carente de cura e
tratamento resolutivo, os cuidados paliativos de conforto, ajuda e atengado
constituem os maiores alvos de bem estar do paciente. Assim, se o cuidador ndo
se encontrar em boas condi¢des, devido ao desgaste intenso que essa tarefa
exige, a saude e o cuidado do idoso com deméncia ficarao prejudicados. Dessa
forma, € importante que ambos, o doente e o cuidador estejam bem. Presume-se,
entdo, que um dos principais pilares do tratamento da deméncia é fornecer ao

cuidador todas as condi¢des possiveis, para melhor desempenhar seu trabalho.

Isto significa que estas pessoas terdo um comprometimento na sua
capacidade de gerir suas vidas porque apresentardao problemas de memoria,
confusdo mental, perdas de habilidades motoras que limitardo suas atividades
basicas como vestir-se, tomar banho, se alimentar, dirigir veiculos, trabalhar com
dinheiro, etc., necessitando assim, de assisténcia de terceiros, seus “cuidadores”,
diariamente (BERTOLUCCI, 2006; MORAIS, 2009).

Uma pesquisa realizada em Goiania (2011), com cuidadores de Doenca
de Alzheimer mostra uma cuidadora que declarou a necessidade de mudar sua
vivéncia do tempo, vivendo um dia de cada vez e que precisou ter inumeras
atividades para que sua vida n&o se tornasse t&4o massacrante. A pesquisa chama
a atencao para a necessidade de grupos de apoio para os cuidadores, que assim
podem trocar experiéncias com outros, na vivéncia de problemas semelhantes
(BRASIL, 2011).

Algumas pesquisas revelam que a Doenga de Alzheimer na sua
modalidade familiar, quando normalmente existem outros casos na familia, é rara
(5% dos casos) e atinge pessoas jovens (com bem menos de 65 anos), na faixa
dos 30 anos, causando agravamento e deterioragdo mais rapida. Os sintomas séo
semelhantes aos apresentados pelos idosos com a Doencga de Alzheimer, sé que
a doenga causa maiores transtornos para as familias. Os pacientes jovens
apresentam dificuldade de expressdo e € mais rapida a aceleracdo do
desenvolvimento da patologia. Nas familias em que o portador de Alzheimer tem
um coOnjuge ainda jovem e filhos criangas e adolescentes, o transtorno torna-se

mais complexo, porque todos estdo em idade produtiva e ndo ha familiar para
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ajudar na funcédo de cuidador. As alteracbes de comportamento como gritos e
resmungos, se tornam dificeis de serem administrados e talvez se exija um

processo mais rapido de internacdo em casas especializadas.

Discutir sobre a realidade dos idosos portadores de deméncias e seus
cuidadores € de grande importancia. Portanto preconiza-se a necessidade de
formacao de equipes e grupos para troca de experiéncia entre familiares e
profissionais de saude que tém a fungao de cuidar desses idosos. Nos grupos de
autoajuda essas pessoas podem desabafar e buscar informagdes que facilitem
seu trabalho. A sobrecarga fisica e emocional desses cuidadores € muito grande.
Para a atual presidente da Associagao Brasileira de Alzheimer (2012 - 2015), as
pessoas que cuidam de idoso precisam de apoio governamental e de cursos de
capacitacao. “Nosso Pais esta envelhecendo e temos que nos preparar com

politicas e instituicdes de acolhimento aos idosos e suas familias”.

Luzardo e Waldman (2004), em estudo realizado no ano 2002, num
Hospital de Ensino de Porto Alegre-RS, com familiares de idosos com Doencga de
Alzheimer, levantaram sentimentos manifestados pelos cuidadores familiares dos
mais variados matizes, estando presentes em suas mensagens a culpa, o medo,
a ansiedade, o pesar diante de uma doenga totalmente incapacitante, o mergulho
na inseguranca do caos do desconhecido, a estranheza frente a troca inevitavel
de papéis sociais, o sentimento de impoténcia perante a evolu¢gdo da doenga, a
tristeza diante da falta de infraestrutura e de condi¢des financeiras, além da raiva
originada pela sensagdo de chegada lenta da morte. Contudo, havia também
sentimentos de aceitagdo da vontade de Deus, de amor e de solidariedade para

com o doente, que se apresentava tao fragilizado.

O cuidador familiar foi considerado, diante de pesquisas, um heréi
anbnimo, pois sua acdo se da no espaco domeéstico, onde parte significativa da
vida das pessoas transcorre e onde se mantém segredos, verdades, mentiras,
memorias, fatos, fotos e relagdes importantes. Dessa forma, esses sujeitos
escondidos em sua grandeza sdo herdis invisiveis e solitarios, pois nem sempre
sdo percebidos como fundamentais ou valorizados como cuidadores, quer pela

familia quer pelos servigos de saude (MORAIS, 2009).
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Brasil (2011) realizou uma pesquisa qualitativa, em Goiéania-GO, na qual
observou que, no processo de assumir a responsabilidade de cuidar, os familiares
percebem os sintomas e levam seus entes ao médico para obter o diagndstico.
Apods o diagnéstico de DA vem o processo de aceitagado da doencga, que é dificil.
De acordo com essa pesquisadora, ocorrem na familia mudangas, em
decorréncia de reagdes diversas e muitas vezes contraditérias, havendo
aproximacoes e afastamentos na familia nuclear e de parentes. Alguns membros
modificam seus pensamentos e aceitam o exercicio de cuidar. Nesse sentido, o
aparecimento da DA na familia pode gerar crises que demandam tempo para a

familia se reorganizar.

Neste sentido, descobrir uma pessoa doente na familia € uma nova
realidade que se apresenta, surgindo a necessidade inevitavel de cuidados. E
preciso estabelecer estratégias de enfrentamento a essa situagéo para que a vida
se torne sustentavel ao cuidador. E importante manter os papéis de quem cuida
para além do cuidado, buscando reorganizagéo conjugal, mantendo os papéis de
homem ou de mulher, cuidando de si mesmo e da propria saude, preservando a
profissdo, tendo momentos de lazer, conservando a fé, recebendo apoio na rede
social e da familia. E possivel tornar a dificuldade em cuidar algo menos penoso e
mais compartilhado. Com relacdo a rede social, a pesquisa verificou apoio da
rede social de amigos a algumas cuidadoras de modo a auxilia-las, mas também
verificou a falta de apoio de outras redes sociais ao subestimar o trabalho de uma

cuidadora, deixando-a revoltada.

Em um estudo sobre a deméncia, Garrido e Almeida (1999) relatam que a
atividade de cuidar de pessoas demenciadas € uma sobrecarga na vida do
cuidador. Eles observam que os disturbios apresentados pelos pacientes levam os
cuidadores a manifestar quadros depressivos e de ansiedade que contribuem

para a deterioracdo das suas condicdes fisicas e psiquicas.

Freitas et al. (2008) também enfatizam a importdncia de uma
reorganizagao geral da familia, pois a organizagao anterior pode n&o atender mais
a nova situagcédo e as necessidades surgidas. Com a progressdo da doenga, os
familiares ficam desestabilizados. O paciente ja ndo consegue executar as
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atividades da vida diaria. Portanto, € importante o conhecimento sobre a doenca e
sua evolucdo para que os familiares cuidadores se preparem, mesmo que
minimamente, e se reorganizem fisica e emocionalmente para as mudangas que
acontecerao com o doente, e que vao acarretar alteragées no ritmo de vida de

todos.

Ainda, Freitas e colaboradores (2008) verificaram que, na convivéncia
com os doentes de Alzheimer, sdo gerados por parte do cuidador sentimentos e
conflitos diarios que tendem a aumentar com o decorrer da doenga, porque o
doente apresenta perdas progressivas e irreversiveis e mudangas que geram
situagdes unicas na convivéncia com ele. Com a progressdao das fases da
doenca, as perdas para o doente se tornam maiores, e o familiar cuidador passa a
sofrer uma inversao de papéis, ou seja, o cuidador passa a viver intensamente a
vida do doente. Assim, muitas vezes, para alguns cuidadores, desaparece a

separacao entre a sua vida e a do paciente.

O cuidador assume a vida do doente como se fosse a sua. Dessa forma,
em alguns casos, conviver com pacientes com doenga de Alzheimer é também
ser atingido pela doenga. Muitas vezes o cuidador encontra dificuldade na divisdo
dos afazeres, gerando crise na familia e as vezes desestruturacdo da mesma. Na
intencao de ajudar o doente, e para que nada venha a |he faltar, o cuidador chega
a esquecer de si mesmo e de sua saude. Conviver com um familiar doente pode
levar o cuidador e a familia a adoecerem também, por serem compelidos a
abdicar de muitas coisas de suas vidas em prol do outro. Freitas et al. (2008)
alerta que os sistemas de saude brasileiros n&o incluiram ainda o cuidador de
pacientes com Alzheimer como sujeitos de suas agdes, sendo realizados apenas

atendimentos isolados para o cuidador.
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3.4 IMPACTO DA DOENGA DE ALZHEIMER NAS FAMILIAS PESQUISADAS

Para esta dissertagdo, foi realizada uma pesquisa com familiares e
cuidadores de pacientes com a Doenga de Alzheimer no municipio de Goiania,
durante o periodo de outubro de 2011 a janeiro de 2012. Do total de 22
participantes, sete foram contactadas, em reunidao da Associacdo Brasileira de
Alzheimer, Regional de Goias, que aceitaram participar, assinando um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e respondendo ao questionario. Os outros 15
participantes foram escolhidos por indicagao de pessoas que conheciam familias

com um doente de Alzheimer.

A pesquisa consistiu em um questionario com 12 questdes de multiplas
respostas, para os participantes marcarem X na opg¢ao correspondente a sua
realidade. As questdes objetivavam colher informagdes sobre o impacto da
doenca na familia, tendo em vista ainda a repercussao dessa atividade no estado
de saude do cuidador. Das 12 perguntas, apenas uma exigia uma justificativa por
escrito. O questionario (em anexo) foi distribuido para 22 pessoas, entre

familiares e cuidadores.

Embora estivesse indicado no préprio questionario e também tenha sido
orientado que se marcasse apenas uma opg¢ao em cada questdo, alguns
entrevistados marcaram mais de uma opgado em algumas questdes, fato que foi

considerado na tabulagao dos dados.

Apds a aplicagao do questionario, foram obtidos, na analise dos dados, os

resultados apresentados a seguir:

Tabela 01. Cuidadores em relagcé&o ao género.

Género Total de
Feminino: ¢ Masculino: & Cuidadores (%)
77% (17) 23% (5) 100% (22)

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.
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Em relagcédo a tabela 01 (Cuidadores em relagdo ao género), houve a
predominéncia do sexo feminino no ato de cuidar, na proporgéo de 77% (17/22)

de mulheres e 23% (5/22) de cuidadores do sexo masculino.

O grupo de cuidadores apresentou perfil tipico descrito na literatura
nacional, a maioria mulheres, geralmente filhas ou esposas, residentes no mesmo
domicilio, semelhante ao resultado encontrado por Borghi et al; (2011), em um
estudo realizado com cuidadores de portadores de Alzheimer na cidade de
Maringa, PR, onde 82% destes pertencia ao género feminino. Lenardt, et al,;
(2011) e Costa, et al.; (2011), obtiveram resultados semelhantes, 85,6% e 80%.
Gaioli (2010) também obteve dados concordantes 83%, em pesquisa realizada
em Ribeirdo Preto — SP. Lemos, et al.; (2006) numa pesquisa realizada em SP —
SP, observou-se que 89,7% dos cuidadores eram do sexo feminino. Outros dois
estudos realizados em Teresina - PI, por Morais (2009), e Freitas, et al.; (2008),
constataram que 92% e 90%, respectivamente, dos cuidadores eram mulheres.
Pinto, et al.; (2009), Luzardo, (2006), e a autora Santos (2003), em suas
pesquisas obtiveram resultados semelhantes, onde a maioria dos cuidadores era

do sexo feminino, refletindo intimamente as questbes de género.

Para alguns autores a preponderancia da mulher exercendo o papel de
cuidadora principal de familiares acometidos pelo Alzheimer, recebe forte
influéncia das questdes de género, que nao devem ser entendidas apenas pelas
diferengas anatémicas e bioldgicas proprias de homens e mulheres, mas em um
sentido mais amplo, que considera género a determinacéo social e cultural dos

SEeXO0sS.

Portanto, tal achado enfatiza que as mulheres desempenham esta
atividade obedecendo a normas culturais em que cabe a ela a organizagao da
vida familiar, o cuidado dos filhos e o cuidado necessario as atividades de vida
diaria dos demenciados, assumindo de forma solitaria e anbnima a

responsabilidade pelo cuidado do idoso.
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Tab. 02. Grau de gravidade da Doenga de Alzheimer (diagndstico médico)

Estagio da doenga N° de pacientes % total de pacientes
Grave 12 54,54
Moderado 10 45,46
Total 22 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Na Tabela 02 (Quanto ao grau de gravidade da Doencga de Alzheimer
(diagnéstico médico), 54% (12/22) dos pacientes se encontravam na fase grave e
45% (10/22) se encontravam na fase moderada. Sendo que, um dos requisitos
estabelecido pela pesquisa para a participagédo dos cuidadores na mesma, é que

os portadores de Doenca de Alzheimer estivessem na fase moderada ou grave.

Tabela 03. Tempo de acompanhamento do doente.

Tempo de acompanhamento  N° de Cuidadores Total de cuidadores
do doente

0 a 6 meses 0 0

6 meses a 1 ano 0 0

Mais de 1 ano 22 100

Total 22 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Em relacao a Tabela 03 (Tempo de acompanhamento do doente), todos
os cuidadores (100%) acompanhavam o doente ha mais de um ano. No estudo de
Morais (2009), foi observado que 92,8% dos cuidadores acompanhavam o
portador de DA por mais de um ano. Resultado semelhante, 86,5%, foi encontrado
por Lenardt et al.,, (2011). Seima (2011) obteve em sua pesquisa resultado
parecido, 87% dos cuidadores cuidam ha mais de um ano dos pacientes. Lemos,
et al. (2006), também encontrou resultado idéntico ao da pesquisa 100% dos

cuidadores esta ha mais de um ano com os pacientes de DA.
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Tabela 04. Lugar em que o doente fica mais tempo.

Local em que o paciente N° de respostas % total de respostas
fica mais tempo

Propria casa 22 88

Casa de alguém da familia 3 12

Abrigo 0 0

Casa de alguém que néao 0 0

seja da familia

Total 25 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Observa-se na Tabela 04 (Lugar que o doente fica mais tempo), que no
total de 25 respostas, 88% (22/25) responderam que os pacientes ficam mais
tempo na prépria casa e apenas 3/25 (12%) responderam que os pacientes ficam
na casa de alguém da familia. Estes dados concordam com o que é recomendado
pela ABRAz GO, no sentido de ndo se alterar a rotina do paciente para que nao

interfira no seu estado comportamental e emocional.

Tab. 05. Responsabilidade pela medicacao do paciente.

Medicacao usada pelo paciente N° de Respostas % total de Respostas
E comprada com recursos proprios 13 46,4
E dada pelo SUS, mas nem sempre 8 28,6
se tem acesso
E dada pelo SUS e sempre se tem 6 21,4
acesso
E comprada com recursos de outras 1 3,6
pessoas como amigos e familia
Total 28 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

De acordo com a tabela 05 (Responsabilidade pela medicagdo do
paciente), a maioria das respostas dadas foi de que é comprada com recursos
préprios, 46,4% ou 13/28 respostas; seguida pela resposta de que a medicacéo é
dada pelo SUS, mas nem sempre se tem acesso 28,6% ou 8/28 respostas; e
21,4% ou 6/28 responderam que a medicagao é dada pelo SUS e sempre se tem
acesso, apenas 3,6%, dando 1/28 respondeu que a medicagdo € comprada com

recursos de outras pessoas como amigos e familia. Verifica-se que ha um
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aumento de gastos para a familia, com a medicagdo do paciente, mesmo tendo

varios medicamentos fornecidos pelo SUS para o tratamento de DA.

Tab.06. Custeio de outras despesas relativas a doenca.

Recursos N° de Respostas % total de Respostas
Do préprio doente 15 65
Recursos dos familiares 8 35
Recebe ajuda de alguma instituicao 0 0
Total 23 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Verifica-se na tabela 06 (Custeio de outras despesas relativas a doenga)
que os recursos para custear as despesas com a doenga (exceto a medicagao)
sdo do proprio doente 65% (15/23); provém de recursos dos familiares 35%,
(8/23) e ninguém (0%) declarou receber ajuda de alguma institui¢cdo.
Demonstrando que o Estado e outras instituicdes nao estdo colaborando com as
despesas relativas a DA. De acordo com as Tabelas 05 e 06, verifica-se o impacto

econdmico que a doencga acarreta para a familia.

Tab.07. Grau de aceitagao do cuidado por outra pessoa.

Cuidado N° de pacientes % total de pacientes
Aceitou e colabora 9 41
N&o entende 8 36
N&o aceitou 5 23
Aceitou e nao colabora 0 0
Total 22 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Como mostra na tabela 07 (Grau de aceitagdo do cuidado por outra
pessoa), quando foi perguntado se o paciente aceita ser cuidado por outra
pessoa, 41% (9/22) responderam que sim e que o paciente colabora; 36% (8/22)
disseram que o paciente ndo entende; 23% (5/22) marcaram que o paciente n&o
aceita; e ninguém (0%) pontuou que o paciente aceita mas n&o colabora. Os
dados apontam para a aceitabilidade do cuidador para o doente, contribuindo

assim, para uma melhor qualidade de vida de ambos.
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Tab.08. Grau de dificuldade do cuidador em relagdo a sua tarefa de cuidar do
paciente portador de DA,

Grau de dificuldade N° de cuidador % Total de Cuidador
Grande 13 59
Médio 6 27
Nenhum 2 9
Pequeno 1 4
Total 22 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Verifica-se na Tabela 08 (Grau de dificuldade do cuidador em relagao a
sua tarefa de cuidar do paciente portador de DA), que a maioria 59% (13/22) tem
uma grande dificuldade ao cuidar, pela falta de informacao e conhecimento sobre
a doenga ou mesmo por ter sido pego de surpresa em relagéo ao diagnostico de
DA confirmado pelo médico. Outros 27% (6/22) responderam que tinham uma
dificuldade média, e 9% (2/22) assinalaram nao ter nenhuma dificuldade; ja 4%
(1/22) marcaram ter pequena dificuldade ao cuidar. Observa-se que 86% dos
cuidadores responderam ter uma grande e média dificuldade em cuidar,

confirmando o embasamento tedrico desta dissertacéo.

Tab.09. O que mais afeta a familia em relagdo ao doente.

O que mais afeta N° de Respostas % Respostas
O tempo que o paciente requer atencao 11 30,5
A seguranca, pois pode ficar em perigo 8 22,2
A agressividade com as pessoas 7 19,4
A medicacgao, pois precisa muita atengao 4 111
com os remédios
A apatia (fica aéreo, parece que em outro 4 111
mundo)
Outro motivo (personalidade do 2 55
paciente...)
Total 36 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Observa-se na Tabela 09 (O que mais afeta a familia em relagdo ao
doente), que o maior percentual 30,5% (11/36) das respostas dadas, foi para o

tempo que o paciente requer de atencdo; 22,2% (8/36) marcaram ser a



110

seguranga, pois o paciente pode ficar em perigo; 19,4% (7/36) disseram ser
afetados pela agressividade do doente para com as pessoas; 11,1% (4/36)
relataram ser a apatia do doente; e outros 11,1% (4/36) responderam que a
administracdo da medicagdo os afeta, pois requer muita atengao; 5,5% (2/36)
colocaram outro motivo, explicando (escrevendo) ser a personalidade dificil do
paciente. Constata-se na tabela que as familias sdo muito afetadas pela doenca,
pois 0 paciente requer mais tempo de atencado, temem pela sua seguranga,
sofrem com a agressividade e com a apatia do mesmo, precisam ter muita
atencdo com a medicacgao, além de ter que lidar com a personalidade dificil do

paciente, acarretando certo isolamento social da familia.

Tab. 10. A maior dificuldade causada pela doenca.

A maior dificuldade N° de % Respostas
Respostas
O trabalho com o proprio paciente 14 44
O trabalho fora de casa 6 19
O trabalho com a casa 5 16
Problemas com visitas ou vizinhos 4 12
Problemas com outros familiares 2 6
Outra causa: agressividade do doente 1 3

Total 32 100
Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Em relagdo a Tabela 10 (A maior dificuldade causada pela doenca), 44%
(14/32) disseram que a maior dificuldade é o trabalho com o proprio paciente;
19% (6/32) marcaram ser o trabalho fora de casa; 16% (5/32) se referiram ao
trabalho com a casa; 12% (4/32) marcaram ser os problemas com visitas ou
vizinhos; 6% (2/32) apontaram problemas com outros familiares; (3%) 1/32
assinalaram ser outra causa que identificaram como a agressividade do doente.
Verifica-se que a dificuldade causada pela doenga sobrecarrega a familia pelo
trabalho com o paciente, o trabalho fora de casa e com a prépria casa, enfrenta
problemas com visitas ou vizinhos e também com outros familiares, e também
pela agressividade do doente de DA. Demonstrando que as familias estédo
desamparadas, necessitando da protecao estatal.
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Tab. 11. Sensagao causada no cuidador/significado de cuidar.

Cuidar do doente N° de Cuidadores % Cuidadores
E trabalhoso, mas é prazeroso 11 50
E estafante 6 27
E um prazer 3 14
E mais cansativo que prazeroso 2 9
Total 22 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Na tabela 11 (Sensacdo causada no cuidador/significado de cuidar),
observa-se que em relacdo ao significado de cuidar do paciente, 50% (11/22)
marcaram ser trabalhoso, mas prazeroso; 27% (6/22) disseram ser estafante;
14% (3/22) declararam ser um prazer; 9% (2/22) assinalaram ser mais cansativo
que prazeroso. Resultado semelhante foi observado por Costa, et al. (2011), em
sua pesquisa verificou que 50% dos cuidadores tinham sentimentos de satisfagao
e sentiam-se prazerosos ao cuidar dos doentes de DA. Neste levantamento
observa-se que apesar de considerar trabalhoso os cuidadores sentem prazer no
cuidar (50%). Entretanto, constata-se que 77% dos cuidadores afirmaram que
cuidar do doente de DA é trabalhoso e estafante, confirmando assim, a

sobrecarga familiar descrita na literatura.

Tab. 12. Papel da ABRAz em relagcéo ao cuidador e a familia.

Sentiu-se amparado N° de Cuidadores % de Cuidadores
Nao 16 73
Sim 6 27
Total 22 100

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Observa-se na Tabela 12 (Papel da ABRAz em relagdo ao cuidador e a
familia), em relacdo a ajuda que a Associagado Brasileira de Alzheimer-Regional
de Goias tem dado ao cuidador e a familia (pergunta que requeria uma
justificativa escrita), 73% (16/22) disseram que a ABRAz nao tem ajudado; e 27%

(6/22) responderam que a ABRAz tem ajudado, como mostra na tabela 12.

Segundo as respostas, entre os que disseram que a ABRAz n&o tem

ajudado, alguns n&o conhecem a ABRAz, outros declararam que n&o procuraram
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a associacao e outros explicaram nao haver ABRAz no local (interior de Goias).
Entre as justificativas escritas, houve frases como: "a atencdo deles € muito
pouca, quando levei meu esposo la o Doutor disse que era alcodlatra, ele ficou
deprimido e eu muito mais"; "nunca fomos atendidos quando procuramos";
"quando busquei ajuda na ABRAz, ndo me senti suprida"; "nesses 6 anos que
cuido da minha méae nao tive ajuda de nem uma instituicdo ou associagao, a ajuda
vem dos amigos e de Deus". Entre os que responderam positivamente quanto a
ajuda da ABRAz-GO, constam justificativas como: "ajuda a tirar davidas em
relagéo a convivéncia com o paciente e a familia do paciente"; "ajuda um pouco";
"ajudando nas palestras e orientagdes de como cuidar do doente"; "troca de
experiéncia ajuda muito as familias"; "se ndo fosse a ABRAz nao teria descoberto

a doenga de Alzheimer"; "ajuda muito, palestras de profissionais da area em como

cuidar, senti apoio".

Nota-se que a maioria dos cuidadores (73%) nao sentiu amparado com
orientacdes em relagdo a doenca pela ABRAz, por falta de conhecimento da
associagdo. E importante observar que, dos 22 entrevistados, apenas sete (7)
foram contactados na ABRAz-GO, enquanto que 15 participantes da pesquisa nao
eram ligados a ABRAz-GO.

Os dados encontrados na tabela 12, demonstram a falta de
implementacdo de politicas publicas voltadas aos pacientes de DA e seus
familiares e cuidadores, para apoia-los durante o processo crénico e desgastante
ocasionado pela doenca. Tal situacdo os deixa desamparados, abrindo espaco
para a atuagdo das Associagdes que tentam cobrir a omissdo do Estado, o qual

ainda ndo assumiu a sua responsabilidade com o cidadao e a sociedade.
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Tab. 13. Possiveis alteragdes/transtornos causados no cuidador em relagéo ao

género.
Sim Nao
Alteracdes
?(17) d (5) @ (17) d (5)

Cansaco 16 (94%) 4 (80%) 1 (6%) 1 (20%)
Esgotamento 16 (94%) 3 (60%) 1 (6%) 2 (40%)
Dificuldade em alimentar-se 5 (30%) 3 (60%) 12 (70%) 2 (40%)
Alteracdo do sono 12 (70%) 3 (60%) 5 (30%) 2 (40%)
Alteracdo do peso 11 (65%) 2 (40%) 6 (35%) 3 (60%)
Desanimo 13 (76%) 2 (40%) 4 (24%) 3 (60%)
Impaciéncia 12 (70%) 1 (20%) 5 (30%) 4 (80%)
Irritabilidade 9 (53%) 1 (20%) 8 (47%) 4 (80%)
Alteragao na atividade sexual 7 (41%) 3 (60%) 10 (59%) 2 (40%)
Alteracao na atividade social 13 (76%) 4 (80%) 4 (24%) 1(20%)
Outras alteracgdes: Dor de

cabeca/Memodria 11 (65%) 3 (60%) 6 (35%) 2 (40%)
Mudanga no estado 16 (94%) 4 (80%) 1 (6%) 1 (20%)
emocional

Faz tratamento psicologico 6 (35%) 0 (00%) 11 (65%) 5 (100%)
Usa medicacgéo 6 (35%) 0 (00%) 11 (65%) 5 (100%)

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Na tabela 13 (Possiveis alteragdes/transtornos causados nos cuidadores

em relagao ao género), os cuidadores foram investigados quanto as possiveis

alteracbes em sua vida pessoal e transtornos para si em razao do ato de cuidar.

Foi feita uma analise em relagdo ao género e verificou-se que:

Entre os cuidadores 17 eram do sexo feminino e 5 do sexo masculino,

destes, 94% das mulheres e 80% dos homens se referiram ao cansago; em

relagcdo ao esgotamento (fisico e mental) 94% das mulheres e 60% dos homens

afirmaram estar esgotados; Sobre a dificuldade em se alimentar, os homens foram

0s que mais reclamaram 60% em relagéo as mulheres (30%).
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Em relacdo a alteragdo do sono 70% das mulheres e 60% dos homens
reclamaram que houve alteracido; Sobre a alteragao do peso 65% das mulheres e
40% dos homens responderam que o peso foi alterado; Quando se fala em

desanimo as mulheres foram as que mais reclamaram, 76% e os homens 40%;

A impaciéncia e a irritabilidade foram questionadas, sendo as mulheres,
que mais reclamaram 70% e 53%, respectivamente, em relagao aos homens que
foi de 20% para ambos os itens; Quando se fala em alteragédo da atividade sexual
e social, os homens foram os que mais reclamaram 60 e 80% respectivamente, e
as mulheres 41 e 76%, sendo que as mulheres sentem que a vida social esta

sendo prejudicada;

Em relacdo a dor de cabecga e alteragdo da memoéria 65% das mulheres e
60% dos homens afirmaram ter problemas; Para 94% das mulheres houve
mudanca no estado emocional, enquanto que 80% dos homens também
reclamaram da mesma alteracdo; sendo que apenas 35% das mulheres fazem
tratamento psicolégico e nenhum homem afirmou fazé-lo; E por fim, em relagdo
ao uso de medicamentos 35% das mulheres cuidadoras afirmaram usar enquanto

todos os homens afirmaram nao usar,

Analisando-se a tabela 13 conclui-se que em relagdo ao género a mulher
cuidadora é mais afetada no ato de cuidar do que o homem, por ter mais cansaco,
esgotamento, alteracdo do sono, alteragcdo do peso, sentir mais desanimo,
impaciéncia, irritabilidade, além de outras alteragdes como sentir dor de cabega e
alteracdo de memoria. O género feminino também relatou maior mudanca no

estado emocional bem como fazer tratamento psicoldgico e usar medicagéao.

Em relacdo ao género masculino foi relatado que apresentaram maior
alteracdo na atividade social, na atividade sexual, além da dificuldade em
alimentar-se. Verificando-se as diferencas fisicas, psiquicas e culturais entre os

géneros.
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Alteracbes Sim Nao Total de cuidadores
Cansago 20 (91%) 2 (9%) 22 (100%)
Esgotamento 19 (86%) 3 (14%) 22 (100%)
Dificuldade em alimentar-se 8 (36%) 14 (64%) 22 (100%)
Alteragéo do sono 15 (68%) 7 (32%) 22 (100%)
Alteracao do peso 13 (59%) 9 (41%) 22 (100%)
Desanimo 15 (68%) 7 (32%) 22 (100%)
Impaciéncia 13 (59%) 9 (41%) 22 (100%)
Irritabilidade 10 (45%) 12 (55%) 22 (100%)
Alteracao na atividade sexual 10 (45%) 12 (55%) 22 (100%)
Alteracao na atividade social 17 (77%) 5(23%) 22 (100%)
Outras alteragdes: Dor de

cabeca / Memodria 14 (64%) 8 (36%) 22 (100%)
Mudancga no estado 20 (91%) 2 (9%) 22 (100%)
emocional

Faz tratamento psicologico 6 (27%) 16 (73%) 22 (100%)
Usa medicagao 6 (27%) 16 (73%) 22 (100%)

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Observa-se na tabela 14 (Possiveis alteragdes/transtornos causados no

cuidador) que, em relagdo ao cansago: 91% (20/22) marcaram que sentem

cansago; e 2/22 (9%) disseram que nao. Resultado parecido com o da autora

Gaioli (2010), que em sua pesquisa com cuidadores de idosos com DA 70,2% dos

cuidadores se referiram ao cansaco.

Esgotamento: 86% (19/22) assinalaram que se sentem esgotados; e 14%

(3/22) responderam que nao se sentem esgotados. No trabalho de Gaioli (2010)

ela concluiu que 78% dos cuidadores se sentem esgotados.
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Em relagéo a dificuldade em alimentar-se: 64% (14/22) responderam que
nao tém dificuldade em se alimentar; e 36% (8/22) marcaram que sentem
dificuldade em se alimentar. No estudo de Gaioli (2010) 20,7% referiram a

dificuldades alimentares.

Alteracdes no sono: 68% (15/22) responderam que sentem alteragdao no
sono; e 32% (7/22) disseram que nao sentem alteragao. Para a maioria houve
alteracao, resultado semelhante ao encontrado por Gaioli (2010) que foi de
51,4%. Em relagéo as alteragdes no peso: 55% (12/22) responderam que sentem

alteracéo no peso; e 45% (10/22) marcaram que seu peso ndo se alterou.

Desanimo: 68% (15/22) marcaram sentir desanimo; e 32% (7/22)
responderam que nao sentem desanimo. Gaioli (2010) observou que 36,6% dos

cuidadores sentem-se desanimados.

Impaciéncia: 59% (13/22) declararam ter impaciéncia; e 41% (9/22)
disseram nao ter impaciéncia. No estudo de Gaioli (2010) 67,3% dos cuidadores
se sentem impacientes. Em relag&o a irritabilidade: 55% (12/22) responderam nao

sentir-se irritados; e 45% (10/22) confirmaram sentir irritabilidade.

Quando perguntados sobre alteragdes na atividade sexual: 55% (12/22)
responderam nao terem tido alteragdes na atividade sexual; e 45% (10/22)
disseram ter alteragdes. Alteragdes na atividade social: 77% (17/22) afirmaram
que houve alteragdes na sua atividade social; e 23% (5/22) afirmaram que néo.
Verifica-se que no estudo de Gaioli (2010) a percentagem de cuidadores que
afirmaram alteragdo na atividade sexual foi de 20,7%, enquanto que em relacéo a
alteracao da atividade social foi de 51,4%. Em ambas as pesquisas a alteragao da
atividade social foi mais afetada.

Quando questionados sobre outras alteracbes em sua vida ou em seu
organismo: 64% (14/22) responderam que houve outras alteragbes, como "dor de

cabecga", "problema de memoria"; e 36% (8/22) disseram que n&do ocorreram

outras alteracgdes.
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Indagados se perceberam alguma mudanga no seu estado emocional
atualmente: 91% (20/22) disseram que sim, "estavam mais sensiveis"; e 9%

(2/22) marcaram n&o ter percebido nenhuma mudanc¢a emocional.

Ainda, em relagéo a tabela 14 (Possiveis alteragdes/transtornos causados
no cuidador) quando questionados se fazem tratamento psicolégico: 73% (16/22)
afirmaram que nao; e 27% (6/22) disseram que sim, fazem tratamento psicolégico.
Gaioli (2010) encontrou resultado semelhante em sua pesquisa, 88,1% nao fazem

tratamento psicolégico e 11,9% fazem o tratamento.

Sobre o uso de medicacédo: 73% (16/22) disseram que nao usam

medicacéao; e 27% (6/22) responderam que usam medicagéo.

Observa-se que, apesar da mudanga do estado emocional (91%) dos
pesquisados, apenas (27%) fazem tratamento psicolégico. Mostrando a
necessidade de uma equipe multidisciplinar para acompanhar a saude do
cuidador e ainda uma maior participacao do Estado em politicas publicas voltadas

para os pacientes, familiares e cuidadores de DA.

Tabela 15. Ordem de classificagdo dos transtornos causados no cuidador.

Possiveis transtornos/alteragées Classificacao (%)
Mudanga do estado emocional e o cansaco 1° lugar 91
Esgotamento 2° lugar 86
Alteracao na vida social 3° lugar 77
Desanimo e alteragéo do sono 4° lugar 68
Alteracdo da memoria e dor de cabeca 5° lugar 64
Impaciéncia e alteracao do peso 6° lugar 59
Irritabilidade e alteragdo da atividade sexual 7° lugar 45
Dificuldade em se alimentar 8° lugar 36
Faz tratamento psicolégico/ Usa medicagao 9° lugar 27

Fonte: Dados coletados pela pesquisadora. Goiania, 2012.

Em relacdo a tabela 15, observa-se a ordem de classificagdo das
possiveis alteracdes e transtornos causados nos cuidadores pelo ato de cuidar. A
mudanca do estado emocional e o cansago foram os mais citados, ambos

abrangendo 91% dos cuidadores, seguidos pelo esgotamento com 86%, alteragao
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na atividade social ficou em 3° lugar com 77%, a seguir a alteragdo do sono e
desanimo com 68%, alteracdo de memoria e dor de cabega com 64%,seguido da
alteracdo do peso e Impaciéncia com 59%, da irritabilidade e alteracdo na
atividade sexual 45%, e 36% assinalaram que possuem dificuldades em se
alimentar, sendo que os dois itens que obtiveram menores porcentagens (27%)

foram em relacéo ao tratamento psicoldgico e se usava alguma medicacéao.

O estudo indicou que os cuidadores de pacientes com Doenga de
Alzheimer se mostraram mais afetados em relagcdo ao cansago, ao estado
emocional e ao esgotamento, o que possivelmente esta relacionado ao cotidiano
familiar, que é limitado devido a sobrecarga consequente da falta de divisdo de
tarefa de cuidar, que muitas vezes ¢é direcionado a uma unica pessoa pelo fato da
familia ser constituida por poucas pessoas, ou também pelo fator econémico-
financeiro onde o proéprio cuidador se tornou obrigado a deixar outros afazeres em
prol do paciente, sendo que outros membros precisam trabalhar para o sustento
de toda a familia, inclusive do paciente com suas medicagdes. A carga financeira
da Doenca de Alzheimer representa mais um fator estressante na gama de tarefas
do cuidador, ja que ele passa a administrar as questdes financeiras do idoso além
das suas.

Se nao houver na familia uma pessoa que possa substituir e trocar com o
cuidador principal, a tarefa de cuidar se torna muito mais desgastante, tanto fisica,
psiquica quanto emocionalmente. Por isso, a importancia do apoio a pessoa que
assume a responsabilidade relacionada ao cuidado. Deve-se esclarecer a outros
membros da familia, a importancia de colaborar nesta tarefa, o que sem duvida
podera contribuir para a melhoria do cuidado prestado ao idoso, e também na

qualidade de vida de ambos.

Reafirmando a necessidade do Estado em assumir o seu papel em
relagéo as politicas direcionadas aos doentes de DA e seus familiares/cuidadores

para ndo sobrecarrega-los.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Na busca por maior bem-estar e qualidade de vida, procura-se aperfeigoar
a assisténcia social e a saude dos cidad&os brasileiros. Um dos beneficios em
saude foi a recente divulgacao ao publico leigo, pelos meios de comunicacao de
massa, da Doenga de Alzheimer, que sempre acometeu principalmente idosos em
todas as camadas sociais, provocando neles o que popularmente se
denomina(va) de “caduquice” (perda da memoria e transtorno mental em razao de
varias doencas, como Alzheimer e outras), fenbmeno com o qual o povo, em
geral, ndo sabia lidar até pouco tempo atras por falta de conhecimento e

informacao.

Estudiosos (Doyal e Gough, 1994) declaram que os maiores bens do ser
humano, as suas duas unicas “necessidades basicas”, sdo a saude e a
autonomia, cuja falta traz grave prejuizo para a vida da pessoa humana, sendo
essencial mesmo. Na Doenca de Alzheimer, o doente vai progressivamente
perdendo tanto a sua saude quanto sua autonomia. Nesse contexto, destaca-se o
ato de cuidar e o papel do cuidador, em razdo da impoténcia e impossibilidade

desse doente de realizar atividades simples no cotidiano.

E grande o impacto que a Doenca de Alzheimer alcanca na familia e no
cuidador. O doente vai perdendo a sua autonomia por nao conseguir mais
executar as atividades da vida diaria, como banho, alimentacéo, e também pelos
transtornos mentais decorrentes da doenga. Ele fica vulneravel a riscos para sua
saude e integridade fisica, como pode também causar acidentes para outros.
Torna-se necessario um cuidador para acompanha-lo e ajuda-lo. Toda a demanda
de cuidados causa transformacdo na familia, trazendo-lhe sobrecarga nos
aspectos econdmico, psicologico, social. Esta dissertagdo examinou e constatou
as implicagbes que o cuidar do doente de Alzheimer acarreta para o nucleo

familiar. Diante da doenca, a familia procura adequar-se a nova realidade.

Uma das mudancgas que mais atingem a familia € o tempo que esta passa

a gastar com o doente, no atendimento as suas necessidades. Fica também mais
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dificil a socializacdo com outras pessoas pelo comportamento muitas vezes

inadequado do doente e ainda pelo tempo despendido com ele.

O fator econémico constitui-se em outra mudanca para a familia, que
precisa arcar com todos os gastos necessarios com medicamentos e outros
produtos, como fraldas, etc. Ha também despesas com adaptagdes na residéncia
para aumentar a seguranga do paciente. Sabe-se que fica oneroso para a familia,
contratar um cuidador de fora do seu meio, para cuidar de seu doente. Assim,

muitas familias ficam impossibilitadas a mais este aumento de suas despesas.

Quanto ao cuidado com o doente, os dados desta pesquisa e a literatura
consultada, atestam que é cansativo e muitas vezes extenuante para a familia e
principalmente para o cuidador. Conviver com um familiar doente implica abdicar
de varias coisas na vida pelo outro, e isso pode levar a risco de adoecimento
pessoal e familiar devido aos desgastes e a conflitos que podem surgir nessas
relagdes, pois muitas vezes ocorrem desentendimentos entre os membros sobre
os posicionamentos do cuidador e até sobre a prépria evolugdo da doenca. Quase
sempre o cuidador ndo esta preparado para entender os sintomas da doencga para

cuidar bem do seu doente.

No entanto, ha um lado positivo do ato de cuidar visto pelo cuidador, em
razao do seu envolvimento com o doente, sendo esse cuidador da familia ou ndo.
Pessoas da familia, em nome do afeto, da gratiddo, do sentimento religioso,
podem se dedicar com atengado e carinho ao ato de cuidar. O cuidar reveste-se
entdo de um significado humano e emotivo. Em contato com familiares e
cuidadores, na parte pratica desta pesquisa, metade dos participantes declarou
que era trabalhoso cuidar do doente, mas era também prazeroso. No Brasil, esse
fato estd relacionado com as familias que sempre assumiram a sua propria
protecéo social. Assim, assumir essa protegdo, ndo causa grande novidade para

elas.

Ainda na parte pratica desta pesquisa, que envolveu participagao em
reunides da ABRAz-GO e aplicagdo de um questionario a cuidadores de doentes

de Alzheimer, houve também o relato de um caso exemplificativo de conflito
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familiar, devido ao desconhecimento das pessoas quanto a Doenca de Alzheimer.
Em reunido da ABRAz-GO, varios cuidadores testemunhavam problemas com
familiares em razdo de divergéncias quanto a existéncia da doenca e de doentes.
Uma participante inclusive declarou que os irmaos dela ndo acreditavam que a
mae estivesse doente, condenando-a de “chata” e “encrenqueira” por ela expor
sintomas da mae e tentar alertar a familia para uma provavel doencga cerebral.
Para os familiares, tudo era invencgao da filha desta senhora doente. S6 depois do
diagndstico médico atestando a Doenca de Alzheimer € que o0s irmaos

acreditaram na existéncia da doenca.

A Doenga de Alzheimer é uma deméncia crbénico-degenerativa com
incidéncia maior em pessoas com mais de 60 anos. O risco de se manifestar a
Doenca de Alzheimer é maior com o aumento da idade. Pelos conhecimentos
médicos atuais, € incuravel, progressiva e irreversivel, sendo apenas controlada
em seus sintomas. Pessoas idosas ja sao discriminadas pela sociedade por ndo
serem mais tdo produtivas ou tdo ageis, passando a condigdo de “descartaveis”,
nao sendo atribuido valor a sua experiéncia de vida nem sendo considerada a sua
dignidade humana. Mais excluido pela sociedade ainda é o idoso doente. O
numero de idosos com deméncias e Doenca de Alzheimer tende a aumentar nos

proximos anos devido ao maior envelhecimento mundial.

Especificamente na area social e da saude tem ocorrido mundialmente
um posicionamento de inclusdo — tal como vem acontecendo na educagdo em
relacdo aos portadores de necessidades especiais — cada vez mais intensa e
participativa do doente no seio familiar. Em principio, a inclusao é benéfica, pelo
lado afetivo e também pela convivéncia com pessoas consideradas sadias e
normais, o que evita ou minimiza a discriminagao, o preconceito e a rejeicao aos
“diferentes” e doentes. Quanto a Doenga de Alzheimer, ha um ponto positivo
adicional no processo da permanéncia do doente junto a familia (ao invés de
separado em asilos e hospitais): € a familia que conhece habitos, costumes,
detalhes de personalidade do doente, cada vez mais impossibilitado de manifestar
seus pensamentos; portanto a sua presenca na familia pode ser bem mais

humanizante para o doente.
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Porém, com a politica de retirar os doentes mentais dos asilos e hospitais,
que em si €& benéfica pelo aspecto socioafetivo de integragcado familiar, acabou
gerando uma sobrecarga maior na familia, para a qual nem sempre ela esta
preparada e muito menos ainda, amparada. Cada vez mais resumida em numero
de pessoas e mais envolvida em atividades profissionais, a familia
contemporénea (em seus variados arranjos) quase nao dispde de um familiar que
possa assumir o encargo do cuidado. Para o enfrentamento das questdes
relacionadas ao cuidado do idoso e principalmente do idoso enfermo, torna-se,

fundamental, por isso, a atuagao protetiva do Estado.

A politica do Estado minimo do neoliberalismo, com a privatizagdo do
bem-estar da familia, tem acarretado desconforto e prejuizo as familias em geral e
principalmente aquelas que tém um idoso doente. No Brasil especificamente,
embora haja politicas sociais e de saude muito avangadas, pouco se realiza na

pratica, ficando as questdes sociais e de saude sem a devida cobertura.

Dessa forma, considerando-se a condi¢cao extenuante e dispendiosa, a
exiguidade de tempo e de pessoas nas familias pequenas, e ainda a caréncia
econdmica da maioria delas, percebe-se um pedido de socorro do nucleo familiar
que tem um doente de Alzheimer. Se faz parte do paradigma social e de saude a
permanéncia do doente no meio familiar, torna-se essencial o apoio do Estado,
fornecendo subsidios diversos e profissionais da area social e da saude,
capacitados para atender as familias, bem como para apoiar os cuidadores na
tarefa solitaria de cuidar de um doente com Alzheimer. Torna-se urgente tratar a
familia como unica em suas peculiaridades, dando-lhe atencdo, e em especial
para o cuidador do doente, sendo podera haver dois pacientes: o doente

(geralmente idoso) com Doenga de Alzheimer e o seu cuidador.

Diante dos resultados da pesquisa, reafirma-se a necessidade de uma
assisténcia que beneficie ndo s6 o doente, mas também o cuidador, uma vez que
0 cuidador possuindo uma qualidade de vida satisfatéria garantira melhor
assisténcia ao doente e consequentemente propiciara também melhor qualidade
de vida para seu assistido. O cuidador € fundamental para o doente no
enfrentamento da dependéncia que a DA impde. Portanto, agcdes dos profissionais
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voltadas ao bem-estar deste grupo, podem ajuda-los a vencer as dificuldades
inerentes a esse processo. Tais resultados poderiam nortear novas abordagens e
servirem de base para o planejamento de programas voltados as necessidades
dos cuidadores, a fim de tornar mais satisfatéria a sua qualidade de vida e

também a dos doentes.

O sistema de saude ainda nao incluiu como sujeito de suas agdes o
cuidador do paciente com Alzheimer — na verdade ainda nem o doente esta
devidamente amparado pelo sistema publico. Atendimentos isolados por alguns
profissionais em associagdes existem, mas nao conseguem atingir um numero
grande de pessoas. Na atengdo a saude e na assisténcia social deve-se ter agdes
resolutivas e permanentes com programas capazes de suprir as necessidades do

nucleo familiar e do cuidador.

A Associacao Brasileira de Alzheimer (ABRAz), de cunho privado e sem
fim lucrativo, a semelhancga da Associacao Internacional da Doenga de Alzheimer,
tem prestado uma ajuda de inestimavel valor para a sociedade, com fiscalizagao
de distribuicdo de medicamentos pelo SUS, visitas a doentes, atendimentos por
telefone, publicagcbes informativas, palestras proferidas por profissionais
envolvidos com a saude em diversas areas, reunides abertas a familiares,
cuidadores e pessoas interessadas e outras a¢des de apoio. No entanto essas
entidades, mesmo com a ajuda das associagdes estaduais, ndo conseguem

atender todas as demandas que a doenga e suas relagdes requerem.

O Brasil precisa adotar medidas eficazes de politicas publicas para o
suporte familiar, porque a Doenga de Alzheimer ocasiona uma sobrecarga fisica,
psicolégica, econdmica e social para as familias e especialmente para o(a)
cuidador(a) mais préximo(s) do doente, que geralmente é a mulher. E preciso,
sim, investir muito mais, para apoiar as familias todas e particularmente as que

possuem um doente em seu meio.

Necessario sera unir esforcos do Estado e dos profissionais que
trabalham com familias visando ao bem desses grupos tao heterogéneos e muitas

vezes contraditorios e conflituosos — por isso, ao se trabalhar com as familias,
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deve-se respeitar qualquer arranjo que ela tiver. E essencial que o Estado
também corra riscos e se responsabilize pelos grupos, pois ndo s6 a familia deve
assumir o 6nus do cuidado. As mudancas mundiais e locais ocorridas na familia,
sociedade, economia, area juridica e cultural tém acontecido em velocidade
rapida e com espaco de tempo curto. Todos sao atingidos e envolvidos nessa
grande dinamica social. Tudo isso requer saber enfrentar, compreender as
dificuldades, saber solucionar problemas, adaptar-se e prevenir situagcbes futuras
diferentes para uma realidade que também sera diferente. E necessario construir
uma verdadeira e abrangente politica familiar, que, mesmo empregando-se
politicas setoriais quando preciso, nao deixe de ter uma visdo do conjunto nem de

agir positivamente para esse conjunto, garantindo a sua protegao pelo Estado.

Protegida, a familia podera se encontrar habilitada a desempenhar sua
vocacdo e funcdo em seu ambiente doméstico ou privado, como também
transformar para melhor a sociedade em geral, através da solidariedade. Mesmo
que nado seja capaz de transformar a sociedade de forma sensivel, a familia,
sendo apoiada pelos servicos do Estado, podera se manter integra como uma
unidade social, atender as necessidades de seus membros e assim o Estado tera
cumprido seu dever constitucional de protecdo a familia conferindo-lhe sua

autonomia.

E imprescindivel que sejam implementadas novas e atualizadas politicas
publicas, a fim de se conferir maior suporte e poder as familias. Fortalecidas em
todos os aspectos possiveis (social, cultural, econdmico, de saude fisica e
mental), as familias terdo mais autonomia, protegerdo melhor os seus membros e
terdao melhores condigdes de vida, podendo atuar mais positivamente na
sociedade. Todos sairiam ganhando com essa mudanca ou inversdo social. E
preciso, portanto, investir nas familias, sendo o Estado o principal responsavel por
elas e pelos cidadaos. Dessa forma, o Estado tem o papel politico, econémico e
social de intervir na familia — n&o para restringir sua liberdade, mas, ao contrario,

para liberta-la de uma incumbéncia que nao cabe somente a ela.
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ANEXOS



ANEXO | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A DOENCA DE ALZHEIMER E O CUIDADO NA FAMILIA.

Orientadora: prof? Dr? Liliana Patricia Lemus Sepulveda Pereira
Pesquisadora responsavel: Ana Maria Lisboa Cesarino de Paula (mestranda)
Numero de matricula no mestrado: 2010.1.098.001.0010

Fone: (62) 3223-1582 / 8269-9060

Vocé esta sendo convidado a participar como voluntario da pesquisa: A
doenca de Alzheimer e o cuidado na familia. Esta pesquisa tem por finalidade
analisar o impacto que a doenga de Alzheimer provocou no grupo familiar
juntamente com o cuidado dispensado ao doente. Dessa forma, sua participagao
contribuira para que esta pesquisadora possa efetivar, com base em suas
informacdes, a dissertacdo de Mestrado em Servico Social da Pontificia
Universidade Catolica de Goias (SER, PPSS-PUC Goias), sob a orientagao da
Professora Liliana.

Nesse sentido, esta pesquisadora compromete-se a guardar em sigilo o
nome das pessoas que aceitarem ser questionadas e assim, colaboradoras desta
pesquisa. Assegura que as informagdes serdo utilizadas somente para fins

cientificos e académicos.

Apos cinco anos, esses questionarios serao doados a Associagao

Brasileira de Alzheimer - Goias.
Envolvimento na pesquisa

Ao participar deste estudo, o participante permitira que a mestranda
pesquisadora Ana Maria Lisboa Cesarino de Paula, utilize as informagdes com
ética e respeito. A pessoa alvo da pesquisa, tem liberdade para recusar-se a
participar ou a desistir em qualquer fase da pesquisa. Sempre que julgar
necessario deve solicitar mais informagbes sobre a pesquisa por meio dos
numeros de telefones: (62) 3046-1071/3946-1237 relacionados do Comité de
Etica de Pesquisa da Pontificia Universidade Catélica de Goias e/ou do Programa

de Mestrado em Servigo Social, previamente fornecidos aos sujeitos participantes.



Duracao da pesquisa
A duragao da pesquisa € de cerca de um més: maio de 2012.
Sobre o questionario

Serao 12(doze) questdes de multipla escolha nas quais o participante
devera marcar um (x) na resposta que melhor representar a sua realidade, com
uma questdo que requeria justificativa. A participagdo na pesquisa é livre e o
colaborador, cuja identificagdo sera mantida em sigilo pode desistir a qualquer
momento em participar da pesquisa. Sua identificacdo como participante e
colaborador serda mantida em sigilo. Os dados servirdo como referéncia na
dissertacdo de Mestrado em Servigo Social e serdo passiveis de publicagdes em

artigos cientificos posteriores.
Riscos e desconforto

Reafirma-se que os procedimentos metodoldgicos adotados nesta
pesquisa, obedecem aos Critérios do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEP) da PUC-Goias, conforme Resolugdo n® 196/96 do Conselho
Nacional de Saude (CNS).

Durante a realizagcdo das entrevistas, a pesquisadora seguira os
procedimentos que evitem os riscos a dignidade humana do entrevistado, visando
solucionar riscos ou desconfortos. Dessa forma sera acertado previamente com
eles mesmos a interrupgcdo das entrevistas em qualquer momento, caso essas
pessoas assim o queiram, e/ou se sintam desconfortaveis, ou instaveis
emocionalmente. Caso ocorram eventuais danos para os participantes da
pesquisa (mal-estar fisico, psiquico, moral, emocional, dentre outros), a
pesquisadora compromete-se a prestar todo apoio necessario e até assume o

Onus de possiveis gastos com profissionais que se fizerem necessarios.

O questionario é livre e isento de qualquer dependéncia, pressdo e/ou
intimidacdo. Somente sera iniciada as respostas ao questionario, apos explicagao
completa sobre a natureza da pesquisa, dos objetivos deste trabalho, métodos,

beneficios e potenciais riscos.



Privacidade e confidencialidade

Todas as informagdes obtidas, cumprem as exigéncias para fins desta
pesquisa. Sera mantido sigilo absoluto quanto aos nomes das pessoas

participantes desta pesquisa.
Beneficios

A participagcdo do colaborador nesta pesquisa, ndo lhe trara nenhum
beneficio financeiro e/ou pessoal imediato. Contudo, sua participagdo neste
estudo contribuira para o entendimento de alguns conceitos que devem ser
pensados como familia e o cuidado com o doente de Alzheimer. Esses
entendimentos podem abrir caminhos para maiores reflexdes e debates acerca
das variaveis sociais, psicologicas, médicas, dentre outras variaveis, de pessoas

com a Doenca de Alzheimer.
Pagamento

O participante dessa pesquisa nao tera nenhum tipo de despesa real e/ou
pagamento como colaborador da pesquisa, bem como nao recebera nenhum

pagamento por sua participagao.
Destinacao dos resultados

Os resultados dessa pesquisa serao apresentados em Dissertagdo de
Mestrado no Servico Social da PUC-Goias, e ficardo disponiveis no
PPSS/NUPESC/PUC-Goias, na Biblioteca Central da PUC-Goias. A divulgacao
dos resultados podera ser feita integralmente ou em parte, por meio de relatérios
de pesquisa, artigos publicados em periddico, impresso, ou on-line, ou

comunicagdes em congressos, seminarios, simposios e conferéncias.

Apods estes esclarecimentos, solicita-se o0 seu consentimento de forma

livre e esclarecida para participar desta pesquisa.

Ciente:

Data:




Questionario :

1- Em que fase da doenga, o paciente se encontra
( )Leve

( )Moderada

( )Grave

2- Ha quanto tempo acompanha o paciente
( )0a6meses
( )6 mesesalano

( ) maisde1ano

3- Em que lugar o paciente fica mais tempo
() na prépria casa (do doente)

() nacasa de alguém da familia

() algum abrigo

( ) nacasa de outra pessoa que ndo seja da familia

4- A medicacdo do paciente

( ) é dada pelo SUS e sempre se tem acesso

( ) é dada pelo SUS, mas nem sempre se tem acesso
( ) é comprada com recursos préprios

() € comprada com recursos de outras PeSS0AS COMO ......eeceerureeeeeiireeeeeeirrreeeeiareeeeeanns

5- Os recursos para custear as despesas com a doenca (exceto a medicac¢do), sdo:
( ) do proprio doente
( ) recursos dos familiares

() recebe ajuda de alguma instituicdo. QUAI?........cccoveeviieriir e



6- O paciente aceitou ser cuidado por outra pessoa?
( )ndo

( )sim, e colabora

( ) sim, mas ndo colabora

( ) ndo entende

7- Qual o grau (ou nao) de dificuldade apresentado ao cuidar
( ) nenhuma

( ) pequena dificuldade

() média dificuldade

( ) grande dificuldade

8- O que mais afeta a familia em relacdo do doente?

( ) aseguranga, pois pode ficar em perigo

( ) amedicacdo, pois precisa muita atengdo com os remédios
( ) otempo que o paciente requer de atencdo

( ) aagressividade com as pessoas

( ) aapatia (fica aéreo, parece que em outro mundo)

() OULIO e e



9- A dificuldade maior, causada pela doenca, se relaciona com:
( ) otrabalho com o préprio paciente

( )otrabalho com a casa

( ) otrabalho fora de casa

() problemas com visitas ou visinhos

( ) problemas com outros familiares

() OULIa CAUSA cooeveeciiieciee ettt ettt e et te e s
10- Cuidar do doente

( )éum prazer

( ) é trabalhoso, mas é prazeiroso

( ) € mais cansativo que prazeiroso

( ) é estafante

11- A Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAz) tem ajudado vocé e sua familia? Comente
sobre sua resposta.

()sim.
( )ndo



12- Possiveis alteracGes no cuidador:

Cansaco ()Sim ( )Nao
Esgotamento ( )Sim ( )Nao
Dificuldade em alimentar-se ( )Sim ( )N&o
Alteragdes do sono ()Sim ( )Nao
AlteracGes do peso ( )Sim ( )Nao
Desanimo ()Sim ( )Nao
Impaciéncia ()Sim ( )Nao
Irritabilidade ( )Sim ( )Nao
AlteracGes na atividade sexual ()Sim ( )Nao
AlteracGes na atividade social ()Sim ( )Nao
Outras alteracdes ( )Sim ( )Nao
Vocé percebeu alguma mudanga no seu estado emocional atualmente ( )Sim ( )Nao
Faz tratamento psicoldgico ()Sim ( )Nao

Usa medicacdo ( )Sim ( )Nao



ABRAz - ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
ALZHEIMERE DOENCAS SIMILARES

-REGIONAL GOIAS
Criada 15.10.2005 -CNPJN" 08.286.454/0001-82 Rua 9 n° 639, Ed
Lady Nazareth - Apto 402 - Centro - CEP: 74.013.040 Goiania - GO

ABRAz-GO

OF n° 08/ABRAz-GO

Do: Presidente da ABRAz (Associacao de Alzheimer)
Associacao Brasileira de Alzheimer e Doencgas Similares -Regional Goias
Dr. Gerinaldo Teodoro de Assuncao

A: Pesquisadora em Azheimer / Orientadora
Mestranda Ana Maria Lisboa Cesarino de Paula
ProP Dr® Liliana Patricia Lemus Sepulveda Pereira

A ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ALZHEIMER E DOENCAS
SIMILARES - REGIONAL GOIAS, conhecida também como Associacap de Alzheimer,
tem a honra de informar a Vossa Senhoria, que Goias ja conta com entidade representativa
dos portadores de Alzheimer e doencas similares.

Somos uma entidade sem fins lucrativos, criada 15.10.2005 - CNPJ
N° 08.286.454/0001-82 - funcionando no endereco domiciliar a Rua 9 n° 639, Ed Lady
Nazareth - Apto 402 - Centro - CEP: 74.013.040 Goiania - GO - Telefones de contato (62)
8125-8022 (Stela); (62) 8125-0007 (Gerinaldo); (62) 3224-9158 (residencial). Nossas
reunides acontecem nas ultimas quintas-feiras de cada més. das 20 as 21 horas, no
Auditério do Hospital Geral de Goiéania - Dr. Alberto Rassi (HGG)

Parabenizamos pela iniciativa da pesquisa com o titulo: "A DOENCA
DE ALZHEIMER E O CUIDADO NA FAMILIA" do Departamento de Servigo Social da PUC
de Goias. Estamos certos de que a reflexdo sobre essa tematica ira contribuir para
melhorar a diagnoéstico sobre essa patologia, contribuindo, assim, para melhorar qualidade
de vida dos portadores dessa deméncia.
i

A Associacdo de Alzheimer, no objetivo de facilitar a pesquisa
expedira "Carta de Apresentacdo" da mestranda, facultando visitas
domiciliares a portadores de DA.

Estendemos nossos cumprimentos a orientadora Prof* Dr® Liliana
Patricia Lemus Sepulveda Pereira.

"Ela ndo sabe que sou sua filha, mas eu sei que ela é minha mae"

Goiania, 22 de novembro, de 2011.

LA

Gerinaldo Teodoro de Assunc¢ao

Pres. Associacdo dé Alzheimer
proffsQrgerujajdQ@gmaii.corn - (62) 8125-0007



ABRAz - ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
ALZHEIMER E
DOENCAS SIMILARES -REGIONAL GOIAS

Criada 15.10.2005 -CNPJN" 08.286.454/0001-82 Rua 9 n" 639, Ed
Lady Nazareth - Apto 402 - Centro - CEP: 74.013.040 Goiania - GO

ABRAz-GO

CARTA DE APRESENTAGAO - ABRAz GOIAS
(Associacao de Alzheimer)

Ana Maria Lisboa Cesarino de Paula
Mestranda - PUC GOIAS /

A ASSOCIAGAO BRASILEIRA DE

ALZHEIMER E DOENGAS SIMILARES - REGIONAL GOIAS,
conhecida também como Associacdo de Alzheimer, representada na
pessoa de seu Presidente, apoia e iniciativa pesquisas cientificas com
vista a melhoria de vida do portador de Alzheimer.

O Curso de Servico Social da Pontificia
Universidade Catdlica de Goias -- PUC -- vem desenvolvendo pesquisa
sobre Alzheimer com o titulo: "A DOENCA DE ALZHEIMER E O
CUIDADO NA FAMILIA".

J

A ABRAz - Regional Goias tem a honra de
apresentar aos portadores de Alzheimer, seus cuidadores e familiares a
pesquisadora Ana Maria Lisboa Cesarino de Paula que fara
entrevistas e aplicacdo de questionarios sobre a Alzheimer. Referida
pesquisa tem a orientagdo técnica da ProF e Dra® Liliana Patricia
Lemus Sepulveda Pereira.

Goiania, 22 de novembro de 2011.

Gerinaldo . .
Teodorode /| 7- . —

Assuncao
Pres. Associagao de Afzheimer
professorgerinaldo@gmail.com - (62) 8125-0007




