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Resumo: Considerando o aumento dos indices da Doenca de
Alzheimer a nivel mundial, emergiu o desejo de suscitar reflexdes
quanto ao atendimento publico, em satude, ofertado as familias e
pessoas que convivem com DA. Rela-se o dilema vivido pelas
familias que necessitam de atendimento publico especializado
para DA, em suas mais diversas peculiaridades e particularidades.
Apontam-se relatos oriundos de resultado de pesquisa qualitativa,
com reflexdes complementadas via levantamento bibliografico e
legislativo. Ficanitidaaresponsabilizagao familiar, em detrimento
a um Estado que deveria estar garantindo as minimas condi¢des
de qualidade de vida, tanto para com as pessoas que convivem,
quanto para os/as acometidos/as pela doenga. As familias vivem
em constante angustia e desesperanga, o que se acirra tanto pela
falta de compreensdo da doenca em sua totalidade, quanto pela
ocorréncia de periodos de crise de seus familiares, uma vez que
nao tem sido possibilitados servigos especializados — mesmo
nos Centros de Atencdo Psicossocial em Saude Mental — que um
paciente com DA requer. Assim, deve a rede de atendimento do
Sistema Unico de Saude se adequar a realidade que o impacto
da causa — para além da culpabilizagdo das familias —, tendo em
vista que aquela assisténcia ¢ propria da dignidade da pessoa
humana.

Palavras-chave: Doenga de Alzheimer. Direito a Saude. Politica
Publica.

Abstract: Considering the increase in Alzheimer’s disease rates
worldwide, the desire to raise reflections on public health care
emerged, offering families and people living with DA. Report
the dilemma experienced by families that need specialized public
care for DA, in its most diverse peculiarities and particularities.
Reports from qualitative research results are pointed out, with
reflections complemented by bibliographic and legislative
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surveys. Family accountability is clear, to the detriment of a state
that should be guaranteeing the minimum conditions of quality of
life, both for the people who live with it and for those affected by
the disease. Families live in constant anguish and hopelessness,
which is aggravated both by the lack of understanding of the
disease in its entirety, and by the occurrence of periods of crisis
for their family members, since specialized services have not
been made possible - even in Health Centers. Psychosocial Care
in Mental Health - that a patient with DA requires. Thus, the care
network of the Unified Health System must adapt to the reality
that the impact of DA causes - in addition to blaming families
-, considering that that assistance is proper to the dignity of the
human person.

Keywords: Alzheimer’s Disease. Right to Health. Public Policy.
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INTRODUCAO

Aoseponderar questdes quanto ao direito ao atendimento ptiblico de pessoas diagnosticadas
com a Doenga de Alzheimer, hd que se fazer meng¢ao as diretrizes constitucionais em relagdo a
administragdo publica promover o direito a satide. Desta forma, deve ser explicitado o fato de
que existe uma relacdo de carater obrigacional e, portanto, prestativo, que envolve planejamento
administrativo, or¢amentario e financeiro, mediante o uso de ferramentas aptas a melhorarem as
condi¢des de vida, que objetivem harmonizar e equilibrar situagdes sociais desiguais.

Gotti (2012, p. 40-41) entende que os direitos prestacionais sdo, “por conseguinte,
sobretudo, direcionados ao Estado, para quem surge, na maioria das vezes, deveres de prestacoes
positivas, visando a melhoria das condi¢des de vida e a promocao da igualdade material”. Destaca-
se que a saude possui proposta conceitual encampada pela Organizacdo Mundial de Satde — OMS
como um estado geral que abrange, bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de
doenca, o que resulta no entendimento de que o atendimento publico aos sujeitos deve levar em
consideragdo a dtica do seu aspecto biopsicossocial.

O aspecto biopsicossocial deve ser entendido a partir da interacdo entre o componente
clinico, biologico e 0 meio em que se vive, porque a soma dessas interagdes resulta na constru¢ao
de individualidade que pode moldar o carater subjetivo de cada ser, o que certamente, deveria
ser levado em consideracdo no ambito da delimitagdo de diagndsticos clinicos enquanto uma
estratégia de abordagem e tratamento. Destaca-se que o direito a saude, além do que € prescrito
pela Constituicdo Federal (BRASIL, 1988), possui um arcabougo normativo especifico: a Lei
8.080/1990', também conhecida como Lei do Sistema Unico de Saude, que em seu art. 2° especifica
que “a satde ¢ um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condigdes
indispensaveis ao seu pleno exercicio” (BRASIL, 1990).

O direito a saude se classifica como direito social, ou seja, aquele em que o Estado deve
agir para proporcionar a valoragao da dignidade de vida do sujeito. Nesse sentido, um dos principios
basilares ¢ a integralidade da assisténcia ao/a cidadao/a, que deve ser compreendida como uma
atividade articulada e permanente na perspectiva preventiva e curativa, no ambito individual e
coletivo® e que objetiva aperfeicoar, por meio da descentralizagdo das atividades institucionais do
Estado as mais diversas demandas.

Dentre o universo de doengas que exigem cuidados intensos, e portanto, deveriam receber
total respaldo de atendimento publico, encontra-se a Doenga de Alzheimer, constituindo-se como
doencga neuroldgica, degenerativa e lenta. Em geral, a patologia leva o individuo a ter problemas
com o desempenho da memoria e das suas fungdes cognitivas. Dada situacdo leva a pessoa

acometida pela DA a perca da autonomia, tornando-a dependente de outras pessoas (SANTOS;

1 Dispde sobre as condi¢des para a promogao, protegdo e recuperacdo, a organizacao e o funcionamento dos servigos
correspondentes e da outras providéncias.

2 E a previsdo do art. 7°, inciso II da Lei do SUS, que “as a¢des e servicos publicos de saude e os servigos privados
contratados ou conveniados que integram o Sistema Unico de Satde (SUS), sdo desenvolvidos de acordo com
as diretrizes previstas no art. 198 da Constituicdo Federal, obedecendo ainda aos seguintes principios: [...] II —
integralidade de assisténcia, entendida como um conjunto articulado e continuo das agdes e servigos preventivos e
curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do sistema” (BRASIL,
1990, s.p.).
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BORGES, 2015).

E fato que a Doenga de Alzheimer, requer uma diversidade de cuidados integrais que
ultrapassam questdes clinicas. Indices mundiais, estimaram, o fato de que em “2010, 35,6 milhdes
de pessoas em todo o mundo irdo viver com deméncia. Prevé-se que este nimero quase duplique
a cada 20 anos, atingindo os 65,7 milhdes em 2030 e os 115,4 milhdes em 2050” (PRINCE;
JACKSIN, 2009, p. 7). Ja no Brasil, esse indice, conforme a Associagdo Brasileira de Alzheimer —
ABRAZ), representava em torno de 1 milhao de casos em 2010, podendo chegar a 1,6 milhdes em
2020. E fato que os dados — indices da doenga — podem estar fragilizados, pois muitos pacientes,
por exemplo, acabam sendo cadastrados em Hospitais, Clinicas, Estratégias de Satide da Familia
entre outras instituigdes, por desdobramentos ou patologias decorrentes da DA. Nesse sentido, o
diagnostico inicial ndo fica registrado como tal, o que implica em diminuida divulga¢do de seus
impactos em termos de satde ptblica (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ALZHEIMER, 2018).

Identificar como est4 organizada a rede em satde e os atendimentos publicos que deveriam
ser prestados aos que convivem com a DA torna-se primordial, porque esta doenga ¢ uma das que
mais afeta a populacdo que envelhece. No Brasil, assim como na maioria dos paises, nas ultimas
décadas, vivencia-se um consideravel aumento da expectativa de vida. Segundo o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, a expectativa de vida de uma pessoa nascida em
2019, em média, esta em 76,6 anos. Isso representa um aumento de trés meses em relagdo a 2018
(76,3 anos). A expectativa de vida dos homens passou de 72,8 para 73,1 anos e a das mulheres foi
de 79,9 para 80,1 anos (IBGE, 2020). Destaca-se que o aumento da expectativa de vida brasileira,
nao deveria indicar situagdo problema, visto que varios condicionantes — descoberta de vacinas,
diminui¢do da natalidade e acesso a bens e servigos —, felizmente tem prolongado a vida humana,
porém fato preocupante reside, na possibilidade do Estado ndo ofertar atendimento publico ao
referido contingente de pessoas idosas.

Ha indicios, a partir de contato com profissionais da satde e familias que convivem com
a doencga, de que nao ha disponivel atendimento publico especializado que acolha efetivamente
as demandas que giram em torno da DA. Tal situagdo agrava-se principalmente quando os/
as acometidos/as passam por crises comportamentais que levam a agressoes fisicas e verbais,
sexualidade exacerbada, perambular por ruas e cidades, alucinagdes, (in) reconhecimento de si
proprios/as, dentre outras consequéncias. Diante dessas situacdes, a familia ndo conta com uma
instituicdo de atendimento publica que responsabilize-se por intervengdes, nem mesmo os 0rgaos
de seguranga publica como Policia Militar ou Corpo de Bombeiros, ou 6rgaos de atendimento a
questdes de emergéncia em saude como SAMU, pois 0os mesmos colocam-se como (in) capacitados,
para atender as familias que se encontram em situac¢do de emergéncia diante das consequéncias da
DA. Os proprios Centros de Atencao Psicossocial em Satide Mental nao estdo atendendo idosos/as
ou demais pessoas com a Doenga de Alzheimer por entenderem que nao se trata de doenga mental,
deixando a familia, muitas vezes sem preparacdo, a mercé de um cuidado autodidata que nem
sempre ¢ condizente com as necessidades do/a familiar.

Didaticamente o presente artigo esta dividido em dois itens, onde no primeiro se abordam
questdes constitucionais sobre o direito a saude e consequentemente ao atendimento publico das

pessoas acometidas pela Doenga de Alzheimer, a partir da experiéncia juridica e do estudo de
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politicas publicas ja realizados pelo autor, em andlises de fontes documentais e bibliograficas.

Ja no segundo item apresenta-se um recorte de resultado oriundo de pesquisa de pos-
doutorado realizada pela autora, que versou sobre a gestdo da doenga de Alzheimer, a partir
da perspectiva das familias que convivem com um familiar com DA. A pesquisa realizada em
2018/2019 foi do tipo qualitativa, compreendeu entrevistas com treze familias ligadas a Associacao
Brasileira de Alzheimer — ABRAZ de trés regides do pais (Paraiba, Pernambuco e Rio Grande
do Sul). Foi aplicado entrevista com roteiro aberto, apds assinatura de Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Quanto a andlise dos dados foi realizada via analise de conteudo a luz do
método dialético critico, enquanto suporte primordial para leitura critica da realidade nas suas mais
variadas expressoes, tendo como categorias do método a historicidade, contradigdo e totalidade.
As familias foram identificadas como Familia A, Familia B e assim sucessivamente. Todos os
parametros éticos que envolvem pesquisadas com seres humanos foram respeitados, mediante
parecer de Comité de Etica em Pesquisa.

Nesse recorte situacional, apresenta-se a partir da fala dos/as entrevistados/as o cotidiano
de atendimento ao familiar com a Doenca de Alzheimer onde fica nitida a responsabilizacao
familiar do atendimento em detrimento a um Estado que deveria estar garantindo as minimas

condig¢des de qualidade de vida para a pessoa que convive com a DA.

1 DIRETRIZES CONSTITUCIONAIS DO CUSTEIO DAS POLITICAS PUBLICAS DE
ATENDIMENTO SAUDE E O ENFRENTAMENTO DA DOENCA DE ALZHEIMER

Quando se pensa no processo de planejamento de politicas publicas primeiro deve ser
delimitado o aspecto do publico-alvo, que ¢ a amplitude institucional/administrativa, e segundo a
forma de estruturacao orcamentaria e financeira, o que possibilitard o custeio das atividades voltadas
para atender a demanda da sociedade. A dimensdo or¢amentéria da despesa publica € a perspectiva
autorizativa (permite) e alocativa (destina) do gasto que se pretende realizar porque o orgamento
publico — em que pese se bifurcar em um viés tridimensional através do Plano Plurianual, Lei
de Diretrizes Or¢amentarias e Lei Or¢camentéaria Anual —, possui compreensao operacional nesta
ultima, em que se observa a destinagdo concreta dos recursos publicos.

A Lei Or¢amentaria Anual (LOA) ¢ o permissivo legal onde ha o limite de atuacdo
administrativa do/a gestor/a publico para encampar as estratégias de enfrentamento estabelecidas
pelo seu plano de governo. Como o orgamento € expresso através de Lei, € necessario destacar que
se trata de decisdo politica em que se identificam prioridades para alocagdao de recursos publicos.
Sobre o custeio do direito a saude, a Constituicdo Federal de (BRASIL, 1988) determina um
investimento minimo compulsorio, que também deve ser entendido como indexacdo minima
orgamentaria porque obriga todos os entes federados a destinarem parte da sua receita as atividades
que possuem carater naquele rol de servigos publicos.

Um referencial normativo que regulamenta a referida diretriz constitucional ¢ a Lei
Complementar Federal n° 141 de 2012, que determina especificamente o calculo das despesas

minimas em satde a serem realizadas pelos estados-membros. Este indicativo, proporciona
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o entendimento de que o custeio minimo de atividades que fomentam e desenvolvem servigos
publicos em satde ¢ uma obrigagdo permanente do Estado, ndo passivel, pois, de qualquer
supressao (BRASIL, 2012).

A obrigacao da administragdo publica em termos de investimento minimo para a prestagao
de servigos publicos de satde vai além do campo eminentemente formal tal qual disposto como
“a saude ¢ direito de todos e dever do Estado”. Como vincula prioridades orgamentarias do gestor
publico, proporciona o entendimento de que o pleito pela descentralizagdo dos servigos de saude
para atendimento especifico possui legitimidade porque as escolhas constitucionais molduram a
formulacao das normas juridicas e, por via de sequéncia, o processo de planejamento das politicas
publicas.

No que diz respeito ao custeio das politicas publicas correlatas a satde a ideia de
distribuicao de recursos da Unido para os demais entes federados significa fomento a promocgao da
dignidade da pessoa humana porque o custeio de direitos ¢ atividade-meio de algo para o alcance
de um dos objetivos fundamentais da republica: o desenvolvimento nacional. O financiamento das
acdes do Sistema Unico de Satude — SUS, portanto, é uma ferramenta importante para a promogio
da redistribuicao de recursos ao longo do territério nacional, pois proporciona capacidade de
resposta do poder publico e constrdi uma rede de atendimento apta a apresentar resultados mais
eficazes.

Em termos de otimizacdo do gasto publico pautado no critério da descentralizagdo
administrativa, o Ministério da Satude criou os Centros de Atendimento Psicossocial - CAPS através
da Portaria GM 224/92, em que pese a época ja existir uma experiéncia no Estado de Sao Paulo
que comegou em 1986, sendo seu objetivo voltado em um primeiro momento — posteriormente
foram implantados CAPSad para Alcool e Outras Drogas, CAPSi para atendimento a Criangas e
Adolescentes e CAPS III com atendimento 24 horas — ao enfrentamento das doengas mentais.

Os CAPS sao unidades especializadas em saide mental que objetivam tanto o tratamento
como a reinser¢ao do sujeito diagnosticado clinicamente com transtorno mental grave e persistente.
Utiliza como ferramenta o atendimento interdisciplinar composto por uma equipe multiprofissional
composta de médicos, assistentes sociais, psicologos, psiquiatras e outros especialistas. Se
constituem como um exemplo de estrutura fisica destinada a execugdo de politica publica
estruturante baseada na reforma psiquiatrica, onde se pretende enfrentar as dificuldades de quem
¢ diagnosticado clinicamente com algum transtorno mental pautado no processo de reabilitacao
psicossocial. Ainda, se apresenta como um modelo substituto ao asilar, aquele em que os pacientes
deveriam morar nos estabelecimentos, também conhecidos como manicOmios.

O processo de estruturacao do CAPS deve levar em consideracdo toda a populagdo, por
esse motivo, inclusive existe a rede especifica de atendimento destinada as criangas e adolescentes,
o que demonstra uma descentralizagdo especifica com base no contexto macro do processo de
reforma psiquiatrica e da propria consolidagdo da Politica Nacional de Satde Mental (BRASIL,
2001). Contudo, em relacao a estruturacao do CAPS, ndo se v€, pelo menos em termos normativos,
uma politica publica direcionada de atendimento a pessoa idosa, e, especificamente quanto a

Doenca Alzheimer, o que torna-se preocupante, visto ser doenga que provoca mudanga na dinamica
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da familia, a partir do momento que a doenga imprime varias fases com diferentes complicagdes
criando dificuldade para que as familias dimensionem as modificacdes que ocorrerdo em seu
cotidiano.

Vale lembrar que em virtude da especificidade da doenga e da demanda pelo atendimento
proprio a uma equipe multidisciplinar, tanto para o/a acometido/a como para a sua familia, o
tratamento da doenga de Alzheimer requer um estudo especifico quanto ao seu custeio. No ambito
da adequacao institucional do controle da Doenga de Alzheimer, ¢ incontroverso o fato de que se
deve haver um planejamento especifico por causa do aumento da expectativa de vida do brasileiro.
Embora haja registros de caso de pessoas com a DA aos 40, 50 anos de idade, o chamado Alzheimer
precoce, o publico-alvo sdo pessoas com idade avangada.

Segundo o Ministério da Satde Alzheimer ¢ uma doenga que deve ser conceituada com
a seguinte perspectiva: “transtorno neurodegenerativo progressivo ¢ fatal que se manifesta pela
deterioragdo cognitiva e da memoria, comprometimento progressivo das atividades de vida diéria
e uma variedade de sintomas neuropsiquiatricos e de alteragdes comportamentais” (MINISTERIO
DA SAUDE, 2020, s.p.). Nesse sentido, resta o questionamento: Nio seria o CAPS Satide Mental,
a instituicdo responsavel por corroborar com um atendimento especializado a familia e aos/as
acometidos pela Doenca de Alzheimer?

Ressalta-se que como ¢ uma doenga que possui repercussao na capacidade cognitiva e na
memoria do sujeito, toda a estrutura familiar ¢ diretamente impactada nas suas relagdes sociais,
assim como, os lapsos de memorias requerem da familia maiores cuidados especificos no que diz
respeito ao acompanhamento integral. Autores/as constataram que o ato do cuidado envolve, em
média, dedicar-se mais da metade do dia a pessoa idosa com DA, em “pesquisa qualitativa com
14 familiares, dez cuidadores afirmaram que a carga horaria diaria era acima de 12 horas, € que
alguns membros da familia se sentem abatidos pela demanda nas 24 horas” (SILVA; PASSOS;
BARRETO, 2012, p. 729).

Em virtude do impacto financeiro que a Doenca de Alzheimer provoca na vida financeira
da familia j&4 houve 02 (duas) tentativas legislativas, que tramitaram na Camara dos Deputados,
que pretendiam destinar 01 (um) salario-minimo mensal ao acometido pela DA que comprovasse
ndo possuir meios de prover a propria manutencao e nem té-la provida por sua familia. Em que
pese o arquivamento dessas propostas, tramitam, tanto na Camara, como no Senado, projetos de lei
que objetivam conceder isencdo de imposto de renda para pacientes da Doenga de Alzheimer em
virtude do custo operacional do seu tratamento, o que demonstra a dimensao do problema que deve
ser combatido pela administracdo publica no dmbito das politicas publicas correlatas a saude. O
embasamento destas ultimas duas iniciativas legislativas leva em consideragdo o reconhecimento,
pelo Poder Judiciario, especificamente do Superior Tribunal de Justica, no sentido de que a DA ¢
entendida como uma doenga grave apta a ensejar a isen¢ao do imposto de renda.

Oportuno informar que conforme determina a Portarian®491/2010 do Ministério da Saude®

3 Embora essa portaria trate do protocolo clinico e diretrizes terapéuticas — Doenca de Alzheimer, ainda tratava-se de
anexo da Portaria SAS/MS n° 375, de 10 de novembro de 2009, que aprova o roteiro a ser utilizado na elaboragao
de PCDT, no ambito da Secretaria de Atengdo a Satde — SAS, vindo tornar-se protocolo desmembrado somente em
2013 (BRASIL, 2009).
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dois fatores, além do desgaste do individuo e do seu ntcleo familiar, caracterizam a complexidade
e o custo elevado em relagdo a Doenca de Alzheimer, cujo tratamento envolve a atuacao de equipe
multidisciplinar e a interveng¢ao de substancias farmacologicas: a) o diagnostico por exclusao; e, b) o
tratamento (BRASIL, 2010). Especificamente quanto ao Alzheimer, a preocupagdo governamental
com o atendimento aos seus pacientes ainda ¢ timida, possui como principal referéncia o protocolo
clinico e diretrizes terapéuticas balizados pela Portaria n® 1.298/2013, do Ministério da Saude.
A referida portaria considera a necessidade de diretrizes nacionais para diagndstico, tratamento
e acompanhamento dos individuos com esta doenga. Apesar disso, essa portaria se apresenta de
forma fragil sem grande abertura ao atendimento, deixando sob responsabilidade de cada gestor a

oferta de servicos, pois somente mostra que:

Art. 2° E obrigatéria a cientificagio do paciente, ou do seu responsavel legal,
dos potenciais riscos e efeitos colaterais relacionados ao uso de medicamento
preconizado para o tratamento da doenca de Alzheimer (...) Art. 3° Os gestores
estaduais e municipais do SUS, conforme a sua competéncia e pactuagoes,
deverdo estruturar a rede assistencial, definir os servigos referenciais e estabelecer
os fluxos para o atendimento dos individuos com a doenca em todas as etapas
descritas no Anexo desta Portaria. (BRASIL, 2013).

Ressalta-se que o componente territorial das politicas publicas deve levar em
consideragdo algumas variantes, tais como a natureza climatica do espacgo, densidade demografica
e enquadramento da faixa etaria, inventario logistico quanto a existéncia de hospitais, capacidade
de resposta da rede de atendimento e doengas tipicas da localizagao geografica e demais variantes,
como, por exemplo, a expectativa de vida. Tais medidas sdo essenciais para que nao se impeca
a universaliza¢ao do atendimento, um dos critérios basilares de atendimento da rede SUS via
politica publica.

Logo, ¢ preciso que se faga uma analise sobre a operacionalidade de politicas publicas

para pacientes com a Doenca Alzheimer, pesquisando a caracteristica de seu atendimento o seu
enfrentamento ideal. Por isso ¢ de fundamental importancia que se averigue a possibilidade do
atendimento da rede publica de saude a familia e ao/a acometido/a pela Doenga de Alzheimer, o
que caracteriza a perspectiva empirica da pesquisa em tela. Independente do paradigma quanto a
DA ser tratada no ambito neurolégico ou psiquiatrico, € fato que todos/as precisam de atendimento
e se 0 CAPS Saude Mental, nao constitui a melhor instituicdo de atendimento publico a pessoa com
a Doenca de Alzheimer, ha que se prever 6rgao que se responsabilize por suporte ao/a acometido/a
e sua familia, pois o cotidiano de convivio com a doenga nao somente, ultrapassa as possibilidades
econOmicas familiares, mas todo um contexto que exige profissionais especializados e preparados
para nuances e realidades impostas pela doenga.

Diante da necessidade, de visibilidade do arcabougo de cuidados que se requer diante da
DA o préximo item, a partir das entrevistas realizadas, traz a tona a dificil realidade de acesso e
necessidades de atendimento publico demandas no contexto de busca de dignidade a pessoa e a

familia que recebe o diagnostico de DA.
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2 ENTRE O DIREITO E A REALIDADE: A EXPERIENCIA DAS FAMILIAS QUE
CONVIVEM COM A DOENCA DE ALZHEIMER

O presente item traz 4 tona de forma especial depoimentos de 13 de familias que convivem
com uma pessoa com a Doenca de Alzheimer®. As dificuldades vivenciadas pelas familias e pessoas
que convivem com a DA cumpre longo itinerario de dificuldades e angustias que perpassam:
compreensdo sobre o alcance e caracteristicas da doenga, descoberta e/ou diagnostico, disputa por
diferentes especialidades de profissionais da saude, diversidade de necessidade de atendimento por
diferentes areas do conhecimento, culto a medicacdo, assim como falta de seu acesso e fragilidades
de servicos da rede publica que atendam as demandas de convivio cotidiano com a doenga.

Quanto a compreensdo da doenca, tem se tornado recorrente certos equivocos,
necessitando diferenciar a concepg¢do que se tem sobre deméncia e Alzheimer, ja que, por vezes,
sdo indicadas como sindnimos. A deméncia constitui “um grupo de sinais e sintomas, caracterizada
por desenvolvimento de multiplos déficits cognitivos (...) interferéncia nas atividades sociais e
ocupacionais e declinio da memoria” (SANTIAGO, 2018, p. 24). Assim, nem todo/a o/a idoso/a
que tem deméncia necessariamente tem a Doenga de Alzheimer. De forma geral a maioria das
familias relata as incertezas quanto ao diagndstico, indicando que muitos médicos, hesitam e usam

o termo “provavel diagnostico”, retardando uma posicao concreta:

depois de uns trés anos que ele estava lidando com ela, ele bateu o martelo e disse
que realmente ela tinha todos os sintomas que se enquadram em Alzheimer [...] a
partir dali entdo a gente comegou a tratar ela como Alzheimer” (Familia 5).

Até na propria capital, a gente tem uma dificuldade de diagnostico dos médicos
entenderem realmente o que é a doenga de Alzheimer, porque ¢ uma doenga de
exclusdo, né, a gente tenta excluir qualquer outra causa para poder chegar na
deméncia de Alzheimer, entdo ndo ¢ tdo facil (Familia 1).

Pode ainda, ocorrer tanto diagndsticos imprecisos quanto preconceituosos, como se o
fato da presenga da perca de memoria fosse algo natural da velhice, a chamada “caduquice”:
“entdo nem todo mundo esta disposto a entender e nem todo mundo acha que ¢ doenga, entdo tem
que estar sempre um junto com a vo” (Familia 2). A naturalizagdo quanto ao fato de que “velho ¢
esquecido” ou “quem estd envelhecendo esquece”, estimula situagdes que levam a diagnosticos
tardios, ou em pior situacdo minimizam investimentos uma vez que pode criar o rétulo de que se
trata de “doenca de velhos”.

As sociedades constroem diferentes praticas e representacdes sobre a velhice, como por
exemplo, a posi¢ao social dos/as velhos/as na comunidade e nas familias e o tratamento que lhes
deve ser dispensado em detrimento aos mais jovens. Temos paises onde o/a idoso/a € venerado — a
exemplo do Japao — assim como temos culturas onde o/a mesmo/a ¢ considerado um fardo, por nao
ser mais considerado produtivo — muito comum em paises chamados em desenvolvimento quanto

estes adotam uma perspectiva liberal ou conservadora em termos de politicas de atendimento a

4 No total das familias apenas uma tem um membro com Alzheimer com menos de 60 anos de idade.
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pessoa idosa. Nessa perspectiva mercadologica hd aqueles que podem indicar que investimento
no tratamento de pessoas idosas pode ser desperdicio, mesmo que sejam cuidados paliativos que

visam proporcionar o minimo de qualidade de vida:

[...] nesse meio tempo ela teve um acidente vascular isquémico e ela foi internada
e ai saiu la do hospital sem falar mais e sem andar, eu disse “meu Deus, ¢ ai como
€ que eu vou tratar? Mais uma vez, o médico me disse que nao tinha como tratar,
que chegava ali ja ndo tinha mais jeito. Eu disse ndo, deve ter uma forma [...]
(Familia 1).

A partir da pesquisa realizada, se identificou algo preocupante quanto ao diagnostico que
reside na questdo de que para um “provavel diagnostico” seriam necessarios varios especialistas,
consultas e exames — pouco acessiveis no sistema publico. Esse cendrio pode ser agravado,
conforme aponta Tese de Doutorado de Feriani (2017), pelo fato de que a diversidade de sintomas
tem levado a uma arena de disputa entre diferentes areas da satide principalmente entre psiquiatras,
neurologistas e geriatras, onde cada drea toma para sim a centralidade do acompanhamento criando

um jogo de empurra, constrangimento e até mesmo competicao.

apesar de vocés dizerem que a especialidade ndo é o mais importante, gostaria
de saber como cada especialidade pode contribuir para a compreensdo da
doenga; como se da o didlogo entre neurologia, psiquiatria e geriatria; se existe
esse didlogo e como vocés o veem”. O psiquiatra foi o primeiro a tomar a fala:
“quando tem mais alteragdo de comportamento, vai no psiquiatra; uma alteragio
mais cognitiva, motora, vai no neuro...” E a geriatra logo interrompeu: “e quando
esta tudo ‘estrupiado’, manda para o geriatra! (FERIANI, 2017, p. 75).

Embora o Estatuto do Idoso (BRASIL, 2003) aponte a necessidade de o sistema publico
contar com o atendimento de um geriatra, sdo raras a unidades de saude no Brasil que dispde
atendimento do referido profissional. Embora o SUS disponha de psiquiatras e neurologistas, ¢
fato que sao consultas limitadas que acarretam longa fila de espera, chegando a espera superar doze
meses. “E toda uma dificuldade de conseguir médico, no posto ele esta com um encaminhamento
ja vai fazer dois anos” (Familia 5). Dessa forma, a falta de acesso a médicos/as torna-se uma
constante, “tem um posto de saude aqui do bairro da comunidade, mas para vir médico aqui a
gente fica em cima da agente de saude para poder estar mandando e mesmo assim acho que faz
uns 3 anos que médica mesmo nao vem” (Familia 8). Destaca-se que a mesma diversidade de
profissionais seria necessaria para o tratamento complementar a medicagdo conforme relatam as

familias:
Vocé tem o médico, que vai ter que dar o nome para vocé do que que esta
acontecendo com o seu familiar em casa. Ao longo o médico vai sair de cena, o
neurologista sai de cena, entra o geriatra e ai entdo vem a equipe. A equipe comeca
com o terapeuta ocupacional que ele vai trabalhar muito o doente [...] Eu posso
chamar a nutrigdo, porque a pessoa nao quer comer, ndo engole mais, ndo tem
mais poder de saber que vai deglutir, entdo eu vou chamar a nutri¢do para ver que
alimentagdo tem que mudar [...], comega aparecer o pé equino, que ¢ chamado
aquele pezinho de bailarina, ai entra o terapeuta ocupacional, ele tem que ter essa
vis@o pra poder chamar nesse caso a fisio, tenho que chamar a enfermeira, para
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que ele ndo venha fazer as famosas feridas [...]. Ai a pessoa comega enlouquecer,
ai a gente entra com o psicologo (Familia 4).

Segundo a Agéncia Nacional de Saiude Suplementar (2020), apenas 24,2 % dos/as
brasileiros/as tem plano de saude privado, assim a maioria das familias brasileiras ndo dispde de
recursos ou planos privados que deem conta de proporcionar cuidados especializados, quando
muito conseguem manter uma/um cuidadora/o formal com muitas dificuldades, ou ainda criam
arranjos nem sempre adequados, “olha a senhora que cuida meu pai, ndo ¢ cuidadora, ela ¢ a
empregada da casa, porque eu ndo tenho condi¢des de pagar duas, porque eu trabalho e eu sou
a unica filha e ele vive comigo e ai essa cuidadora, ela cozinha, lava ela arruma a casa e ela
cuida dele” (Familia 6). As familias, sem alternativa, acabam se tornando autodidatas em fungdes
que deveriam ser desenvolvidas por profissionais habilitados em saude ou ainda precarizam os
cuidados tanto de cuidadores/as formais quanto cuidadores/as familiares.

Considerando a fragilidade de consultas adequadas em niimero suficiente com especialistas,
acrescida da falta de acesso a uma equipe multiprofissional a familia vé na medica¢ao’ a amenizagao
da sobrecarga de atividades como se fosse a solucdo, “depois do diagndstico existe o tratamento
medicamentoso € o0 ndo medicamentoso [...] muitos médicos colocam o medicamentoso e esquece
0 mais importante que ¢ o ndo medicamentoso, que ¢ o cuidado” (Familia F1). Porém, conforme
figura abaixo, infelizmente, fica evidente que o acesso a medicagdo ¢ envolto por uma série de
dificuldades que gira em torno de falta de medicagao, burocratiza¢do, medicagao inadequada ao

perfil do/a doente etc.

Figura 1 — O dilema do acesso a medicagdo

Fonte: sistematizado pelos/as autores/as, 2020.

5 Para além da medicagdo trivial, as familias ainda buscam apoio para concessdo de fraldas geriatricas e suprimentos
alimentares quando ja se perdeu a fungdo de deglutigao.
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Nesse sentido, fica evidente que nem todos/as conseguem acessar a medicagdo, “dez
por cento das pessoas recebem o remédio, dez por cento da populagdo, s6 dez por centro recebe
o remédio” (Familia 3), ou ainda a mesma nem sempre seria a primeira op¢ao indicada pelo/a
médico/a levando em conta que existe uma relagdo basica disponivel junto as farmacias da rede
publica. Contudo, considerando que ainda ndo existe cura para a Doenca de Alzheimer, somente a
medicacdo que ameniza sintomas ndo dé4 conta das necessidades de atendimento integral da saude
de quem convive com DA que ultrapassa aspectos fisicos e abrange questdes emocionais, sociais,

econdmicas € etc.

E uma pena, porque a medicamentoso a gente sabe, mas nos laboratérios, ninguém
vai abrir a boca, os médicos né, de dizer que a parte medicamentosa ela funciona
até na fase moderada, depois ela nao funciona, como dizem que funciona, sabe?”
(Familia 1).

“Existe um mito da medica¢ao milagrosa e da palavra final do médico, ndo se tem
ideia da magnitude do cuidado” (Familia 7).

Existe um consenso biomédico, também indicado pela Associagdo Brasileira de
Alzheimer — ABRAZ, de que a doenga ¢ uma deméncia caracterizada geralmente em trés fases,
que progressivamente modifica o cotidiano da familia e o sujeito acometido pela doenca. A fase
inicial ou leve se caracteriza pela perda de memoria recente e dificuldades em exercer atividades
diarias, porém ao evoluir a doenga, as dificuldades do individuo ficam mais elevadas e evidentes,
podendo caracterizar a fase moderada. Ja na fase grave, observam-se complica¢des na fala, na
no¢ao de espago e com o uso de objetos. Na medida em que a pessoa doente avanca, em cada fase
o medicamento pode ser usado para controle, entrando em cena a necessidade de profissionais
diversos, como j& apontado, mas, sobretudo a busca por uma rede de suporte, principalmente
quando o familiar torna-se agressivo ou fora de controle. Nessas situacdes a familia lamenta o fato

de ndo ter um 6rgdo que emergencialmente atenda a pessoa com DA:

se ele ja esta numa fase que vocé ja sabe que é Alzheimer, tem que ser emergencial,
pergunte se vocé tem numa emergéncia dessas, um local onde vocé leva a pessoa
numa crise, num surto, por Alzheimer, vocé€ nao tem. Vocé encontra filas e filas
de ambuléncias paradas [...]. Tem que chegar brigando no hospital, em casa muita
gente que ndo tem nogdo do que possa ser, tranca, amarra, isso sdo relatos que a
gente encontra, vocé€ depende dos outros, depende do poder publico (Familia 4).

Entre uma entrevista e outra as familias relatam que quando seus familiares entram em
processo agressivo ou surto nao tem a quem recotrer, pois quando se aciona os CAPS SaudeMental
0 mesmo nao visualiza o Alzheimer como sendo doenca de seu atendimento — embora seja tratada
por psiquiatras € leve a um sério comprometimento mental e cognitivo —. O mesmo ocorre com
hospitais que tratam sintomas fisicos em decorréncia da doenca o que ndo compreende crises de
comportamento. Houve casos de solicitagdo de apoio policial que também nao acolhe a demanda,

pois entende-se que a pessoa age de forma involuntaria movida por uma doenca. Ja equipes de
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SAMU ou Corpo de Bombeiros indicam que realizam atendimentos quando sinais vitais estao
comprometidos ou em situacdes onde exista necessidade de locomogdo para a rede hospitalar.
Confusas, sobrecarregas e sem atendimento as demandas, como acima identificadas, as familias

tentam buscar a institucionalizagao:

Eu tenho uma sensagdo de que a institucionalizagdo ela acaba ocorrendo em
funcdo geralmente dessa falha da rede, porque geralmente a familia ndo tem
condicdes financeiras e ndo vai ter acesso a todos os profissionais que deveria ter,
0 que que seria ideal, ter uma enfermeira que fizesse todas as orientagdes toda
semana, ter uma fonoaudiologa que fizesse uma avaliacao das degluti¢des a cada
tr€s meses, ter um médico que fizesse esse acompanhamento pelo menos a cada
trés meses (Familia 10).

Também ¢ realidade que nem todas as Instituicdes de Longa Permanéncia aceitam idosos/
as com DA, alegando nao ter estrutura, visto que a maioria acabara ficando acamada, uma vez que
a DA exige medicacdo intensa e uma serie de profissionais. Esses fatores podem estar inclusive
motivando familias a aderirem a medicamentos, tanto para “acalmar” seus familiares em nome de
uma noite de sono ou diminui¢do da sobrecarga de cuidados, “agora ela esta tomando medicagao
e ajuda muito ela dormir, mas se eu tirar a medicagao, ela ndo dorme, ai a noite ela fica, ja esta na
hora de acordar, as vezes trés horas da manha” (Familia 14), ou ainda na retirada de medicamento

para que se possa controlar a circulagao dos/as mesmos/as:

Ele toma um antidepressivo, que antes ele tomava fluoxetina, s6 que ele ficava
mais mole né, ja com a mediquilina ele fica as vezes fica muito espertinho e ja
teve vez de ficar em pé, ai de vez quando eu ndo dou por que a gente fica com
medo dele se levantar sozinho, cair e sofrer alguma fratura, ai fica realmente
complicado e pior do que ele estda acamado seria ele estd acamado com uma
fratura (Familia 11).

As dificuldades apresentadas acima — acesso a medicacdo e equipe de profissionais
fragilizada, rede fragmentada e confusa —, tem levado as familias a indicarem que existe tanto
falta de investimentos, quanto rotina ou protocolos de atendimentos especificos para DA, ou seja
denunciam o Estado enquanto deficiente no provimento dos atendimento necessarios a DA, “existe
ma gestdo e engessamento do Estado (...) ¢ lei mas a morosidade e o nivel de stress pela falta de
direitos, levam os familiares, por vezes ao desespero, e com razdo, devido a essa irresponsabilidade
e perversidade moral e desumana” (Familia 9)”. Afirmam ainda que embora o Alzheimer seja
temido, ainda ¢ invisivel enquanto demanda crescente:

Ninguém esta enxergando a deméncia como uma questdo de urgéncia de saude,
esta todo mundo vendo a ta é Alzheimer, entdo se tem urgéncia para diabetes, se

tem urgéncia para hipertensdo, se tem urgéncia em outras patologias e ninguém
esta vendo que isso hoje ¢ uma emergéncia de saude publica (Familia G7).

O desgaste apresentado pelas familias corrobora com estudos como o de Cesario ef al.

(2017), o qual sugere que o adoecimento do/a cuidador/a pode ser relacionado a intensa convivéncia
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com a pessoa doente, a qual ¢ permeada de situagdes desgastantes, desestruturando a vida pessoal
do cuidador, incluindo a sua saiude. Estima-se que entre “60% e 70% dos cuidadores familiares de
pacientes com deméncia t€m estresse e problemas médicos ou psiquiatricos” (SILVA, PASSOS,
BARRETO, 2012, p.109). Tanto que foram varios comentarios como os abaixo que mostram a
apatia das familias diante da sensacdo de desemparo:
algumas coisas que estdo comegando a aparecer, mas ainda com muita timidez,
entdo Alzheimer ainda é um mundo desconhecido, Azheimer ainda ¢, um planeta
que nem todos chegaram e para chegar eu acho muito dificil, s6 com muito
trabalho e se formos esperar pela parte, como a gente chama, governamental, a

gente jamais chegara 14, nds chegaremos certamente, numa ribanceira, certamente
numa ilha (Familia 4).

E preciso ter cuidado para nio esperar que o cuidador/a dé conta de todos os aspectos que
giram em torno da gestdo da doenga, caso contrdrio, entra-se em um processo de culpabilizacao
dos/as cuidadores/as e consequentemente da familia. Quanto a isso existe de fato a necessidade
de escuta qualificada das familias, pois as mesmas, pela experiéncia de convivio com a doenga,
apontam importantes possibilidades de melhoria na rede de atendimento — que ndo devem excluir
a necessidade de profissionais da satide, medicagdo adequada, acompanhamento clinico e social. —

sistematizadas na figura abaixo:

Figura 2 — Possibilidades de Melhorias no Atendimento a Doenca de Alzheimer

Fonte: Sistematizado pelos/as autores/as, 2020.

Visto que “o cuidador ¢ uma importante fonte de apoio para o enfrentamento da dependéncia
imposta pela deméncia” (INOUYE; PEDRAZANI; PAVARINI, 2010, p. 898). Mendes e Santos
(2016) afirmam que o Sistema de Satide Publico (SUS), poderia gerir suportes de apoio a familias
e cuidadores/as, fornecendo por exemplo, capacitagdao aos cuidadores/as familiares e profissionais
a fim de promover a qualidade no atendimento para suprir as demandas decorrentes da doenga,
promovendo o equilibrio e bem-estar de ambas as partes. Entretanto, para que atenda as mais

variadas necessidades — bioldgicas, emocionais estruturais, dentro outras — existe necessidade de
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materializa¢do de atuagdo em rede tanto de setores publicos quanto de politicas que dialoguem de
forma intersetorial com profissionais que estejam abertos ao trabalho interdisciplinar. As medidas

apontadas clamam por urgéncia, pois como pontuado por familiar:

E preciso muito mais e mais rapidez e agilidade. A doenga nio tira férias. A
sociedade, inclusive nas areas da saude (médicos e outros) precisam ser
capacitados para compreender ¢ lidar na pratica com portadores e familiares
da DA. Com dados alarmantes e crescentes da DA, ¢ preciso com urgéncia um
Plano para Deméncia eficiente e eficaz, além do papel, pratico e que atenda as
necessidades basicas (Familia 6).

Destaca-se que conforme Inouye, Pedrazani e Pavarini (2010, p. 898), “o comprometimento
com a promog¢do da saude, em suas perspectivas mais amplas, deve abarcar objetivos que
ultrapassem a visdo simplista de acesso a consultas médicas e medicamentos”. Assim, ndo se pode
apenas observar a DA separada de outras questdes. Obter real entendimento da totalidade que
cerca o sujeito com DA, deve levar em conta a necessidade de “identificar o perfil dessa populacao,
bem como suas especificidades, o que possibilita intervengdes direcionadas que poderdo contribuir
para a obtencdo de melhoria na qualidade de vida dos individuos” (INOUYE, PEDRAZANI e
PAVARINI, 2010, p. 898).

CONSIDERACOES FINAIS

Importa reforcar, que no que diz respeito ao custeio das politicas publicas correlatas a
saude a ideia de distribuicao de recursos da Unido para os demais entes federados significa fomento
a promocao da dignidade da pessoa humana porque o custeio de direitos ¢ atividade-meio. O
planejamento de politicas publicas deve levar em consideragdo a demanda plena da populacao e
especificamente no que diz respeito a politica ptblica de satde, ¢ de fundamental importancia que
se pense a estrutura biopsicossocial do sujeito porque o direito a satide nao € correlato tdo somente
a um atendimento “repressivo”.

Como a saude ¢ um estado fisiologico de bem-estar, os agentes governamentais devem
pensar em estratégias aptas a prevenirem o desgaste do individuo e ¢ incontroverso o fato de
que o tratamento da DA deve ser reativo, com interven¢do medicamentosa ¢ atendimento psico-
ambulatorial e também multidisciplinar, que envolve também os agentes familiares envolvidos no
processo.

O estudo indica que fica nitida a responsabilizacao familiar do atendimento em detrimento
aum Estado que deveria estar garantindo as minimas condic¢des de qualidade de vida para a pessoa
que convive com a DA. Dessa forma, torna-se necessario analises sobre a operacionalidade das
politicas publicas para pessoas acometidas/os pela Doenca Alzheimer em uma perspectiva de
totalidade que ultrapasse somente questoes biologicas.

Porém, ¢ fato que ainda se vivencia um cenario de poucos investimentos correlatos a doenga
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desconsiderando os claros indices de aumento da expectativa de vida daqueles que envelhecem,
portanto mais suscetiveis a doenga. Longe disso, espera-se que a familias e cuidadores/as deem
conta—em uma perspectiva de culpabilizacdo — de atendimentos que ultrapassam sua compreensao
e habilidades. Assim, clama-se, por escuta qualificada das familias, pois as mesmas, apontam
importantes possibilidades de melhoria na rede de atendimento publico com especial aten¢do para
protocolos e rotinas que sejam efetivamente cumpridos, investimentos em pesquisas, profissionais
qualificados, institui¢des de apoio a familia, dentre outras possibilidades.

Porém, como ter acesso a essa estrutura de vida em um sistema neoliberal que nega a
ampliacdo e investimento publico para acesso a esses direitos? Apesar de termos avangos no que
diz respeito ao ambito social com vista a viabilizagdo do acesso aos servigos publicos, o que se
pode observar ¢ o aumento da privatizagdo, no qual, ganha for¢a o arranjo neoliberal, que dificulta
e impossibilita o acesso e garantia aos direitos essenciais via politicas pubicas.

Dessa maneira, expressa-se a total desresponsabiliza¢do e inadimpléncia do Estado aos
sujeitos que ja estdo fragilizados pelos impactos da doenga e precisam providenciar meios que
deem conta de tal situagdo, onde por vezes, ficam a margem da solidariedade e incerteza, ja que a
filantropia ndo garante acesso continuo aos sujeitos.

Se a DA ¢ um transtorno “neurodegenerativo progressivo e fatal que se manifesta por
deterioragdo cognitiva e da memoria, comprometendo progressivamente as atividades de vida
diaria e uma variedade de sintomas neuropsiquiatricos e de alteragdes comportamentais” (BRASIL,
2013, s.p.), porque 6rgdos de atendimento pubico como os CAPS — Satide Mental, ndo acolhem as
demandas apontadas pelas familias como objeto de atendimento?

Independente de qual instituicdo publica venha acolher a demanda, fato urgente ¢ a
necessidade de materializacdo de atendimentos publicos que venham de fato amparar familias e
cuidadores/as na garantia de cuidados minimos, mesmo que paliativos, junto aos acometidos pela
DA, caso contrario acirrar-se-a o processo de (in) visibilizagdo de uma doenga que abala todo
organizagdo e estrutura familiar daqueles/as que mais que memoria precisam preservar o direito a

saude, portanto a vida.
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