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RESUMO

Dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE (2022) mostram que a
quantidade de brasileiros acima dos 65 anos aumentou 57,4% desde 2010, o que
resulta em 14,7% da populagdo. O aumento da longevidade é consequéncia dos
avancos tecnoldgicos e médicos. Mas, paralelo a isso, observa-se a ocorréncia de
preconceitos e esteredtipos sobre o envelhecimento que estido constantemente
associados as decadéncias fisica e mental. E, ndo raro, nos dias de hoje, o
envelhecimento ainda pode vir acompanhado da manifestacdo de doencas
demenciais. Este estudo busca analisar o impacto do envelhecimento e da
deméncia, além de entender a importancia do cuidado e do afeto nesse processo.
Visa especificamente a responder a seguinte pergunta de pesquisa: Qual o papel da
comunicagdo no apoio aos idosos, as familias e as cuidadoras? E preciso
compreender como as politicas publicas e de comunicacdo podem beneficiar as
pessoas idosas e seus familiares. Os procedimentos metodolégicos consistem em
pesquisa bibliografica com autores do tema envelhecimento, cuidado, comunicacgao
e politicas publicas e em entrevistas com a especialista em envelhecimento, Cosette
Castro, do Coletivo Filhas da Méae, e Virginia Martins, enfermeira e cuidadora de
idosos. Também entrevistamos Jorge Duarte, pesquisador em comunicagéo publica
e Symone Bonfim, especialista em Cuidado e Género. Os resultados mostram o
papel das mulheres no cuidado, a importancia de valorizar uma rede de apoio e do
uso de uma linguagem acessivel e afetuosa.

Palavras-chave:

Comunicacéao Publica; Envelhecimento; Deméncia; Cuidado; Politicas Publicas.



ABSTRACT

Data from the Brazilian Institute of Geography and Statistics - IBGE (2022) shows
that the number of Brazilians over the age of 65 has increased by 57.4% since 2010,
constituting 14.7% of the population. The increase in longevity is a consequence of
technological and medical advances. Concurrently, however, there are prejudices
and stereotypes about aging, which are constantly associated with physical and
mental decline. And, not infrequently, these days, aging can still be accompanied by
the manifestation of dementia. This study seeks to analyze the impact of aging and
dementia, as well as to understand the importance of care and affection in this
process. It specifically aims to answer the following research question: What is the
role of communication in supporting the elderly, families and caregivers?
Understanding how public policies and communication can benefit the elderly and
their families is crucial. The methodological procedures consisted of bibliographical
research with authors on the subject of aging, care, communication and public
policies, and interviews with aging specialist Cosette Castro, from the Filhas da Mae
Collective, and Virginia Martins, a nurse and caregiver for the elderly. We also
interviewed Jorge Duarte, a researcher in public communication and Symone Bonfim,
a specialist in Care and Gender. The results show the role of women in caregiving,
the importance of valuing a support network and the use of accessible and
affectionate language.

Keywords:

Public Communication; Aging; Dementia; Care; Public Policies.
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INTRODUGAO

Segundo levantamento do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica -
IBGE (2022), a quantidade de brasileiros acima dos 60 anos passou de 15,2 milhdes
para 33 milhdes de pessoas. Segundo o IBGE, o pais pode ter 75,3 milhdes de
pessoas idosas em 2070, projecdo feita pelo Instituto para 2070 € de que a
esperanga de vida alcance 83,9 anos para a populagao geral, sendo 81,7 anos para
os homens e 86,1 para as mulheres. Apesar de o aumento da expectativa de vida
ser algo positivo devido ao avango tecnoldgico e a melhoria nos servigos de saude, o
envelhecimento pode trazer consigo deméncias associadas a diversas doengas.
Para Baars (2010), o pais n&do esta preparado para o envelhecimento e isso é
prejudicial a toda populagao.

Beauvoir (1970) cita como essa dimens&o do entendimento da velhice ndo é
Unica, pois a perspectiva do que € ser uma pessoa idosa € diferente para cada
individuo. Mas a imagem que se tem do idoso costuma ser associada a decadéncia
fisica elou mental, a invalidez e a improdutividade. A conservagdo da
imagem/corpo/mente da juventude eterna € o que se busca. E a procura por técnicas
de rejuvenescimento crescem a cada dia, influenciada pela prépria midia e pelas
industrias farmacéuticas, que passam uma visao do idoso como um ser doente ou
improdutivo. Os problemas estéticos relacionados ao envelhecimento sdo pontos
que podem ser resolvidos, entretanto, quando se trata de deméncia, o quadro se
apresenta, ainda, como algo imutavel.

E, em virtude de a pessoa idosa ser invisibilizada, surge o preconceito,
conhecido por todos como idadismo ou etarismo. Butler (1969) definiu esse termo
para indicar esteredtipos, preconceitos e a discriminagao da sociedade em relagao a
idade das pessoas, sendo os idosos os mais afetados por tal.

O Relatério Nacional sobre a Deméncia: Epidemiologia, (re)conhecimento e
projecdes futuras aponta que cerca de 8,5% da populagdo com 60 anos ou mais
convivem com a doenga, 0 que representa aproximadamente 2,71 milhdes de
pessoas, até 2050, e € possivel que esse numero aumente para 5,6 milhdes de
brasileiros (Ministério da Saude, 2024). A deméncia pode decorrer de varias
doengas e se manifestar de diversas maneiras sendo, as vezes, dificil diagnostica-la

com facilidade em seu inicio.
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Neste contexto, este Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) visa responder a
seguinte pergunta de pesquisa: Qual o papel da comunicagdo no apoio aos idosos,
as familias e as cuidadoras?

O objetivo geral do trabalho é buscar compreender melhor a realidade das
familias, instituigbes e cuidadoras brasileiras que convivem diariamente com as
doencas demenciais em suas casas e a importancia das politicas de comunicacao
para a democratizagcdo da informagdo sobre assuntos relacionados ao
envelhecimento.

Os objetivos especificos incluem:

1- ldentificar as politicas publicas e propostas voltadas para a populagao
idosa.

2- Entrevistar atores sociais que convivem diariamente com pessoas idosas
ou que estao relacionados a elas, tais como casas de repouso e coletivos sociais.

3- Analisar as estratégias de comunicagcdo que abordam o cuidado de
pessoas com deméncia.

A justificativa pessoal de interesse neste tema é a necessidade de a autora
deste trabalho cuidar da sua avd, apds seu diagnéstico de Alzheimer. Tal mudanga
impactou profundamente a realidade da familia, cujos membros passaram a assumir
papéis de cuidadores informais, dedicando uma parte significativa de seu tempo a
sua rotina.

A justificativa académica é acreditar que este estudo pode contribuir para que
a sociedade brasileira, aprofundando conhecimentos acerca do envelhecimento e
preparando-nos para enfrentar a deméncia de familiares, se adeque a um novo
modelo de comunidade mais inclusiva.

A pesquisa provoca uma reflexdo sobre as dificuldades enfrentadas pelas
familias brasileiras que convivem com pessoas com deméncia e a importancia da
existéncia de uma comunidade que possa partilhar experiéncias proprias, com 0
intuito de ajudar outras pessoas que vivem a mesma situagao.

O processo metodoldgico engloba a pesquisa bibliografica, conjunto de
pesquisas cientificas que abordam o tema que servem de embasamento para o
desenvolvimento do estudo. Também foram realizadas entrevistas com pessoas
atuantes. A entrevista € uma técnica de coleta de dados, cujo objetivo principal &

adquirir informacdes sobre as vivéncias, perspectivas e dificuldades enfrentadas.



11

O trabalho é dividido em quatro se¢cdes. Na primeira, referencial teorico, foi
feita a contextualizagdo social e historica sobre o envelhecimento, a deméncia e o
cuidado. Na segunda, investigamos a comunicagdo, 0 consumo e a comunicagao
publica. Na seguinte, apresentamos os procedimentos metodoldgicos (pesquisa

bibliografica e entrevistas). Na ultima parte, foi feita a analise das entrevistas.
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1. REVISAO TEORICA

1.1 O Envelhecimento

O envelhecimento é tema pouco discutido entre a populacédo brasileira,
consequentemente, gera uma falta de conhecimento e de preparo para o seu
enfrentamento quando se chega a uma idade mais avangada. Para Miranda,
Mendes e Silva (2016), o pais nao se encontra preparado para enfrentar esse
fendbmeno em varios aspectos, tais como: previdéncia social, sistema publico de
saude, qualidade de vida e, principalmente, politicas publicas. Muitas questdes
familiares, sociais e econémicas s6 surgem quando a situagado passa a ser analisada
e compreendida.

Featherstone e Hepworth (1995) afirmam que a velhice € uma construgao
social. De acordo com os autores, diversos preconceitos sdo enfrentados por essa

populagao, e a sociedade ainda ndo abriu os olhos para combaté-los. Nesse sentido:

A velhice, como estigma, ndo esta necessariamente ligada a idade
cronologica. Os tragos estigmatizadores da velhice evidenciados na
literatura analisada ligam-se a valores e conceitos depreciativos: a feiura, a
doenga, a desesperanga, a solidao, o fim da vida, a morte, a tristeza, a
inatividade, a pobreza, a falta de consciéncia de si e do mundo (Barros,

2006, p. 139).

Outro ponto importante a se levar em conta na discussdao sobre
envelhecimento sdo as diferengas de classes sociais. Enquanto algumas familias
tém condicdes financeiras para custear cuidados e atividades, a maioria da
populacdo nao dispde de recursos para ter acesso aos medicamentos e a cuidados.
No caso do Brasil, “0 mais agravante é o fato de, nesta nacdo tdo marcada pela
desigualdade, as pessoas idosas em situagdo de dependéncia e de baixa renda
serem as que mais sofrem, em decorréncia dos comprometimentos fisicos e
mentais.” (Mendonga et al. 2022, p. 34).

Muitos autores e estudos pesquisam a velhice sob diferentes angulos:
culturais, sociais, demograficos, biologicos, econbmicos, de género, cronoldgico,
entre outros.

Debert (1999) fala da reinvencao da velhice, ela sugere que as percepgdes
sobre envelhecimento estdo em constante transformacao e ressalta a percepcgao da

velhice como um fato universal, natural, social e histérico. Trata-se de questao além
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de social e politica, mas de questdo publica, devido a quantidade de pessoas que
passam por essa situagao.

Beauvoir (1970) contribui de forma impactante com um discurso
revolucionario sobre a naturalizagdo da velhice como uma fase negativa da vida, ou
seja, se a sociedade nao valoriza os idosos, ela ndo reconhece a propria historia.
Assim, ela aborda que a sociedade apenas valoriza o sujeito, enquanto atuante e util
para a economia, mas, logo depois, € descartado e nado reconhecido pelo ciclo
operante do pais. E possivel relacionar diretamente esse pensamento aos diversos
guestionamentos feitos em relagao a reforma da previdéncia e aposentadoria, pois €,
a partir desse momento, que o idoso € considerado por muitos como
economicamente improdutivo. Em sintonia com Beauvoir, Debert (1999, p.14) afirma
que “é esse movimento que marca as sociedades modernas, onde, a partir da
segunda metade do século XIX, a velhice é tratada como uma etapa da vida
caracterizada pela decadéncia fisica e auséncia de papéis sociais”.

Featherstone e Wernick (1995) debatem a importancia dos estudos sobre
cultura e autoimagem dentro desse meio, evitando tratar o envelhecimento como
algo negativo ou apenas baseado em enfermidades. Castro (2017), por sua vez,
ressalta que a velhice positiva se consolidou como uma ponte entre a formulagao da

aposentadoria, a terceira idade e a cultura do consumo:

Ao atentarmos nesta discussao para a dimensao sociocultural da velhice, é
indispensavel destacar a importancia dos meios de comunicagcdo na
constituicdo das identidades culturais dos mais velhos e nas variadas
formas de lidar com a velhice, tanto por parte dos idosos, quanto por suas
familias e outras instancias da sociedade. Com base nesta inquietagao,
espera-se ter contribuido para colocar em questdo essa forma disseminada
e sutil de preconceito que necessita ser discutida e combatida de modo
incisivo, persistente e criativo. (Castro, 2017, p.113)

Neri (2007) ressalta a ideia de qualidade de vida como um fenémeno
multidimensional, em que fatores bioldgicos, sociais e psicoldgicos sao levados em
consideragao para que uma pessoa tenha condi¢cdes de experienciar, de modo
positivo ou ndo, a terceira idade.

E Goldenberg (2013) argumenta que as representacdes positivas da velhice
sdo construidas socialmente e podem influenciar a forma como os idosos se veem e
sdo vistos pelos outros. Ela desenvolve a ideia de aproveitar ao maximo essa fase
da vida, evitar a reprodugdo do esteredtipo negativo dado ao idoso, buscando

encontrar uma razao para viver a vida da melhor maneira, aproveitar a liberdade, ser
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feliz e ndo ter medo de se aventurar. Para ela, o envelhecimento ndo pode ser
definido por uma etapa da vida associada a finitude, a perdas significativas,
deixando as pessoas a margem e excluidas, elas precisam de um sentido para viver.

Belisario (2020) traz a perspectiva feminina do envelhecimento, tanto na
sociedade quanto na midia. Segundo a autora, as mulheres sofrem desigualdade de
género. Os homens séo privilegiados, mas as mulheres sao estereotipadas e sofrem
preconceitos. E possivel relacionar as constatacdes da autora com a visdo de
Beauvoir (1970) de que, na historia, os privilégios sempre foram direcionados ao
sexo masculino, com a inferiorizacdo das mulheres frente a essa herancga
sociocultural.

Em 2023, uma analise dos planos governamentais para um envelhecimento
saudavel ao redor do mundo foi realizada pela Foreign Policy Analytics com o apoio
da AARP International (American Association of Retired Persons International). Ela
revela que as politicas proativas sdo necessarias para garantir o envelhecimento de
forma equitativa, segura e digna. Muitos paises ja realizaram um planejamento
estratégico voltado a essa tematica, de modo a conscientizar a sociedade sobre os
desafios e as oportunidades do envelhecimento. Um exemplo € o Plano de Agao
Internacional de Madri sobre o Envelhecimento (2002), que apresenta o
envelhecimento populacional como base para o desenvolvimento social no futuro,
estimulando a populagdo a pesquisar sobre essa tematica, de modo a ajudar o
progresso econémico e social.

A conduta no enfrentamento do envelhecimento precisa ser feita de forma
abrangente. Salas (1994, p.330) afirma: “A promogéo da saude e a atencédo das
enfermidades dos idosos deve levar em consideracdo a natureza bioldgica,
psicologica e sociocultural destes em constante interagédo com o ambiente extensivo
ao tempo e ao espaco.”

Em virtude do aumento da populagao idosa, faz-se necessario o0 aumento das
politicas publicas que consigam facilitar o desenvolvimento dessas pessoas, porém
isso representa uma dificuldade para os paises, principalmente os subdesenvolvidos
(Jardim; Medeiros; Brito, 2006). Para esses mesmos autores, o Brasil ndo se
preparou € nem esta preparado para lidar com os idosos, e isso acontece pelo
envelhecimento ser tratado como algo negativo tanto para o Estado quanto para a

sociedade. Desse modo, nota-se a importancia de compreender a conjuntura sobre



15

a qualidade de vida no envelhecimento, visto que € urgente a adogao de iniciativas
de prevencao e auxilio nos servigos e politicas publicas.

Para tentar melhorar o tratamento dado a questao dos idosos, em nosso pais,
e assegurar acessos e direitos fundamentais para eles, alguns documentos
nacionais foram criados, sdo eles: Politica Nacional do Idoso (1994), Estatuto da
Pessoa Idosa (2003), Politica Nacional de Saude da Pessoa ldosa (2006). Apesar
dessas conquistas, muitas determinag¢des legais ainda ndo sao cumpridas. Segundo
Corréa et al (2010):

[...] existem ainda muitos desafios a serem devida e constantemente
analisados e vencidos. O mais imediato se refere a efetivagdo dos direitos
assegurados pela legislacdo e pelas politicas publicas, ou seja, que tais
direitos ganhem de fato concretude e ressonancia no cenario social. (Corréa
et al. 2010, p.236)

Para promover a inclusdo da populacao na sociedade, com politicas sociais e
de saude eficientes, os programas governamentais devem “desmistificar os
(pré)conceitos a respeito da velhice, ancorados na moderna ciéncia do
envelhecimento, para a construgdo de condi¢gdes socioculturais propicias para uma
velhice digna e prazerosa.” (Martins et al., 2007).

A Década do Envelhecimento Saudavel (2021-2030), proposta pela
Organizagdo das Nacgbes Unidas em parceria com governos, sociedade civil,
agéncias internacionais, profissionais, académicos, meios de comunicagao social e 0
setor privado visa melhorar a vida dos idosos, das suas familias e das suas

comunidades.

1.2 A Deméncia

O avango da idade podera ser acompanhado por altos niveis de doencas
cronicas ou por saude e bem-estar (Debert, 1999; Lima, 2003; Miranda, Mendes e
Silva, 2016).

Segundo pesquisa publicada pela revista cientifica The Lancet (2024),
existem 14 fatores de risco modificaveis que podem contribuir para aumentar a
probabilidade de desenvolvimento de um processo de deméncia, sao eles: baixo
nivel educacional, perda auditiva, colesterol LDL alto, depressao, lesdo cerebral
traumatica, sedentarismo, diabetes, tabagismo, hipertensédo, obesidade, consumo

excessivo de alcool, isolamento social, poluigdo do ar e perda visual. Desse modo, o
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resultado do estudo demonstrou que quase metade dos casos da doenca poderiam
ser evitados caso fossem adotadas medidas preventivas.

Nesse contexto, a pesquisa da Revista FAPESP (2023) aponta que o fator com
maior potencial de contengdo de deméncias € o aumento do nivel educacional dos
brasileiros, principalmente os de classe econémica mais baixa. Quando comparado
com outros paises da América Latina e do Caribe (ALC), o Brasil € o unico pais em
que a educagao se apresenta como fator principal de risco no impacto dos
resultados cognitivos. Em outros paises, a saude mental aparece como destaque no
fator contribuinte (The Lancet, 2025). Esse estudo determinou que a disparidade
social e de saude sao as variaveis mais determinantes do envelhecimento cerebral
saudavel na ALC.

A doencga de Alzheimer, por exemplo, s6 foi descoberta por Alois Alzheimer, em
1901, quando sua paciente apresentou sintomas tais como perda de memoria e
compreensao, desorientacdo, incapacidade psicossocial, entre outros. O médico
determinou que essa enfermidade se chamaria “doenga do esquecimento”. Apds
longos anos de pesquisa, ele identificou que o cortex cerebral estava atréfico, ou
seja, bem mais estreito, além do acumulo de placas e neurofilamentos, mudangas
cerebrais que causavam a doenga neurodegenerativa.

Por um longo periodo, antes da descoberta de Alois Alzheimer, a doenga foi
tratada de maneira negativa por muitas pessoas. Os sintomas eram tratados com
conotagdes negativas como delirio, incbmodo, agitagcao, disturbio, e ndo como uma
deméncia em si (Revista FAPESP, 2023).

A psiquiatra Powell (2020) descreve que muitas dessas pessoas eram
maltratadas em instituicbes meédicas, justamente pelo preconceito que existia na
época. Por isso, as doencas demenciais sdo um desafio significativo de saude
publica, visto que as pessoas afetadas sofrem perda de autonomia, e o sistema de
saude nao esta preparado para fornecer o suporte necessario.

A deméncia, segundo o National Institute on Aging (2024), pode ser causada
pela combinacado de diversos fatores, como a idade, a genética, o estilo de vida,
escolaridade, a saude, entre outros. E o diagndstico pode ser dificil de determinar,
visto que ndo existe um exame simples que afirme se a pessoa é ou ndo portadora
da doencga. Desta forma, € necessario que todo o convivio com pessoas que
apresentam essa condi¢ao seja cauteloso e estratégico, visto que o modo de reacao

de cada uma é diferente.
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Muitas pesquisas ja foram realizadas a respeito desse assunto, entretanto a
doenca demencial ainda é considerada uma tematica sensivel para a populacao,
iISSO porque:

o estigma em torno da deméncia continua sendo um problema significativo
que afeta tanto os diagnosticados quanto suas familias e cuidadores. Esse
estigma, originado pela falta de informagdes, é baseado em equivocos € no
medo do desconhecido. Essenciais para combater isso estdo a educacéo, a
conscientizagdo, narrativas positivas, o apoio aos cuidadores e politicas
inclusivas. (Bruno; Noguera; Vita; Zanino, 2024, p.165)

Para Rosa Chubaci, professora da Universidade de Sao Paulo (USP), é
fundamental a preparagcao para o envelhecimento no Brasil (Gonzaga, 2023).
Segundo ela, em outros paises, ja foram criados servicos para atender esses
individuos, como politicas publicas. A professora destaca que € preciso intensificar a
importancia das Instituicbes de Longa Permanéncia para Idosos (ILPIs) e centros de
convivéncia, pois eles tém como objetivo promover um envelhecimento mais
saudavel e ativo. Por isso, a necessidade de investimento do governo em ILPIs, pois
a possibilidade de conviver em centros como esses ainda € muito limitada. Apenas
sao capazes de arcar com os custos as pessoas que possuem melhor condigcéo
financeira.

Com o objetivo de evitar diagnostico tardio e agilizar o ato de cuidado, o
Ministério da Saude langou, em 2024, um roteiro denominado Identificagdo da
Deméncia na Atencgao Primaria, para que profissionais da saude consigam identificar
a doenca de maneira mais eficiente. O primeiro passo é identificar o publico a ser
atingido por meio de um questionario sobre cognicdo ou por demanda espontanea,
ou seja, por alteragcdes de comportamento prévio. A etapa seguinte é a Avaliagéao
Cognitiva Inicial, testes que podem ser realizados tanto com proprio paciente quanto
com acompanhantes por qualquer profissional de saude, e busca o rastreio de
alteragdes sugestivas de deméncia. O ultimo passo é a avaliagdo médica que, por
meio da BBRC (Bateria Breve de Rastreio Cognitivo), aprofunda o entendimento do
desempenho do declinio cognitivo.

Em 2024, entrou em vigor a Lei n°® 14.878 que “Institui uma Politica Nacional
de Enfrentamento voltada a Doenca de Alzheimer e Outras Deméncias e da outras
providéncias”, que inclui, nos cuidados aos portadores dessas doencgas, areas como

saude, assisténcia social, direitos humanos, educagéo, inovagao e tecnologia. Dessa



18

forma, o plano procura oferecer auxilio aos pacientes diagnosticados e a suas
familias, além de um apoio maior as cuidadoras, tanto formais quanto informais.

Fato é que, para a melhoria das condigdes de vida desses idosos, existe a
necessidade de cuidados especiais e remeédios, as despesas, 0s responsaveis, 0S
riscos, etc. Assim, esse cenario apresenta varios desafios relacionados a gestéo
publica, como a adaptacéo de espacgos publicos para melhor acessibilidade universal
e melhor acesso a informacéo.

Em relacdo ao acesso a informagao, conforme Duarte (2007), € possivel
constatar que a informacéo existente no pais esta sempre disponivel, entretanto ndo
consegue alcangar as pessoas que interessam, o que revela uma dificuldade no ato

da comunicagao.

1.3 O Cuidado e o Afeto

O cuidado, de acordo com Boff (2005) envolve o tratamento com atencao,
zelo, bom-trato, solicitude, responsabilizacdo, preocupacdo, é uma atitude
fundamental para o ser humano em qualquer etapa da vida. Entretanto, € possivel

estender essa definicdo um pouco mais:

Cuidar é também perceber a outra pessoa como ela é, e como se mostra,
seus gestos e falas, sua dor e limitagdo. Percebendo isso, o cuidador tem
condi¢des de prestar o cuidado de forma individualizada, a partir de suas
idéias, conhecimentos e criatividade, levando em consideracao as
particularidades e necessidades da pessoa a ser cuidada. Esse cuidado
deve ir além dos cuidados com o corpo fisico, pois além do sofrimento fisico
decorrente de uma doenga ou limitacdo, ha que se levar em conta as
questdes emocionais, a histéria de vida, os sentimentos e emocbes da
pessoa a ser cuidada (Ministério da Saude, 2008, p. 7)

Enquanto relagao intrinseca ao ser humano, o cuidado se desenvolve “num
tempo continuo e que, além do saber profissional, e das tecnologias necessarias,
abre espago para a negociagao e inclusdo do saber, do afeto, dos desejos e das
necessidades do outro” (Cruz, 2009, p. 97).

Um dos aspectos mais importantes contido no ato de cuidar é o afeto, pois
todas as relacbes e acbes sociais sao fundamentadas pelas disposi¢des
afetivo-emocionais (Brazdo, 2015). Nesse sentido, Stern (2004) afirma que a
interatividade afetiva € o principal pilar para a socializagdo e desenvolvimento

humano.



19

A profissdo de Cuidador de idosos € classificada como uma ocupacao pela
Classificagdo Brasileira de Ocupagdes (CBO), codigo 5162-10. Nela esta
determinado que o profissional esta responsavel por cuidar do idoso, “fornecendo
atencao e assisténcia necessarias para que elas possam continuar a viver da melhor
forma possivel.” Mas essa atividade pode ser desenvolvida de duas formas: formal
ou informalmente. Na primeira, normalmente ha um vinculo empregaticio e
experiéncia profissional na area. Ja na segunda, ndo ha o pagamento de qualquer
remuneragao e, frequentemente, € desempenhada por alguma pessoa da familia ou
da comunidade.

A questdo da desigualdade socioeconémica também impacta nesse quesito,
porque familias de classe social mais alta conseguem arcar com cuidadoras formais,
o que facilita na gestao do cuidado e isso se reflete no cenario mundial:

Muitos paises de alta renda direcionam atualmente grandes proporgdes de
seus orcamentos sociais € de saude para os cuidados dos idosos. Nos
contextos de baixa renda, as familias sdo muitas vezes responsaveis por
tais cuidados, geralmente providos pelos membros femininos. Sao
necessarias politicas para financiamento da salde e da previdéncia;
reforma tributaria, acesso a emprego formal e pensao e protecdo social a

ele associadas, e a provisdo de cuidados domiciliares e comunitarios.
(Organizagdo Mundial da Saude, 2009, p. 67)

O cenario do envelhecimento, e da deméncia associada a ele, reflete a
realidade de cuidadoras e cuidadores, formais e informais. “Reconhece-se que a
falta de autonomia para lidar com as atividades do cotidiano e a falta de renda séo
os principais determinantes da “dependéncia”’ do idoso.” (Camarano et al., 2004,
p.156).

Majoritariamente as mulheres sdo as principais responsaveis por acompanhar
pessoas que, por algum motivo, sofrem por alguma deméncia ou fragilidade.
Independentemente da situagéo socioeconémica e da idade, as mulheres assumem
o compromisso do bem-estar dos parentes (Renk; Buziquia; Bordini, 2022). Segundo
as autoras, as experiéncias reveladas no cuidar podem gerar carga exaustiva,
privacdo de sono, solidao, ansiedade, entre outros. E a forte pressao social atribuida
as mulheres neste cuidado pode resultar em conflitos familiares. Segundo Areosa et
al (2014), “este cuidado acaba cumprindo normas socioculturais fundamentais a
continuidade da sociedade, ou seja, a necessidade de atender certas normas

relativas ao dever de manter, proteger e ajudar o idoso” (Areosa et al., 2014, p. 484).
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Para Celene Oliveira (2024), presidente da Associacdo Brasileira de
Alzheimer (ABRAZz), a invisibilidade possibilita que essas mulheres parem de
priorizar suas proprias vidas, para que possam proporcionar melhores condi¢gbes aos
idosos, 0 que gera um vasto esforco fisico e emocional.

Segundo o relatorio Cuidadoras de pessoas idosas: sobrecarregadas e mal
remuneradas, desenvolvido pela Divisao de Protecdo Social e Saude do Banco
Interamericano de Desenvolvimento (BID), realizado em 2024, a maior parte dos
servigos prestados sio realizados por mulheres, que realizam esse trabalho com
remuneracao baixa, sem reconhecimento e longas jornadas de trabalho:

(...) para alcangar a igualdade de género, & necessario que mais homens
se envolvam em cuidados de longa duragdo remunerados e nao
remunerados. Devido a forma como as sociedades foram historicamente
organizadas, as mulheres sdo as principais provedoras de cuidados, seja
em contextos domésticos (como trabalho ndo remunerado ou remunerado)
ou em espagos institucionais. As sociedades precisam, urgentemente,
abordar as desigualdades de género na economia do cuidado, fornecendo
servigos de alivio para os cuidadores familiares, promovendo a divisdo de
responsabilidades entre os géneros e melhorando as condigbes de trabalho
(Banco Interamericano de Desenvolvimento, 2024, p. 38)

Uma das pesquisadoras que aborda esse tema é Cosette Castro, que
juntamente com o Coletivo Filhas da Mae, busca aumentar a visibilidade das
cuidadoras familiares, tanto formais quanto informais, por meio de projetos para a
populacao. Outro ponto levantado pela pesquisadora é a importancia do cuidado
com a propria pessoa que cuida, o “cuidar de quem cuida”, pois ela esta sujeita a
sobrecarga fisica e emocional.

No Brasil, podemos observar, no nosso dia a dia, que a familia ainda € o
principal pilar de apoio social, mesmo que nao tenha se preparado psicologicamente,
nem tecnicamente, para lidar com essa realidade (Nunes; Brito; Duarte e Corona,
2018). Segundo os autores, essa situagao, vinculada a sobrecarga da ocupagéo e a
falta de informacéao, pode gerar estresse, ansiedade, conflitos familiares, que podem
resultar em doencas.

Desse modo, € necessario que a sociedade brasileira esteja atenta a esse
assunto, pois havera maior seguranga nas agdes exigidas no contexto domiciliar.
Nesse sentido, o bom convivio entre as diversas geragcbes em uma mesma

residéncia leva em consideracao diversos aspectos:

A familia é vista como a fonte de apoio informal mais direta para a
populagdo idosa. Em muitos paises, aparece como a unica alternativa de
apoio. lIsso tem se verificado tanto pela co-residéncia como pela
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transferéncia de bens e recursos financeiros. Os seus membros se ajudam
na busca do alcance do bem-estar coletivo, constituindo um espago de
‘conflito cooperativo” onde se cruzam as diferengas por género e
intergeracionais. Dai surge uma gama variada de arranjos familiares.
(Camarano et al., 2004, p.137)

E essencial que instrumentos de suporte sejam oferecidos as familias para
que possam desempenhar um papel legitimo de cuidado. Assim, & preciso entender
a realidade dos familiares, como os valores, a rotina e as necessidades individuais
(Rocha, 2008).

Para trazer para a sociedade a importancia da tematica social relacionada aos
cuidados, em 2024, foi sancionada a Lei n° 15.069, que estabeleceu a Politica
Nacional de Cuidados, que busca garantir e valorizar o direito a ser cuidado, a cuidar
e ao autocuidado. Ela atinge tanto idosos quanto criangas e adolescentes. Segundo
essa politica, o governo federal devera realizar um Plano Nacional de Cuidados, de
modo a garantir os direitos basicos as pessoas que atuam como cuidadoras.
Espera-se, portanto, que essa proposta do cuidado, em algum momento, seja um

servico na esfera publica, como o Sistema Unico de Saude (SUS).
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2. COMUNICAGAO E ENVELHECIMENTO

2.1 A Comunicacgao e o Cuidado

A comunicagdo €, no sentido mais simples da palavra, tornar-se comum,
compartilhar, trocar opinides. Segundo Santaella (2001), a intencionalidade € um
critério essencial para se definir comunicacédo, esse conceito esta ligado mais a
emogcao do que a informagéo em si.

McCroskey, Larson e Knapp (1971) afirmam que existem quatro variaveis
indispensaveis para que a comunicagao interpessoal exista, tais como: 1) a fonte ou
emissor da mensagem; 2) a mensagem em si; 3) o canal por onde a mensagem €&
transmitida; e 4) o receptor. Entretanto, quando se pensa nessa formulagao voltada a
pessoas com perda cognitiva, a mensagem enviada pode se modificar ou se perder
ao longo do caminho. Logo, o percurso para lidar com pessoas que apresentam
esse tipo de problema é cercado por barreiras comunicativas. Desse modo, de
acordo com Santana et al. (2008), se faz necessario um auxilio as cuidadoras para
que elas consigam produzir a mensagem e organizar as estratégias:

Ao recebermos a mensagem, a decodificamos procurando traduzir esse
cédigo em nosso proprio sistema nervoso, de maneira que haja um
significado, e essas significagdes sao atribuidas pelas pessoas em seu
contexto, que estdo nos sentidos corporais contidos no organismo humano
de acordo com suas intencionalidades. (Santana et al., 2008, p. 295)

Além disso, fator que pode impactar no cenario da comunicagdo sio as
multiplas interrelagbes existentes, ou seja, os grupos de convivéncia, as amizades e
a familia contribuem positivamente na sociabilidade da pessoa idosa (Garcia,
Leonel; 2007). Sendo assim, todo o cenario comunicativo precisa ser feito por
sujeitos diferentes. Dessa forma, “n&o nos interessa a comunicagdo simplesmente
como transmissao de informagado, mas a(s) interagao(des) que provoca.” (Belisario,
2014, p.26).

E importante destacar que o advento das tecnologias informativas se
configura como uma efetiva estratégia de comunicagéo, pois facilita o acesso do
publico as informacdes relevantes acerca dos cuidados, o que estimula a
interatividade constante na troca de conhecimentos e experiéncias (Soares et al.,
2021). Assim, as pessoas podem passar a aproveitar e compartilhar com os outros

conteudos sobre assuntos fundamentais para o convivio social. Nesse contexto,
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Manuel Castells (2015) afirma que a comunicagdo sO pode ser realizada e

processada por meio das trocas informativas:

Na escala societal, € a comunicagdo mediada que constitui o ambiente
simbdlico no qual as pessoas recebem, processam € enviam 0s sinais que
produzem sentido em suas vidas. A dindmica e os efeitos da comunicagao
mediada dependem da cultura, da organizacao e da tecnologia de sistemas
de comunicagéo especificos. Além disso, a transformagdo da comunicagao
pelo advento da comunicagao digital, e as correspondentes mudangas na
organizagao e na cultura modificaram profundamente os modos pelos quais
as relagdes de poder operam (Castells, 2013, p. 29)

O consenso técnico produzido, em 2003, pela World Psychiatric Association
and the World Health Organization, com a colaboragao de diversas ONGs e a
participacado de especialistas, indica que a informagao aplicada ao cuidado pode ser
produzida de diferentes formas e, também, por atores sociais distintos (Graham,
2003). Segundo o documento, a comunicagdo pode beneficiar no fornecimento de
orientagdes e informacdes publicas sobre servigos, grupos de apoio e associagoes.

Mas Garrido e Menezes (2004) afirmam que muitas pessoas que acabam se
tornando cuidadores informais continuam sem as informag¢des necessarias para
enfrentar a deméncia. Da mesma maneira, existem muitas dificuldades relacionadas

a interagao da pessoa com deméncia e a pessoa que cuida. Isso acontece porque:

As habilidades de linguagem, fala e comunicagdo dos individuos com
deméncia variam de acordo com o tipo de doenca. Os perfis também
mudam com a progressdo da doenga em seus trés estagios clinicos (leve,
moderado e grave), com o padrdao geral sendo um declinio inexoravel nas
habilidades de linguagem e comunicacdo expressivas e receptivas, € o
surgimento de problemas de fala para doengas de base cortical no estagio

grave. (Orange, Ryan, 2000, p.154, tradugéo nossa)

De acordo com Delfino e Cachioni (2016), ao longo desse processo de
interagdo, as estratégias de comunicagao precisam acompanhar as modificagdes, ou
seja, é necessario descobrir e, ao mesmo tempo, redescobrir as abordagens mais
eficazes para superar as barreiras comunicativas. Para os autores, os motivos para
as dificuldades na comunicagao sao a escassez de conhecimento sobre a deméncia
e as formas eficazes de conseguir uma inter-relagdo saudavel, e uma provavel
solucao dessa problematica pode ser o treinamento de habilidades comunicativas.

Da mesma forma, a propagagao de conhecimento sobre as deméncias pode
promover uma comunicacao efetiva para as cuidadoras formais e informais. Além
disso, é imprescindivel que a comunicagdo, por meio da linguagem verbal e ndo

verbal, promova uma relagdo de ajuda e confianga mutua entre cuidador e idoso



24

(Alves, 2003). Para esse autor, a combinagdo das duas linguagens deve ser
adequada ao nivel cultural e social da pessoa, pois “0 comunicar nao se refere s6
aos conteudos mas também aos sentimentos e emogdes que se podem transmitir.”
(Alves, 2003, p. 68).

Nesse cenario, diversas associagdes foram criadas com o intuito de informar
as pessoas acerca do envelhecimento e da deméncia e também orientar sobre os
cuidados com as pessoas idosas. Sao elas: Associagdo Brasileira de Alzheimer
(ABRAZz), Associagao Brasileira de Apoio a Terceira |dade (ABRATI), Alzheimer’s
Association, Alzheimer Disease International (ADI), Coletivo Filhas da Mae,

Associagéo de Pais, Amigos e Pessoas com Deficiéncia (APABB).

2.2 A Comunicag¢ao e o Consumo

O desejo do rejuvenescimento e o preconceito de idade (o idadismo)
continuam a ser mostrados na midia em pleno século XXI|. Para Gisela Castro
(2019), “de um modo geral, a velhice parece nao ter lugar nas telas da midia, que
costumam exibir imagens de beldades de corpos esguios sorridentes e juvenis”
(Castro, 2019, p.92).

Debert também pontua:

A suposicédo de que a boa aparéncia é igual ao bem-estar, de que aqueles
que conservam seus corpos através de dietas, exercicios e outros cuidados
viverdo mais, demanda de cada individuo uma boa quantidade de
‘hedonismo calculado’, encorajando a auto vigilancia da saude corporal e da
boa aparéncia (Debert, 2012, p.21).

Neste contexto, midia e publicidade costumam exaltar a perfeicdo do corpo e
a aparéncia fisica como algo que pode ser alcangado e perseguido por todos e todas
as pessoas, independente da idade e das condigbes fisicas. Featherstone e
Hepworth (1995) falam do fendbmeno da “Mascara da Idade”, que é a idade vista
como uma espécie de “traicado” do corpo que se torna incapaz de se relacionar com
a idade mental do jovem. Nesse ideal de juventude eterna vem a valorizagao dos
procedimentos estéticos, academia, moda.

E através dos servicos que sdo consumidos constantemente, com o fluxo de
imagens e informagdes, que se cria a relagdo entre o capital e a subjetividade (Pal
Pelbart, 2003). Desse modo:
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Compreende-se que o discurso midiatico participa da constituicdo da
realidade ao produzir uma carga afetiva que matiza nossas interagées no
mundo. Reconhecendo o papel ativo do receptor da comunicagao, e o
carater dialético da conformacgao social dos discursos, entendemos que os
discursos sobre o envelhecimento acionados pelos meios de comunicagao
participam da construgao social dos padrdes identitarios e estilos de vida no
contemporaneo. (Castro, 2015, p. 112)

Mas a insisténcia nesse discurso negativo do “ideal de juventude eterna” so
faz afastar ainda mais a resolugdo dos problemas primordiais da sociedade atual
que, conforme as mais recentes proje¢des, caminha para um aumento significativo
no numero de idosos (IBGE, 2022).

Por isso, é papel fundamental dos profissionais que trabalham com
comunicagao, seja na iniciativa privada ou em 6rgaos publicos, enfrentar esse
processo de desinformacédo quanto ao envelhecimento, permitindo que a populacao
tenha acesso a conteudo de qualidade que aborde as questbes advindas com o
envelhecimento, preparando tanto o idoso quanto seus familiares para os problemas
de saude e/ou financeiros, além da aceitacao, por parte dos idosos com deméncias,

dos cuidados de outras pessoas.

2.3 A Comunicacao Publica

O guia de Comunicagdo Publica, produzido pela Associacéo Brasileira de
Comunicacédo, 2021, esclarece que um dos principais modelos de comunicacéo € a
interacao entre organizagdes com a comunidade. E isso inclui empresas privadas,
organizagdes sociais, 6rgaos governamentais, entre outros. Segundo o documento,
o0 objetivo da comunicagdo publica € dar acesso, agir com transparéncia, dar
informacgao, além de estimular a participagao social das pessoas para a garantia do
acesso aos direitos e servigos publicos.

Ao relacionar essa questdao com o rapido envelhecimento da sociedade e o
aumento dos casos de deméncia no pais, um dos principios da comunicagao publica
€ garantir o acesso amplo a informacdo. Além disso, é importante enfatizar o
estimulo a participacdo dos cidadaos, principalmente dos jovens, na concepgao e
implantagdo das politicas publicas. E preciso tratar a comunicacdo como politica de
Estado, que tem o dever de informar sobre cada ac¢ao publica aos cidadaos, da

forma mais transparente possivel. O atual cenario do envelhecimento brasileiro
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demonstra que a responsabilidade da sociedade civil € essencial para o avango das

politicas publicas voltadas para os idosos:

Somente a sociedade pode promover o avango da luta pelos direitos dos
idosos, pela dignidade do envelhecimento e pelo cumprimento das leis
existentes. Sua contribuicGo n&do consiste s6 em denunciar o
nao-cumprimento das leis, mas acima de tudo em colocar-se como parceira
do poder publico na construcdo de agbes, programas e projetos que
resultem em apoio, protecdo e assisténcia ao idoso. (Bettinelli; Portella,
2004, p. 108)

Duarte (2011) propde 4 eixos principais para o aperfeicoamento da relagao
entre o cidadao e as instituicbes que atuam com questdes de interesse publico, séo
eles: transparéncia, acesso, interagdo e ouvidoria social. Nesse sentido, Geraldes,
Sousa e Paulino (2016) apontam que a efetividade da comunicagao publica advém
dos canais de dialogo devido a sua capacidade de criar fluxos multilaterais de

comunicacgéo. Eles afirmam que:

A esséncia da comunicagéo publica é o dialogo, no sentido estrito do termo,
ou seja, para dialogar é preciso que as partes estejam em condigbes para
tal. Por isso, esse processo de comunicacao esta intrinsecamente ligado a
cidadania participativa e a democracia. Os atores sociais envolvidos devem
ser estimulados a participagdo no livre fluxo de comunicagdo. (Sousa;
Geraldes; Paulino, 2016, p. 164)

Nesse contexto, Branddo (2012) sustenta que um dos objetivos da
Comunicacdo € deixar de ser instrumental para ser um principio ético do
relacionamento do Estado com o cidaddo. Assim € necessario que essa mudanca
aconteca para que de fato a comunicagao seja eficiente para a populagéo.

Ja Zémor (2008) observa que o objetivo das instituigdes publicas, em conjunto
com a comunicagao publica, é levar conhecimento a sociedade. Isso sé pode ser
feito se o acompanhamento das mudangas sociais que ocorrem no mundo for
constante, sendo o envelhecimento uma delas.

Para além disso, a comunicagéao, principalmente dos 6érgaos publicos, deve
estar voltada para o cidadao, conforme propde Duarte (2009), tendo, dessa forma,
que conter uma linguagem simples, de modo a incluir a sociedade civil no dialogo

sobre o envelhecimento.
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3. PROCEDIMENTO METODOLOGICO

Nesta segcdo serdao abordados os principais procedimentos metodoldgicos
utilizados para o desenvolvimento dessa pesquisa: a pesquisa bibliografica e a
entrevista. E preciso, antes de tudo, conceituar a metodologia, que é a explicacdo do
caminho percorrido pelo autor(a) para chegar ao resultado final do estudo.

No trabalho foram aplicadas técnicas qualitativas. Segundo Minayo (2001), a
pesquisa qualitativa esta relacionada com uma situagcdo que nao pode ser
quantificada, ou seja, ela se desenvolve por meio das acgdes e relagbes humanas.
Assim, esse processo permite um olhar mais subjetivo do tema, analisando o
contexto em que cada cidadao vive.

Da mesma forma, Flick (2009) destaca que o método de pesquisa deve
basear-se na natureza do objeto de estudo a ser investigado e na melhor

abordagem de compreenséao da realidade do cenario proposto na analise.

3.1 Pesquisa Bibliografica

A pesquisa bibliografica €, segundo Stumpf (2005, p. 51), “o planejamento
global inicial de qualquer trabalho de pesquisa”. Nesse sentido, € a busca de
estudos ja existentes sobre o tema em questdo, de modo a ajudar o autor nesse
processo. Essa investigacao é de natureza exploratéria e descritiva. Para Gil (2002),
essa forma busca proporcionar conteudo sobre o objeto a ser pesquisado, por meio
do levantamento bibliografico. O autor também afirma que o estudo exploratdrio “tem
a finalidade de proporcionar a familiaridade do aluno com a area de estudo no qual
esta interessado, bem como sua delimitacdo. Essa familiaridade é essencial para
que o problema seja formulado de maneira clara e precisa.” (Gil, 2002, p. 61).

Botelho, Cunha & Macedo (2011) afirmam que os métodos de revisdo
bibliografica aparecem como instrumentos de entendimento de uma area ou objeto a
ser pesquisado. Desse modo, consegue-se apresentar diversas visbes sobre o
assunto para aprimorar informagdes sobre o conteudo estudado. Para Stumpf (2005,
p. 53), “a medida que o individuo vai lendo sobre o assunto de seu interesse,
comecga a identificar conceitos que se relacionam até chegar a uma formulagao

objetiva e clara do problema que ira investigar.”
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A revisao de literatura foi realizada com base em livros e artigos cientificos
que abordam o tema de envelhecimento, longevidade, deméncia, comunicagao,
politicas publicas e cuidados. Assim, foi possivel compreender mais sobre o
processo atual que o Brasil enfrenta em relagdo a essa nova realidade. Apesar da
diversidade tematica, muitos textos encontrados pertenciam a uma literatura
gerontolégica, o que dificultou a compreensao, devido aos termos usados.

Dentre as pesquisas, destacamos as de Featherstone e Wernick (1995);
Debert, (1999); Lima (2003); Barros (2006); Neri (2007); Duarte (2009); Silva;
Medeiros; Brito (2006); Miranda (2014); Castro (2017); Belisario (2020); Goldenberg
(2021); Brandao (2012); Sousa, Geraldes e Paulino (2016).

3.2 Entrevistas

Esse método se relaciona com as interagcdes que se utilizam da valorizacao
de palavras e simbolos como fatores essenciais das relacdes sociais. A partir disso,
os individuos desenvolvem significados e trocas da realidade a sua volta
(Jovechlovitch & Bauer, 2002).

A analise qualitativa de dados com perguntas semiestruturadas pedem uma
composicao de roteiro com topicos gerais selecionados e elaborados de tal forma a
serem abordados com todos os entrevistados (Cannel & Kahn,1974). Para Duarte
(2005), o objetivo estda mais relacionado a aprendizagem e intensidade nas
respostas, pela integragcdo das informacées e das descobertas, do que ao

estabelecimento de conclusdes definitivas e inalteradas:

A entrevista em profundidade € um recurso metodoldgico que busca, com
base em teorias e pressupostos definidos pelo investigador, recolher
respostas a partir da experiéncia subjetiva de uma fonte, selecionada por
deter informagdes que se deseja conhecer. (Duarte, 2005, p. 62).

Por meio desse dialogo, € possivel afirmar que o objetivo principal da
entrevista “esta relacionado ao fornecimento de elementos para compreensao de
uma situagao ou estrutura de um problema” (Duarte, 2005, p. 63). De acordo com
Hollis (2002), a diversidade das abordagens de pesquisa pode ser enriquecedora
para o avango do conhecimento cientifico.

Diante disso, as 4 pessoas selecionadas para responder as perguntas sao

atores sociais que possuem diferentes realidades, vivéncias, valores e opinides, o
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que permitiu que cada um apresentasse a propria perspectiva sobre o assunto
abordado no presente estudo.

A ideia inicial era realizar entrevistas fechadas, ou seja, perguntas
estruturadas e iguais para todos os participantes, mas cada um trabalhava com
especificidades e abordagens especificas, o que tornou inviavel a implementagéo de
questbes similares. Assim, a estruturagcdo se transformou em uma entrevista
semiaberta, ou seja, houve a realizagdo de um roteiro de perguntas que foi alterado
ao longo do processo e a resposta foi efetuada de maneira mais ampla. Logo, nesse
modelo, “o pesquisador faz a primeira pergunta e explora ao maximo cada resposta
até esgotar a questdo. Somente entdo passa para a segunda pergunta” (Duarte,
2005, p. 66). Durante a conversa com os entrevistados, muitas perguntas foram
respondidas naturalmente por meio das outras.

As entrevistas foram realizadas nos meses de dezembro de 2024, janeiro de
2025 e fevereiro de 2025.

3.2.1 Cosette Castro - Coletivo Filhas da Mae

A primeira entrevistada foi Cosette Castro, Doutora em Periodismo e
Comunicacao pela Universidade Autbnoma de Barcelona, com pods-doutorado em
Comunicacado para o Desenvolvimento Regional pela Catedra de Comunicacao da
UNESCO/UMESP, e Especializacado em Politicas de Cuidado e Género na América
Latina, além de ser uma das criadoras do Coletivo Filhas da Mae, grupo de mulheres
que cuidam de pessoas idosas. Seguem as perguntas e respostas de Cosette. A

transcricdo completa da entrevista se encontra no Apéndice A deste trabalho.

1. Como surgiu o Coletivo Filhas da Mae?

Resolvemos criar o grupo em dezembro de 2019. A partir dai eu fui estudar
sobre envelhecimento, cuidado, porque a situagdo cai de paraquedas para todo
mundo e a gente precisa de informagdo. O nome do Coletivo € um posicionamento
politico e de género porque ndo queremos dar visibilidade ao homem que nao ajuda.
As cuidadoras que participam s&do majoritariamente mulheres (menos de 10% dos
cuidadores sdo homens). Somos uma familia de afeto, uma rede de apoio. Se nao

tem isso, ndo tem como sobreviver, € uma estratégia de saude fisica e mental.
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2. Quais sao os projetos realizados pelo Coletivo?

A gente criou um Bloco de Carnaval em parceria com o Bloco do Rivotril, o
bloco da Saude Mental aqui do DF. O objetivo € a divulgagéo e diversao porque, se
a gente ndo se divertir, ndo tem quem suporte tamanho sofrimento. A gente foi
criando a ideia de ocupacdo da cidade, de ter visibilidade e de atingir diferentes
grupos sociais e geracoes, inclusive os jovens. Nas marchinhas, falamos sobre a
perda da memoria, a importéncia de a gente estar olhando para isso, de se perder
as historias familiares. A mensagem que a gente quer mandar para a populagéo e
para as pessoas que cuidam € que, embora seja um grande desafio lidar
diariamente com a deméncia, a sobrecarga fisica e emocional, e do adoecimento

das pessoas que cuidam, da para ser alegre e brincar.

Além do carnaval, a gente faz oficinas de customizacgao, leitura e escrita
criativa, samba no pé, entre outros. A gente também faz um lanche compartilhado e
as pessoas contam um pouco das suas histérias. A ideia € o encontro, ele cria
vinculo afetivo. Na pandemia, realizamos saraus virtuais de musica, poesia e
informagao, foi uma coisa bem importante porque a gente dava informacgdes sobre
deméncia, mas o foco nao era tratar, s6 sobre a doenca. A gente tem rodas de
conversa e, as vezes, realizamos roda de cuidado e autocuidado, para que as
cuidadoras possam externalizar sentimentos e emogdes. NOos temos um grupo de
caminhadas, porque as pessoas que cuidam param de cuidar de si mesmas, entao
um exercicio gratuito € caminhar. A gente faz caminhadas todos os domingos pela
manha. Ndo € um espaco para falar de deméncia, nés estamos preocupadas com

guem cuida, nds criamos espacgos de promog¢ao de saude fisica e emocional.

A gente faz campanha, trés vezes ao ano, de fatores de risco. Outro produto
que temos € um guia de agdes e servigos publicos tanto para as pessoas idosas

com deméncias quanto para as pessoas que cuidam.

Nés temos um grupo de WhatsApp, em que damos informacgbes e dicas.
Compartilhamos experiéncias pessoais e nao conselhos. Temos subjetividades

diferentes, histérias de vida, viemos de lugares diferentes, entdo o que funciona para
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um pode ndo funcionar para o outro. Temos o Instagram que € o Bloco Filhas da
Mae e também o blog no Correio Braziliense que, de vez em quando, a gente fala
sobre deméncia, mas ndao €& a coisa que a gente mais fala. A gente fala de

envelhecimento saudavel e ativo.

Nos fazemos pesquisa. Nos temos a primeira pesquisa sobre o perfil da
pessoa idosa com deméncia aqui no Distrito Federal e o perfil das pessoas que
cuidam. A gente também faz, propde e aprova leis. Nao existimos sem 0s nossos
parceiros, nos n&o estamos soOs literalmente. Todos o0s nossos projetos sao
pensados junto com outras pessoas, com outros coletivos, com um monte de
voluntarios. Tem toda uma organizagao por tras que é absolutamente invisivel. A
gente ta terminando de fazer o CNPJ, para conseguir editais que banquem esses

projetos incriveis.

3. Qual a sua visao sobre envelhecimento e deméncia?

E dificil diferenciar o que é uma deméncia e o que é envelhecimento natural.
A diferenca estd em esquecer e perder o sentido das palavras, o vocabulario
diminuir cada vez mais, € progressivo. Com a deméncia ndés temos uma morte
simbdlica, diaria, o que causa sofrimento e frustracdo. A gente nado pode salvar,

podemos amenizar para que a vida tenha um pouquinho de qualidade de vida.

NoOs estamos em um processo de envelhecimento extremamente rapido e
sem politicas publicas suficientes. Até tem politicas publicas, mas nao tem
orcamento para coloca-las em pratica; entdo € como nao ter. Ja faz 21 anos do
Estatuto da Pessoa ldosa e metade do que ele estabelece nao esta implementado.
Precisamos ir para a Camara Distrital, Camara Federal, tem que estar na Politica
Nacional de Cuidado, na Politica Nacional de Deméncia e em qualquer politica que

esteja relacionada de alguma maneira a questao de quem cuida.

4. O que pode nos dizer sobre o cuidado e as cuidadoras?

Acho que uma questdo muito importante que caracteriza a questdo do

cuidado é que o cuidado familiar sem remuneragao, gratuito, ndo é considerado
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trabalho. Agora, com a Politica Nacional de Cuidados, passou oficialmente a ser
considerado trabalho porque é trabalho. Ele é invisivel, € desgastante, é adoecedor,
mas é um trabalho e precisamos fazer projetos pensando no reconhecimento da
profissdo de cuidadora profissional, porque é a reprodu¢cdo de uma desigualdade
social. Cerca de 94% sao mulheres cuidadoras e 86% sao cuidadoras familiares.
Isso ndo é da natureza da mulher, nés fomos educadas a cuidar, até porque era o
espaco de visibilidade dentro de casa. Além disso, a questdo da administragao
informal também recai sobre as mulheres, com a familia, com a alimentagao, com os

remédios, reunioes escolares, medicamentos, entre outros.

5. Como vocé enxerga a realidade dos idosos no futuro?

N&o temos centros-dias publicos e precisamos urgentemente de um lugar
onde possa deixar uma pessoa idosa com deméncia ou sem deméncia. Ela precisa
ter atividades, grupo de croché, grupo para aprender a usar celular ou computador,
aprender a fazer comida, fazer ginastica. Ter esse espaco de sociabilidade é
essencial para que a pessoa idosa ndo adoega ou, se ela ja esta adoecida, que
tenha o espaco para que a cuidadora possa descansar, trabalhar, fazer o que ela
quiser. Precisamos de ILPIs publicas, porque a populacdo ndao tem orgamento para
pagar. A gente ta trabalhando a questao do cuidado em varias esferas, mas também
tem as questbes das deméncias. Nosso foco €, de um lado, a promog¢ao da saude

das diferentes geragdes e, de outro, disseminar a informagéo.

6. Como os jovens poderiam contribuir nesse cenario do envelhecimento e da

velhice?

Noés precisamos de cuidadoras comunitarias, aquela pessoa que vive em
determinado local e conhece todas as familias. Contrata e forma essa pessoa para
ajudar nas equipes de atendimento domiciliar do SUS, mas forma e paga uma bolsa
para essa pessoa trabalhar. Isso ja aliviaria se as equipes domiciliares fossem

redobradas e pudessem ir na comunidade, ai contaria com o auxilio dessa pessoa.

Mais da metade das criancas tém que ajudar de alguma forma, quanto mais

fragilidade social, mais é cuidadora desde cedo. Quando se pensa numa categoria
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‘nem nem”, que € uma categoria econdbmica, invisibiliza um trabalho que ja é
invisivel. Se aprendéssemos o basico desde cedo, ndés seriamos seres humanos
muito mais preparados e seriamos preparados pro cuidado sem género. Precisamos
preparar os jovens, ndao s6 porque tem casos de deméncia, mas fazer essa
promo¢ao da vida, individualmente, em comunidade, familiar. Somos todos
corresponsaveis pelo cuidado durante todo o ciclo de vida, € essencial trabalhar a

memoria, contar as histérias da familia, retornar os albuns.

7. Como vocé enxerga o papel da comunicagdo e o processo do acesso a

informagao da sociedade?

Nos trabalhamos com a ideia de autocuidado e com o cuidado coletivo.
Consideramos Direitos Humanos o direito a cuidar, o direito a ser cuidada e o direito
ao autocuidado. N6s do Coletivo acrescentamos que o direito a informacéo é um
direito humano. Entdo, as campanhas publicas s&o essenciais, precisamos falar
sobre o abandono, maus-tratos, violéncia com idosos, mas precisamos falar
urgentemente sobre envelhecimento. O resgate da histéria familiar também trabalha
informagdo, comunicagdo, a tecnologia de geragdes passadas. Entdo temos que

pensar em outros projetos nas universidades a respeito disso.

3.2.2 Virginia Martins - Técnica de Enfermagem

Virginia Martins, técnica de enfermagem, atua como cuidadora de idosos ha
mais ou menos 24 anos. Atualmente, trabalha em uma Instituicdo de Longa
Permanéncia (ILPl) e Centro-Dia localizado em Brasilia. A transcricdo completa da

entrevista se encontra no Apéndice B deste trabalho.

1. Como surgiu seu interesse por essa area?

Eu decidi fazer o curso de enfermagem quando a minha mae adoeceu. Eu
acompanhava muito ela, nos hospitais, nas consultas, nas internacdes, e eu me
identifiquei muito com o trabalho. Quando trabalho, eu me transformo, me sinto uma
heroina com jaleco. A maneira que eles te tratam, te recebem, te olham, te

agradecem é gratificante demais, € uma paixao mesmo que eu tenho. Conviver com
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eles, a cada dia é um novo dia, a gente aprende um pouquinho de cada vez, eu

acabo aprendendo muito com eles.

2. Como vocé vé a diferenga entre trabalhar na clinica e como particular?

E uma grande diferenca porque, em uma rede de clinicas, s&o varios idosos
e, em outras areas que trabalhei, em particular e home care, é s6 um idoso. Entéao
vocé tem que lidar com varias personalidades, nem todas s&o iguais. E por isso que

eu falo que engrandece muito o seu conhecimento.

3. Quais séo os maiores desafios e dificuldades enfrentados pelas cuidadoras de

idosos?

Todo dia € um desafio diferente, pela doenca, pelas comorbidades que eles
tém. A maior dificuldade, porque a maioria deles tem a deméncia de Alzheimer, é
vocé ter que conquistar eles um pouquinho de cada vez até vocé ter a confianca
deles. A dificuldade que eu vejo, que pra mim nao é dificuldade, é ter que lidar com
eles todo dia como se fosse um dia novo, todo dia é um dia novo. Nao existe
continuidade porque pela doenga eles esquecem. Quando vocé ta tendo um dialogo
com um idoso com Alzheimer, ele esquece o que ele falou, daqui a pouco vocé
reencontra com ele de novo e € a mesma demanda. Entdo vocé tem que ter

paciéncia e amor por aquilo.

4. Diante do rapido envelhecimento da populagao brasileira, como vocé enxerga o

futuro do mercado de trabalho das cuidadoras?

A profissdo esta crescendo muito, a procura esta sendo intensa de cuidados,
tanto em casa como clinica. Inclusive no Altevita (ILPI e Centro-Dia), por exemplo,
além dos cuidadores da casa, existem os cuidadores exclusivos, aqueles que estao
ali s6 para fazer companhia. Infelizmente, nés n&do temos 100% da disponibilidade
de dar atencao ao idoso, do que ele precisa porque, muitas vezes, ele precisa da
companhia de um cuidador 100% integral. Eles precisam de atengédo o tempo todo,
muitos, dependendo do avang¢o da doencga, esquecem o que € a boca, para que

serve aquele objeto, aquele alimento. A doenga é muito triste, mas vocé ter a
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disponibilidade de fornecer os cuidados de um cuidador € muito importante. Eu

acredito, sim, que a profissao esta crescendo e vai crescer com certeza muito mais.

5. Como vocé vé essa realidade do cuidado no servigco publico e a importancia das
politicas publicas para o envelhecimento da populagdo de classes sociais mais

baixas?

A gente tem que ter esperanca de uma coisa melhor, mas infelizmente para
aqueles que n&o tém condi¢des, eu acho bem longe disso acontecer. Acredito que
0S nossos governantes ndo tenham esse olhar para esse publico. Muitos idosos
estdo abandonados, as vezes a familia ndo tem condi¢ées de pagar o cuidador.
Temos os cuidados que o SUS fornece as vezes, uma UBS, fornece alguma
fisioterapia, algum grupo social como psicélogo, essas coisas. Mas quem vai levar
eles até os profissionais? A familia tem que trabalhar e, as vezes, o recurso nao

basta.

Acredito que o governo tinha que sim pensar nisso, mas trabalhar mais nos
jovens, para que eles comecem a pensar nisso, para cuidar mais dos pais, para
trabalhar. A minha filha pensa nisso, na minha velhice, € um diferencial, existe o
diferencial. Mas a gente ndao pode perder a esperangca. Se fosse pensar nessa
preparagao, nessa precaucao seria um investimento que teria retorno. Quando a
populacdo adoece, 0 governo vai gastar mais, com medicagbes e outros
tratamentos, porque vao ser internados mais e o SUS vai acabar gastando mais, a
verba vai ser maior. E se tiver uma prevencao seria mais viavel, teria menos custo,

assim que eu penso. Nao estao preparados para isso.

3.2.3 Jorge Duarte - Comunicagao Publica

O professor Jorge Duarte é presidente da Associagdo Brasileira de
Comunicagdo Publica (ABCPublica). Ele é formado em Jornalismo e Relagbes
Publicas pela Universidade Catdlica de Pelotas, com mestrado e doutorado em
Comunicagao Social pela Universidade Metodista de Sao Paulo e terminou o
pos-doutorado em Comunicacdo pela Universidade de Brasilia. Trabalhou na

Secretaria de Comunicacdo da Presidéncia da Republica e, desde 1990, € analista
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da Embrapa. A transcricdo completa da entrevista se encontra no Apéndice C deste

trabalho.

1. De que forma vocé acredita que a comunicagéo publica pode contribuir com a
conscientizagdo da populagdo sobre o envelhecimento e a deméncia e quais as

estratégias mais eficazes para alcangar esse publico?

A ideia da comunicagao publica € uma comunicagao voltada para o cidadao,
voltada para a cidadania, ela busca fugir um pouco de uma ideia meio tradicional
que esta presente na estrutura de comunicagdo e na cabeca dos gestores. A
comunicagao publica prega que a comunicagcdo tem que ser feita nos termos do
cidadao. Nos estamos falando de uma comunicagao que busca alcangar as pessoas
que precisam ter informacao sobre como lidar com os problemas que tém. Até pelo
envelhecimento da sociedade, e um maior nimero de idosos, € natural que doencas,
como Alzheimer e outras, sejam mais frequentes, mais comuns e, portanto, geram

maior interesse.

A questdo € como eu seleciono, empacoto, formato e fagco chegar nas
pessoas interessadas informacgdes que as ajudem a tomar decisdes no dia a dia, que
facam elas compreenderem. E ai nés temos um problema original que é o fato de
gue a nossa sociedade € basicamente iletrada. A nossa sociedade € uma sociedade
de pessoas com baixo nivel de informagéo, educagéo formal e conhecimento geral.

Por isso eu tenho enfatizado muito que a questao toda se chama estratégia.

O Ministério da Saude, por exemplo, tem que ter uma estratégia de
comunicagdo, considerando a sociedade brasileira e considerando uma série de
doengas, uma série de prioridades. Ja um hospital tem que ter uma estratégia de
comunicagao especifica para dar atendimento as pessoas sobre essa questdo. O
que é estratégica? A ideia de que quer se chegar a um resultado especifico. Como é
que faz para chegar naquele resultado especifico? Para chegar no resultado
especifico, & preciso saber o que vocé quer, aonde vocé esta, qual é a estrutura que
vocé tem. Tem que entender a situagao, a posi¢gao na corporagdo ou da corporagao
no mundo, a missao dessa corporagdo. Entdo cada instituicdo tem que tentar ver

como ela se encaixa no problema e ter uma estratégia de comunicagao para lidar.
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N&o existe uma solugcdo, e a comunicagao, ela pode ajudar muito. Ela pode ser
fundamental. Agora isso depende de algum tipo de articulagcdo interna, de
priorizagdo e de discussdo interna que leve a algum tipo de engajamento, de

formulagcao de uma estratégia especifica.

Portanto, a minha comunicacdo tem que ser voltada para as minhas
caracteristicas, a caracteristica do publico com que eu estou falando. Entdo, o
primeiro passo é definir a importancia disso na minha instituicao e se € uma questao
central. Esse é o convencimento que, muitas vezes, a gente tem que fazer. E depois
ter uma estratégia especifica adaptada a realidade da instituicdo com que vocé esta

lidando.

2. Como vocé acredita que essa linguagem simples, abordada no seu trabalho
“Simplificar para Incluir” pode garantir que essas informagdes cheguem a populagéo

de forma mais inclusiva?

A linguagem simples € uma ferramenta fundamental, ela empacota uma coisa
que a gente sempre falou, vocé acha até em Paulo Freire. A gente precisa falar a
linguagem das pessoas. A gente precisa se adaptar ao mundo, comunicagéao € isso,
comunicacgao é falar e me adaptar ao publico. A linguagem simples trata de tentar
padronizar e simplificar uma fala, considerando que as pessoas tém dificuldade de
compreensao. E o mundo é assim, a maior parte, eu diria 95% das pessoas, tem

dificuldade de compreenséo.

Uma linguagem simples & essencial e se tornou imprescindivel. Entdo as
possibilidades sao incriveis para vocé produzir uma informacéo de qualidade, util e
que melhora a vida das pessoas. Ha um potencial incrivel, porque antes, se eu
quisesse falar disso, eu precisaria fazer um livro sobre Alzheimer, era
complicadissimo. As pessoas tinham que escrever, ir para grafica, imprimir e
distribuir. E ndo ia ter um alcance, por melhor que ele fosse. Hoje qualquer um acha
[informacao] no Google. O problema é que tem muita gente fazendo coisas assim,

mas eu acho que ainda nao é o suficiente, eu acho que ainda tem espaco.
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3. Quais sao os principais desafios relacionados a comunicagdo publica, na

implementacgao das politicas publicas e dos servigos?

Quando se faz comunicagao, vocé tem que pensar na agenda das pessoas,
na prioridade das pessoas. O tempo das pessoas, por incrivel que pareca, € um
tempo limitado. E o interesse é limitado. Para o jovem isso [0 envelhecimento] € um
nao assunto e ndo da para pensar que vai ser diferente. Para quem tem 50 anos,
continua sendo um nao assunto, a ndo ser que alguma coisa dé algum tipo de estalo
e que torne aquilo uma necessidade. Por isso eu acho importante deixar a
disposicdo das pessoas talvez dois mecanismos: deixar material disponivel e

chamar atengao para futuros problemas; colocar isso na agenda das pessoas.

Vocé pode fazer campanhas em hospitais, postos de saude, tentar fazer
alguma coisa com uma agenda governamental que considere isso. Isso tem que ser
criado, mas, quando se cria agenda, tem que ter resposta. Entédo, vocé pega e faz
uma pagina na internet sobre Alzheimer com o link para livro de referéncia,
identificar ou fazer entrevistas com pessoas, botar recomendag¢des de videos, textos,
um vasto material profissional. E possivel criar um ambiente. Ai vocé consegue botar
no ar um negocio bacana e alcangar milhares de pessoas. Se alcangar uma pessoa
e resolver o problema dela, ja ganhou o dia, mas o potencial é de milhares, s6 tem

que fazer bem feito.

3.2.4 Symone Bonfim - Especialista em Cuidado e Género

A pesquisadora € graduada em Letras-Traducdo pela Universidade de
Brasilia, em Letras pelo Centro Universitario de Brasilia e em Direito pelo Centro
Universitario de Brasilia. Tem mestrado em Sociologia e Ciéncia Politica pelo
Instituto Universitario de Pesquisas do Rio de Janeiro e doutorado em Ciéncia
Politica pela Universidade do Estado do Rio de Janeiro. Foi Consultora Legislativa
da Cémara dos Deputados, com atuagcdo nas areas de previdéncia social,
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Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa Idosa do Ministério dos Direitos
Humanos e Cidadania. E especialista em politicas de cuidados com perspectiva de

género e também trabalha com politicas publicas, atuando principalmente nos
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seguintes temas: deficiéncia, assisténcia social, previdéncia social, envelhecimento,
cuidados de longa duracdo, representagdo politica e estudos de género. A

transcricdo completa da entrevista se encontra no Apéndice D deste trabalho.

1. Quais sdo as maiores dificuldades enfrentadas pelas familias e instituicdes em

relacao ao envelhecimento e a deméncia?

Entendo que envelhecimento e deméncia fazem parte do ciclo da vida. Vocé
envelhece desde que vocé nasce, mas esse processo fica mais acentuado, até
dentro de uma classificagdo social. Porque a velhice € dimensionada socialmente,
nao € s biologicamente. Vocé estabelece alguns marcos e o ganho que a gente
teve de longevidade. Cada fase tem suas perdas e ganhos. E o diferencial entre o
adulto e a crianga € o direito da escolha, da sua escolha. A gente comecga, as vezes,
a esquecer que aquela pessoa que chegou ali € uma adulta e que tem direito de

escolha em qualquer situacdo, mesmo com a deméncia.

Quando a gente fala da invisibilizagdo da pessoa idosa, mesmo que ela ndo
tenha deméncia, a gente tende a pensar que, a medida que a idade avanga, a
pessoa vai deixando de ter direitos. E isso € algo que eu acho preocupante que a

gente ainda discute pouco no Brasil.

Quando eu fui assistir ao filme “Ainda Estou Aqui”, me veio a seguinte
reflexdo: na cena de Eunice Paiva (interpretada por Fernanda Montenegro) com a
cuidadora, ela ainda estava la, mas no sentido de ser humano, de pessoa, de
pessoa que tem uma histéria. E “Ainda Estou Aqui” porque qualquer pessoa que
tenha deméncia, ela é o conjunto de tudo que ela viveu. Vocé n&o pode diminui-la a
condicdo da deméncia. A deméncia ndao pode ser maior do que ela, precisa ser
tratada como uma pessoa que tem direito de escolha, tem os mesmos direitos que

as demais.

E o que a gente vé ainda é um apagamento. Se a pessoa tem apagamentos
cognitivos, socialmente ela € apagada. Entdo eu acho que a gente tem um caminho
ainda desafiador, porque, por mais que vocé tenha aprovado uma Politica de

Alzheimer, eu hoje tenho pensado sobre como a gente tem feito politicas simbdlicas,
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porque elas ndo vao sair dali. Elas sao feitas para dar respostas, como a gente falou,
respostas midiaticas. Mas, se elas sao implementadas, elas tém um potencial de ter

um impacto positivo muito grande, mas vocé nao vé movimentagao nesse sentido.

2. O que dificulta a implementagao dessas politicas publicas?

Quando é que uma ideia entra na agenda politica? No caso do Alzheimer, o
numero de pessoas com deméncia se ampliando, a falta de estrutura publica, as
familias sem condi¢cbes de cuidar; isso sdo condi¢des. E 0 que eu penso da politica
de Alzheimer? Muitas pessoas tém Alzheimer ou outra deméncia, e as familias ndo
sabem o que fazer. O sistema de saude nao esta preparado, nem a assisténcia
social. Entdo o problema é o aumento das deméncias e seu impacto na vida social,
na vida da populacido. Assim, a lei & programatica. Nao se fala ali o quanto vai se
investir, ndo se estruturou a politica em si, vocé deu as diretrizes, nao adentrou para

estruturar.

A implementagdo. Se vocé pegar tudo que esta sendo aprovado, e sabemos
que é uma posicdo do governo também, ficou para regulamentacdo. Isso nao
funciona porque as leis programaticas sdo muito bonitas, mas elas sdo um pontapé.
Entado eu fico um pouco cética, talvez, sobre a implementacao, a efetividade de uma
politica s6 voltada para pessoas com deméncia, se a gente nao esta conseguindo
fazer o basico, se ndo conseguiram ainda reestruturar a Politica Nacional de Saude

para Pessoa ldosa.

A gente nao tem recursos humanos para atender todo mundo, e todo mundo
precisa do sistema, tanto para cuidados preventivos, quanto para cuidados, em
questdo de dependéncia. Se vocé faz politicas preventivas, € uma escolha talvez
complicada, mas que faz parte da vida publica. Tem coisas que vocé até consegue,
com agdes mais imediatas, mas essa nao, porque tem uma matematica por tras, que

€ a questdo demografica. Tem menos gente nascendo, tem mais gente vivendo
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mais. Entdo vai ter menos gente para cuidar, menos gente para produzir e mais

gente para vocé apoiar.

3. Vocé acredita que essa falta do acesso a informacéao, principalmente, para as

pessoas de classe mais baixa, afeta como esse assunto repercute no pais?

Com certeza. Vocé conversa com mulheres, homens na faixa de 50 anos, a
preocupagao preventiva, com a atividade fisica, com o controle de taxas é
praticamente inexistente. E ai me preocupa, porque eu acompanho algumas contas
no Instagram sobre 50+, 60+ e envelhecimento, e as pessoas tentam colocar uma
responsabilidade muito individual e ndo é. E publica, tinha que ser uma politica de

informagao preventiva.

Ha informagdo, mas néo adianta fazer sé para quem ta ja com 60, vocé tem
que fazer breve, vocé tem que pegar pontos estratégicos do ciclo da vida. Entéo,
vocé tem que fazer antes. Vocé ta empurrando para economizar, s6 que vocé ta
criando uma bombinha relégio ali. E € um tipo de genocidio. Porque vocé vai matar
0os mais pobres. E ai entra também na questdo digital. Uma coisa € usar o
WhatsApp, outra é entrar no sistema do INSS. Essa informalidade que existe por
parte da populagdo de baixa renda € uma coisa impressionante. A falta de

informacao digital pesa muito.

E o que, na minha visdo, o poder publico pode fazer? Ele tem que nao olhar
daqui, ndo pode ser de cima pra baixo, tem que ser de baixo pra cima. Como é que
eles se comunicam? Pelo WhatsApp. Entdo, eu tenho que procurar um tipo de
comunicagdo que chegue neles. Por que eu ndo dou uma formagdo, uma
orientagdo, vamos dizer, formagao digital, letramento digital? Que é o que eu insisto.
Nao é s6 para “Ah, eu vou gastar meu dinheiro para ela ficar no WhatsApp”. Nao, é
para ter cidadania, ela exercer a cidadania dela. Porque a partir dai, ela deixa de ser

refém, ela pode ter acesso.

4. Nesse sentido, a questdo da linguagem também influencia né? O entendimento

fica bem mais facil se a informacéao for passada de forma mais simples.
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E, essa da linguagem simples, eu também sou super fa, eu quero ter tempo
até para aprender a fazer um texto. Mas é muito interessante como a gente volta
para aquele modus operandi, principalmente na area do Direito. Se vocé quer chegar
em alguém, vocé nao vai chegar com um linguajar tdo rebuscado, as pessoas nao
vao entender. Para dar letramento digital para mim tem dois benchmarkings para
saber se funciona, € a pessoa conseguir entrar, navegar no INSS [MeulNSS] e entrar
no GOV [Gov.br]. O povo ndo sabe, deixa tudo na questdo da confianga. A gente ta
falando de uma coisa que € basica para o exercicio de direito, fundamental. Direito a

Previdéncia, Direito a Assisténcia, Direito a Saude.

E ai a gente entra numa outra discussdao em relagao até a atendimento. Uma
pessoa com Alzheimer, ela € uma pessoa com deficiéncia, dentro do conceito de
deficiéncia, ndo é uma questdo so bioldgica, é uma questao social. Porque ela ndo
participa, tem muitos entraves para que ela consiga exercer direitos, principalmente
porque ela ndo tem apoio. Ai a gente entra na questdo da preparagcao de quem
cuida. Para cuidar de uma pessoa com deméncia, vocé tem que ter um treinamento

muito mais especifico, para respeitar a historia dela.

Tem a questao das etapas, mas tem a questao da falta de estimulo. Como é
que vocé quer conseguir um resultado diferente fazendo sempre a mesma coisa,
que vocé sabe que nao funciona. E é basicamente o que a gente ta fazendo com o
envelhecimento, com as necessidades de cuidado das pessoas. Vocé faz de forma
homogénea, sem respeitar individualidade. E importante o cuidado centrado na
pessoa, sobre o olhar Unico que vocé tem que ter com o sujeito de direitos. E que as
pessoas nao conseguem perceber que pessoas idosas tém direitos, pessoas mais
frageis tém direitos e pessoas com deméncia continuam tendo direitos. Enquanto ela
estiver por aqui, e ela ainda esta aqui, ela tem os mesmos direitos que a gente. Nao
€ a pessoa que vai se adaptar, é a sociedade que vai se adaptar para que ela possa
participar. A medida que ela ta viva, ela precisa se comunicar, ela tem esse direito,

como medida preventiva.
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4. ANALISE

4.1 A Perspectiva de Género no Cuidado

As duas entrevistadas, Cosette Castro e Virginia Martins, tiveram o cuidado
com maes idosas em suas trajetorias. Cosette precisou cuidar da m&e com
Alzheimer e, ao se deparar com essa situacido inesperada, precisou se aprofundar
no assunto. Virginia também precisou cuidar da mae, diagnosticada com cancer, e
acompanha-la durante esse processo. O alto indice de cuidadoras mulheres reflete
um esteredtipo relacionado aos atos de servigos atribuidos, historicamente, as donas
de casa e domésticas.

Ao se deparar com o cenario atual de envelhecimento, Virginia afirma que a
demanda por profissionais da area da saude esta aumentando, o que resultaria em
um crescimento no mercado de trabalho das cuidadoras. Entretanto ainda existe
uma desvalorizagdo da profissédo, o que gera uma falta de interesse por parte da
populacio.

Ambas demonstram uma forte conexao com idosos(as), além de grande afeto
por eles. Para Virginia: “Conviver com eles, a cada dia € um novo dia, a gente
aprende um pouquinho de cada vez, eu acabo aprendendo muito com eles”. Essa
experiéncia demonstra a importancia da relacédo interpessoal na convivéncia com
pessoas idosas. Todas elas tém historias pessoais para compartilhar, lembrando ou
nao, inventando ou nao, e toda essa interacao precisa ser feita de forma afetiva para
incentivar a conversa cada vez mais.

Cosette ressalta a importancia da rede de apoio para o enfrentamento da
situacdo, nao apenas da perspectiva fisica, mas também emocional. O
compartiihamento de vivéncias e a identificagdo entre elas funciona como uma
estratégia para preservar a saude fisica e mental das cuidadoras.

Como demonstrado anteriormente no desenvolvimento deste estudo, a
pessoa que cuida também precisa manter a saude mental e o autocuidado em dia.
Mas as mulheres responsaveis pelos outros também estdo envelhecendo, e isso
logo fara com que essas pessoas também venham a necessitar de apoio em um
futuro. Para além da rede de apoio, essa troca entre pessoas que vivenciam
situacdes semelhantes auxilia na adaptacdo dessa nova realidade, é o refugio em

meio as dificuldades.
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As informagdes de ambas confirmam o fato de que, como vimos, no Brasil, a
familia ainda é o principal pilar de apoio social, mesmo que nao tenha se preparado.
Entretanto muitas complicagdes podem aparecer nessas dinamicas familiares, como
a discordancia entre os parentes na melhor forma de cuidar do idoso dependente e a
boa ou ma convivéncia entre os responsaveis pelos cuidados e a pessoa a ser
cuidada. Essas questdes impactam diretamente na funcao do cuidador informal.

Virginia ressalta os desafios das novas situacdes a cada dia, de idosos que se
comportam de maneiras diferentes e precisam de tratamentos diferentes. Desse
modo, fica nitido a necessidade da confiangca e adaptacido nesses ambientes, bem
como a criagao de vinculo afetivo entre cuidador e paciente. Symone também indica
um ponto de ateng¢ao no cuidado que é a invisibilizagdo da pessoa idosa, em que, a

medida que o estagio de deméncia avancga, ela passa a perder mais seus direitos.

4.2 O Impacto da Comunicagao no Cuidado

O ponto de dificuldade em comum abordado em todas as entrevistas,
sobretudo por Duarte e Symone Bonfim, é a questdo da disseminagéo da informagéo
de forma simples e objetiva para a conscientizagdo da populagao acerca do assunto.

O modo como a informagao chega para a populagéo precisa ser adaptada de
maneira mais inclusiva possivel. As formas de relagéo se direcionam para: o idoso, a
familia, as cuidadoras, a populacéo e as instituigdes. E todas precisam ser feitas de
forma unica, porque a conjuntura social e a recep¢do da mensagem de cada um
variam.

Duarte destaca a importancia de uma comunicagao publica voltada para as
necessidades do cidadao, levando em consideragdo a realidade da sociedade,
marcada por um nivel educacional e informacional limitado. Mas essas estratégias
de comunicagdo ndo podem ser genéricas e devem levar em conta o interesse de
cada instituicao.

Tanto Duarte quanto Symone destacaram a linguagem simples como o meio
de comunicagdo mais aconselhavel para se atingir as pessoas necessarias; iSso
porque a maioria das informagdes, hoje, ainda sdo dadas de forma complexa e
técnica, o que dificulta a inclusdo. Além disso, ele aponta a rotina limitada da
populacao, devido ao trabalho, estudo e familia, como uma das justificativas pela

falta de interesse pelo assunto do envelhecimento.
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Como dito anteriormente neste estudo, as novas tecnologias e ferramentas
digitais podem, por meio das estratégias comunicacionais simples e acessiveis,
contribuir para levar conteudos importantes sobre o envelhecimento e deméncias
para um maior numero de pessoas. As midias sociais, por meio de perfis no
Instagram e TikTok, podcasts, filmes, livros, entre outros, contribuem com multiplos
materiais de forma abrangente. Inclusive médicos, gerontdlogos e outros
profissionais da area da saude dividem seus conhecimentos, tanto pessoais, quanto
técnicos, de uma maneira mais leve e compreensivel. Desse modo, a prépria
sociedade civil contribui na disseminagdo da informacdo de qualidade de forma
descomplicada, para que alcance o publico desejado. Alguns perfis que
compartilham conteudos sobre essa tematica sao:

e Avés da Razao (@avosdarazao)

e Claudia Alves Silva (@obomdoalzheimer)

e Coletivo Filhas da Mae (@blocofilhasdamae)

e Dra. Fernanda Cocolichio (@drafernandacocolichio)
e Dra. Rachel Oliveira (@alzheimer_vivencias)

e Dra. Thais Cano (@drthaisgeriatra)

e Envelhecer com Saude (@envelhecercomsaude)

e Instituto Nao Me Esquegas (@instnaomeesquecas)
e Luziane (@luziane.cuidandodeidosos)

e Natalia Oliveira (@nataliafisio)

e Thais Teixeira (@longevamente)

e 50emais (@50emais)

Cosette explica o papel da comunicagcdo como algo essencial para a
conscientizagdo das pessoas sobre o assunto, principalmente incluindo a memoria
familiar e a valorizacdo das experiéncias pessoais. E também por meio das
campanhas educativas e agbes sociais que o Coletivo Filhas da Mae consegue
promover a participagao das pessoas ligadas aos cuidados, preparando-as, mas, ao
mesmo tempo, cuidando delas.

A desinformacdo e as fake news também aparecem como topico de
relevancia nesse quesito, ja que a informagao para muitas pessoas costuma chegar
por meios digitais, como o WhatsApp. Além disso, os sistemas digitais

governamentais ainda sdo muito complexos para o total entendimento da populagéao,
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0 que gera uma exclusdo digital de pessoas idosas e dificulta o acesso ao

conhecimento e aos seus direitos.

4.3 Constatacoes

Diversos aspectos foram identificados, com base nas respostas dos
entrevistados. Em especial, constatamos a escassez de informagdes sobre a
velhice, a deméncia e o cuidado de uma maneira mais inclusiva. Desse modo, a
dificuldade de compreensdo dos conteudos gera uma complexidade em entender o
cenario enfrentado.

Além disso, todos apontaram as politicas preventivas, relacionadas a
conscientizacdo e capacitagao eficiente da sociedade, como essenciais para lidar
com o envelhecimento. Apesar da legislacéo referente a diversas politicas publicas
relacionadas a essa questido, ainda existe uma ineficacia na implementacéo delas
devido a fatores como orcamento publico, vontade politica dos tomadores de
decisdo, planejamento, entre outros. Se faz necessario também um olhar voltado a
valorizagdo das Instituicdes de Longa Permanéncia para Idosos (ILPIs) e centros
dia, pois sdo ambientes propicios a socializacdo da pessoa idosa.

Constata-se que envelhecimento, deméncia e os cuidados necessarios para
com a populagao idosa sao temas complexos, mas que devem ser necessariamente
enfrentados, com urgéncia. Visam a uma reflexao quanto ao cuidado que Estado e
sociedade devem dedicar aqueles que serdao a maior parte da populacido do nosso
pais em um futuro proximo. Nesse contexto, é preciso reforcar a importancia do
respeito a individualidade de cada pessoa, principalmente, dos idosos. Symone
explica: “E o que a gente vé ainda € um apagamento, se a pessoa tem apagamentos
cognitivos, socialmente ela €& apagada, as pessoas n&o consideram as
necessidades”.

Para além da preocupacgao da pessoa idosa, € necessario abordar igualmente
sobre as necessidades e dificuldades das cuidadoras formais e informais, pois seu
papel na sociedade é essencial e precisa ser valorizado, nao invisibilizado.

Para isso, as solugbes apenas simbdlicas ndo séo eficazes para um avango
da questao, € preciso um modelo de comunicagao que proporcione condi¢gdes para

que as pessoas participem ativamente e de maneira digna.
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Também foi possivel perceber como esse compartilhamento de informacdes
com os entrevistados € uma forma de compreender e gerar conhecimento por meio
das relagdes interpessoais. Todos eles sdo fontes significativas de informagao que
impactam diretamente no avango da educagdo, da cultura, da ciéncia, da
comunicacao e, em especial, da relagao afetiva para com os idosos.

A analise do que foi discutido nas entrevistas em relagdo a importancia das
trocas comunicativas dentro da esfera publica se associa com o que foi mencionado
neste estudo por Souza, Geraldes e Paulino (2016) sobre a comunicagao publica
como a interlocugao livre, aberta, igualitaria e possivel entre os cidadaos e o Estado
para promover o debate a respeito de temas de interesse publico.

Por fim, é importante ressaltar que a comunicacdo publica ndo é so
informagdo. Brandao (2012) argumenta que a comunicagcado precisa facilitar a
participagdo da populagdo nas politicas publicas, com canais de mediagdo e de
didlogo, de forma a dar voz ao cidaddo, aos movimentos e as organizagdes que 0s

representam.
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CONSIDERAGOES FINAIS

O aumento da longevidade, consequéncia dos avangos tecnoldgicos e
medicos, € realidade no Brasil e no mundo, mas os preconceitos e esteredtipos
associam a velhice a decadéncia fisica e a deméncia. Assistimos, no nosso dia a
dia, a uma supervalorizagdo do corpo jovem e enxuto e da face sem rugas e marcas.
As faces e corpos mostrados pela midia, e enaltecidos pela sociedade, sao os da
juventude eterna.

O cenario se torna ainda pior quando o envelhecimento vem acompanhado de
doengas que acarretam deméncias, principalmente em virtude do pouco
conhecimento que ainda se tem sobre elas e das dificuldades trazidas para seus
tratamentos ou em relagédo aos cuidados necessarios.

Este Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) busca analisar o impacto do
envelhecimento e da deméncia na sociedade, além de entender a importancia do
cuidado, da comunicacado e do afeto nesse processo. A pergunta que orienta a
pesquisa é: Qual o papel da Comunicacdo no apoio aos idosos, as familias e as
cuidadoras?

Os procedimentos metodologicos usados para responder este
questionamento consistem em pesquisa bibliografica, com autores(as) dos temas
envelhecimento, cuidados, comunicacao e politicas publicas. Também foram feitas
entrevistas semiestruturadas com a especialista em envelhecimento do Distrito
Federal, Cosette Castro, do Coletivo Filhas da Mae, e Virginia Martins, enfermeira e
cuidadora de idosos na Capital. Entrevistamos, ainda, Jorge Duarte, pesquisador em
comunicagado e politicas publicas e Symone Bonfim, especialista em Cuidado e
Género.

Inicialmente, pudemos constatar nas entrevistas que as mulheres sao as
principais cuidadoras e, portanto, as mais afetadas, tanto fisica quanto
psicologicamente, nos cuidados com idosos(as) da familia. Ressaltamos a
necessidade de conscientizacdo da sociedade e dos gestores publicos para a
questao do envelhecimento. Por isso, € preciso implementar politicas publicas e de
comunicagao efetivas e acessiveis, além da efetiva valorizagao de redes de apoio as

pessoas idosas, seus familiares e cuidadores.
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Foi observado um grande despreparo em relagdo ao envelhecimento da
populagao brasileira. Em especial, identificamos a escassez de informagdes sobre
velhice e deméncia de uma maneira mais inclusiva. Desse modo, a dificuldade de
compreensao ou mesmo a falta de conteudos sobre o envelhecimento gera uma
complexidade em entender o cenario enfrentado.

Outro ponto que se destacou foi a desigualdade social existente também no
universo da tematica do envelhecimento, tanto em relagdo aos idosos quanto em
relagcao as cuidadoras. Assim, pessoas com baixo poder aquisitivo, de modo geral as
mulheres, enfrentam uma série de dificuldades ao se depararem com essa nova
realidade. Muitas delas sao forgadas a interromper suas atividades profissionais para
se tornarem cuidadoras informais, ou seja, passam a cuidar de seu familiar, perdem
sua principal fonte de renda e, muitas vezes, necessitam arcar com as despesas
pessoais e de quem cuidam.

Durante o processo de desenvolvimento da pesquisa, ficou nitida a
subvalorizagao social, profissional e econdmica enfrentada pelas profissionais do
cuidado. Muitas delas trabalham em condi¢des precarias, com jornadas de trabalho
longas e salarios muito baixos. Apesar de algumas conquistas como a Politica
Nacional dos Cuidados, muitos beneficios trabalhistas ainda ndo integram a
realidade dessas mulheres. Para além das cuidadoras formais, os cuidados
realizados pelos familiares sdo vistos como uma extensao das responsabilidades
domésticas, o que reflete um histérico cenario machista relacionado aos atos de
servico.

A questdo da desigualdade econdmica e social ndo € observada apenas em
relacdo as cuidadoras, mas também em relagdo aos cuidados necessarios para um
envelhecimento com saude. Hoje em dia, a promocdo desse ideal de
envelhecimento saudavel consegue abarcar apenas uma pequena parcela da
populagdo. S&0 poucos 0s que conseguem realizar atividades rotineiramente, se
alimentar de forma equilibrada, fazer terapia e ter acesso aos medicamentos
necessarios. Assim, o modelo positivo de envelhecimento é associado a estilos de
vida baseados no consumo de certos bens e servigos, exclusivamente dirigida a
classe média e alta.

Em relacdo a comunicagdo, percebe-se, nas respostas dos e das
especialistas, caréncia de campanhas sobre a conscientizagao do envelhecimento e

da deméncia. Essas informag¢des ndo podem chegar para a populagdo apenas uma
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vez ao ano, € necessario que ela tenha consciéncia que essa situacdo afeta
milhares de pessoas todos os dias.

A comunicagao institucional eficaz promoveria uma compreensao melhor
sobre o assunto, entretanto € muito importante lembrar que cada pessoa se
manifesta e reage de uma forma diferente, ndo ¢é possivel universalizar
determinadas tematicas. Um dos principais objetivos de uma comunicagéao eficiente
€ gerar uma maior necessidade de conhecimento sobre os fatores de risco, sintomas
iniciais e, principalmente, um diagndstico prévio. Desse modo, a familia consegue se
preparar melhor para enfrentar os novos desafios que vém pela frente. A partir do
momento em que as geragdes, principalmente as mais jovens, passam a questionar
e se preocupar com o futuro da sociedade brasileira, elas estardo mais aptas a lidar
com as complexidades advindas do envelhecimento.

Vale destacar que a parte mais desafiadora dessa pesquisa foi conseguir
separar o profissional do pessoal. A autora deste trabalho € mulher e cuidadora da
avd, o que gera uma identificagdo com o conteudo e questbes abordadas e
analisadas neste trabalho. Dessa forma, o maior motivador para a realizagao deste
estudo foi a vivéncia com a avo, idosa de 92 anos, diagnosticada com Alzheimer, e a
preocupagao com as futuras geragdes.

Apesar da importancia do conhecimento prévio acerca dessa tematica, a
assimilagdo sO aparece de verdade quando € preciso encarar a realidade da
deméncia no nosso dia a dia. E nesse momento que se revela a importancia do afeto
tanto para com os outros quanto para consigo mesmo.

O estudo sobre envelhecimento, deméncia e cuidado ndo se esgota neste
trabalho, uma vez que é necessario um maior aprofundamento e mais pesquisas
sobre estes temas tdo relevantes. Os esteredtipos e preconceitos presentes na
sociedade e na midia ndo levam a solucdes e sé criam dificuldades. E fato que a
populacao brasileira esta envelhecendo e, por isso, € necessario nos planejarmos

para o cuidado, o afeto e a comunicagao com os brasileiros(as) que envelhecem.
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APENDICES

APENDICE A - Transcrigdo de entrevista n° 1

ENTREVISTA COM COSETTE CASTRO

Formato: On-line
Tempo de gravagao: 1 h, 14 min 54 s

Realizada em 16 de dezembro de 2024

L: Conte um pouco da sua histéria e sobre o coletivo Filhas da Mae.

C: Meu nome é Cosette Castro, tenho 63 anos, sou uma senhora idosa e é
importante dizer isso, porque até posso ndo aparentar ter 60 ou 63, mas é
importante para as pessoas verem que a gente pode envelhecer de diferentes
maneiras. E que a nogao de envelhecimento hoje é absolutamente diferente de 15,

20 anos atras.

Minha formacao inicial é jornalismo, eu sou Doutora em comunicagdo pela
Universidade Autébnoma de Barcelona. Eu tenho pds-doc em politicas publicas de
comunicagao, eu fiz especializagdo em politicas de cuidado e género na América
Latina, quando eu comecei a estudar isso. Eu fiz psicanalise também, eu atendo em
clinica, porque eu pensei 0 que eu queria fazer a partir dos 50, o que eu faria nos
proximos anos. Eu sigo pesquisando, fui 23 anos professora universitaria,
pesquisadora da area de comunicacgao, principalmente comunicagao digital, inclusao

social nas midias digitais, que moldam os comportamentos das pessoas.

Minha mae teve Alzheimer. Eu cuidei dela durante quase 10 anos, foram 9 anos, 11
meses e 14 dias. Entdo foram quase 10 anos literalmente. Eu sou filha uUnica e
também tem uma situagao privilegiada no sentido que eu podia pagar. Como eu sou
filha unica, eu tive muito apoio das amigas e eu participava de um grupo que tinha
sobre cuidado familiar que, na verdade, era sobre Alzheimer. Falava da doenca,

dando todas as dicas: “como € que a gente troca a fralda?” Essas coisas assim, mas
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nao falava nada sobre cuidadoras, né? Quem cuida? A maior parte de nés éramos
mulheres se encontrando e sempre o tema era doenga. Ai a gente pensou quem
cuida de quem cuida?

Nés resolvemos criar um grupo que se chamou “Coletivo Filhas da Mae”, em
dezembro de 2019. Esta fazendo cinco anos de Coletivo e, a partir dai, na verdade,
€ que eu fui estudar sobre envelhecimento, sobre cuidado, porque cai de
paraquedas para todo mundo. Nao € igual, mesmo que a pessoa seja da area
médica, porque, em geral, casa de ferreiro, espeto de pau. E facil, mas n&o tem a
ver. E como ser psicanalista, ndo funciona dentro de casa, funciona para fora. E a

gente precisa de informacéo, inclusive nés temos médicas no grupo.

Eu acho que uma questdo muito importante que caracteriza essa questdao do
cuidado € que o cuidado familiar sem remuneragao, gratuito, ndo é considerado
trabalho. Agora, com a Politica Nacional de Cuidados recém aprovada no Senado,
ele passou oficialmente a ser considerado trabalho porque é trabalho. Ele é invisivel,
€ desgastante, é adoecedor, mas € um trabalho. Entdo acho que isso é um ponto
para nds. Sempre foi muito importante pensar o cuidado como trabalho, trabalhar e

atuar, fazer projetos pensando em dar visibilidade para essas mulheres.

Mas eu comecei a escrever sobre cuidado e envelhecimento ha pouco tempo. Faz
um ou dois anos. No blog que a gente tem no Correio Braziliense desde 2021, mas
artigo académico eu comecei depois, até porque ndo da muito tempo. Com as coisas
que eu tenho para fazer, parar. Artigo académico sao 15 paginas, entdo nao é a
mesma coisa. Mas estou fazendo agora, tenho feito. Como € que a gente pensa o
bloco filhas da mae? Porque acho que tem muito a ver, 0 que a gente pensa sobre
cuidado, como a gente faz comunicagdo através do bloco também. Eu publiquei
agora no Congresso sobre as estratégias de comunicagdo que a gente fez pro

Bloco.

Porque é dificil falar sobre deméncia, muito. E dificil falar sobre envelhecimento. As
pessoas acham que a gente vive num pais jovem e nds estamos em um processo de
envelhecimento extremamente rapido e sem politicas publicas suficientes. Até tem

politicas publicas, mas ndo tem orgamento para coloca-las em pratica. Entdo € como
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nao ter. Ja fez 21 anos do estatuto da pessoa idosa e metade ndo esta
implementada. Nés conseguimos aprovar uma lei aqui que € um trabalho do Coletivo
Filhas da Mae com o Férum Distrital da Sociedade Civil em Defesa da Pessoa Idosa,
que é a Lei Distrital 6926, que define a politica distrital para pessoas com Alzheimer
e outras deméncias. Esse é o carater inédito dessa lei no pais. Prevé prevengao de
doencas, promocdo de saude para pessoas cuidadoras de todos os tipos, as
familiares, as particulares e as que trabalham em ILPIs. Entdo ndo vamos falar s6 do
familiar. A gente defende o nosso lado e deixa o resto. E pensar num todo e, se vocé
observa, a gente fala no feminino. Se vocé ler o nosso blog, ele é todo no feminino
porque mais de 90%, em torno de 94%, sdo mulheres cuidadoras e, dentro desses
94%, 86% sao cuidadoras familiares gratuitas, que tém trabalho gratuito nao

remunerado.

Eu diria que ndo sdo so6 familiares. N6s do Coletivo colocamos uma outra categoria
que apareceu muito na pandemia, que sao as amigas e as vizinhas, principalmente
aqui no Distrito Federal, e os novos arranjos familiares. Também tem muita gente
que vai para outro estado, vem de outro pais e vive sozinho, ndo tem familiar. Eu
vivo aqui sem familiares. Entdo quem me ajuda € minha rede de apoio, minhas
amigas, minhas vizinhas. Se nao tem isso, ndo tem como sobreviver, inclusive
afetivamente. E uma estratégia de saude fisica e mental. E ai a gente incluiu no
Coletivo, a gente fala no feminino, nés falamos desse arranjo, desses novos arranjos

que inclui uma familia de afeto, uma rede de apoio que sao as amigas e as vizinhas.

E a gente escolheu o nome do Coletivo como Filhas da Mae, nao como Filhos da
Mae, para n&o dar visibilidade ao homem que nao ajuda. Porque as estatisticas nos
mostram, por exemplo, que os homens n&o cuidam. Eles ajudam, eles estao dentro
de casa, moram na mesma casa e dizem assim: “Ah, mas eu ajudo, eu lavo a louga”.
Ele ndo ajuda, ndo ta fazendo favor. A pessoa que mora tem uma
corresponsabilidade. Além disso, de eles nao ajudarem, eles ndo ajudam nem

financeiramente, nem materialmente no sentido de estar presente.

E ndés temos dados muito assustadores. No caso do cancer, que é bem
documentado, 67% das mulheres com cancer sdo abandonadas por seus maridos,

ou seja, ndo recebem cuidado quando estdo doentes. No caso, quando € o homem
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que esta com cancer, 96% [das mulheres] fica cuidando. Isso n&o é da natureza da
mulher, nés fomos educadas a cuidar, até porque era o espaco de visibilidade dentro
de casa, porque, até 50 anos, as mulheres ndo saiam, nao podiam trabalhar; até os
anos 60, tinha que pedir autorizagdo do marido para viajar. Se a mulher queria visitar
a familia em Minas, tinha que pedir autorizacédo para o marido mesmo que tivesse 30
anos, 20 e poucos. Ou pedir para o pai, se morasse na casa. Tinha que pedir
autorizacao para ir e para voltar. Se ele quisesse que a mulher ficasse na fazenda, la

no interior, seis meses, ela ia ficar porque ele ndo deu autorizagao para voltar.

Entdo é muito diferente pensar, em 2024, j4 vamos virar para 2025, essas
realidades. A mulher era muito dependente financeiramente, emocionalmente,
porque a gente é criada para pensar que sem um homem a gente ndo é nada. Nos
sabemos que isso € uma falacia, mas € assim, € isso. Olha, se esse cara ndo olhar
para mim € porque eu nao valho o suficiente, mas o que que eu fiz de errado?
Sempre recai esse peso para nos. E, entdo, numa sociedade que se imagina jovem,

mulheres que envelhecem tém um peso muito maior.

Vanessa Zanello, professora de psicologia da UnB, tem a teoria da prateleira
amorosa. Eu fiz o meu pds-doc na psicologia na UnB com ela. Ela é maravilhosa. Eu
tenho livros sobre como as mulheres cuidam. Quando a gente vai pensar: "olha,
como a gente € educada”, nés temos leis e um vocabulario que foi escrito por
homens, uma lingua portuguesa que foi escrita por homens. Entdo até pouco tempo
falar no direito humano era “os homens sdo todos iguais”, e a gente era uma

apéndice dos homens, porque a gente tava la em algum lugar. Faz 76 anos isso.

O préprio Estatuto da Pessoa Idosa mudou. E pessoa idosa, a gente néo fala idoso,
porque a gente ndo € apéndice, e também nao fala cuidadores porque os homens
nao cuidam. Cada vez que a gente fala isso, nds estamos reforgando o imaginario
de “ele é tao bom”, “ele visita o filho”, “tira foto no Dia dos Pais”. Nao dia do
aniversario do pai, depois de um ano apareceu. “Olha 13, ele tirou com a mae uma
foto”, mas nao vai no dia a dia para sair, para trocar a fralda, para dar banho, para
dar comida, para quando tem um surto psicético, quando ndo dorme a noite inteira

porque ndo consegue parar.
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Entdo noés precisamos dar nome. Comecga pelo nome do Coletivo, que € um
posicionamento politico, de género. Mesmo que as cuidadoras que participem, e
majoritariamente s&o mulheres, ele tem menos de 10% de homens, ndo sejam
feministas e jamais tenham pensado nisso, elas naturalizam muito. E a gente, todo
tempo: “Olha ndo € cuidadora, cuidadoras, e no maximo pode dizer cuidadora e
cuidador, se quiser levantar a bola dos homens”. O que é muito legal, que a gente vé
no Coletivo, é que esses menos de 10% que participam sao os homens jovens, sdo
voluntarios que dizem “Ah, eu sou uma filha da mae” e ndo perde a masculinidade
porque diz isso, porque leva na brincadeira. Masculinidade n&o esta em jogo. Agora,
se essa pessoa € um homem com mais de 50 anos, se ofende: “Eu ndo participo
desse grupo porque € um grupo que so fala de mulheres”. Entdo a gente faz muito

iSSO.

Eu me lembro, inclusive, quando a gente estava discutindo o nome do grupo, uma
das nossas amigas, das pessoas fundadoras, tinha um conhecido de uma grande
agéncia de publicidade em Sao Paulo e ela tem um cara muito bom na publicidade,
e pediu para ele toda contente ir Ia e perguntou “o que tu acha do nosso nome?” e
ele respondeu “ndo vai dar certo, imagina, ndo.” Eu comecei a rir ali e decidi que
seria esse nome. E uma das coisas que as pessoas mais falam que é essa

brincadeira que a gente faz.

A gente resolveu criar um bloco de carnaval e tinha gente que nunca tinha pulado
carnaval. Entao esta ai um bom motivo. E a gente criou o bloco em parceria com o
Bloco do Rivotril, que é o Bloco da Saude Mental aqui do DF e que ja tinha quase 10
anos de estrada. Queremos conversar, fazer uma parceria. Contamos o que a gente
pensava e eles abragaram. A gente criou, em 2023, um coletivo dos blocos da
Saude Mental, entdo tem bloco do CRAS, tem bloco do HUB da Saude Mental.

Trabalhamos com redugdo de dano, com diminuicdo de risco. Por exemplo, nds
fazemos caminhadas no Bloco. Entdo a gente vé todo o percurso de rua que a gente
vai fazer para ver se ndo tem nenhum risco para alguma pessoa que tenha alguma
deficiéncia, algum problema para andar, que seja cadeirante. Entdo tudo isso é

pensado, muito trabalhoso.



62

Entdo a gente foi criando, através do bloco, a ideia de ocupagdo da cidade, de ter
visibilidade e de atingir diferentes grupos sociais e geragdes, inclusive as geragdes
mais jovens. Porque, sendo, a gente fala sempre para o mesmo grupo de mulheres
que tiveram que se transformar em cuidadoras, que ja tem mais de 40 anos,
algumas ja sao aposentadas. Esse grupo a gente ja tem, ndés queremos chegar na
galera jovem. Até porque tem quase 100 tipos de deméncia, entre elas, o Alzheimer,
e uma delas é a deméncia precoce, que comega com 35, 38 anos e a maior parte

das pessoas nao sabe.

Quando a gente faz campanhas, e a gente faz campanha trés vezes ao ano, de
fatores de risco, sdo 14 fatores de risco sobre diferenciar o que € uma deméncia e o
que é envelhecimento natural. A diferenga esta em esquecer e perder o sentido das
palavras, o vocabulario diminuir cada vez mais, é progressivo. Entdo a gente da toda
uma série de 10 dicas para observar se o seu familiar estd apresentando algum

daqueles comportamentos.

Nas marchinhas de carnaval, falamos sobre a perda da memdria, do quanto é
importante a gente estar olhando para isso, de se perder as histérias familiares. Em
meio a tristeza, a mensagem que a gente quer mandar para a populagao e para as
pessoas que cuidam é que, embora seja um grande desafio lidar diariamente com a
deméncia, com a sobrecarga fisica e emocional, adoecimento das pessoas que
cuidam, da para ser alegre e brincar. Alias, é a nossa forma de ndo enlouquecer com
isso. Nos temos uma morte simbdlica diaria, € o seu familiar morrendo todo dia aos
pouquinhos que causa sofrimento e frustracdo. Assistimos durante anos uma morte
dupla e nos coloca em choque com a nossa propria morte. Sera que isso vai
acontecer comigo? Sera que eu vou sofrer? Gera medo, pavor, adoecimento,
angustia, transtorno depressivo, entdo isso tudo precisa ser levado em

z

consideracgao. E por isso que a gente faz as campanhas, faz palestra, vai para a rua.

Além do carnaval, a gente faz oficinas com pessoas voluntarias, oficinas de
customizagdo de camisetas, tiara, samba no pé. Vao diferentes geracdes e é
divertido, a ideia é encontro, ele cria vinculo afetivo. Entdo, a gente faz um lanche
compartilhado, cada um leva uma coisa, as pessoas contam um pouco as suas

historias. Tem uma oficina que a gente faz, que é muito legal, uma amiga voluntaria
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que da, de rosas de papel crepom. Entdo tem um cabinho que a gente pega
galhinho de arvore, faz a rosa de papel crepom, aprende a colar Ia e manda uma
mensagem: “Coletivo Filhas da Mae por uma sociedade do Cuidado”. Entado
comegamos: “A gente vive numa sociedade da violéncia, nessa sociedade, a cada
seis minutos uma mulher é estuprada, as cuidadoras familiares, quem cuida nao é

reconhecida, nem visibilizada, trabalha de graca.”

Existem pessoas cuidando ha 20, 25 anos, porque a longevidade € muito legal, mas
ela ndo chega soO para pessoas saudaveis, ela chega para pessoas com deméncias
e com pessoas com deficiéncia. Uma mae que criou um filho que nasceu com Down,
ela para de trabalhar ou paga alguém para cuidar, mas essa pessoa com Down que
antes vivia até os 40, 50 anos, agora esta indo até 60, 70. E essa mulher ndo parou
de cuidar nunca, ou seja, uma pessoa envelhecida que esta cuidando de outra
pessoa envelhecida com inUmeras necessidades. Ndo tem como ser saudavel, nem

fisica, nem emocionalmente.

Entdo o que a gente pode fazer s&do essas campanhas, fazer oficinas. Prévia ao
carnaval, nés fazemos um ou dois esquentas carnaval, nas semanas que antecedem
ao carnaval. Isso é muito legal, porque traz as pessoas. Temos o apoio da
Capivareta Repercussiva, um grupo maravilhoso de Fanfarra. Eles vao la e tocam
para noés, tem gente que leva familiares que ainda cantam, ainda podem se deslocar,
levam os familiares, ou ndo, vai s6 a pessoa que cuida. Mas quem tem consciéncia
ainda esta legal, é importante se divertir também. E uma coisa pessoal minha,
porque eu acho que as cuidadoras, elas precisam ter espacgos de vida propria, nao
nasceu grudada com a outra pessoa e elas sentem muita culpa de sair de casa, de
se divertir, de brincar, de dar risada. Isso acontece com qualquer doeng¢a, mas no
caso do Alzheimer, em que a gente vai acompanhando essa morte progressiva, esse

definhamento é mais forte ainda.

Entdo a gente faz as oficinas, tudo € voluntario; a gente faz os esquenta de carnaval
e depois a gente faz um cortejo pelas ruas da Asa Norte. Essa festa a gente comecga
a organizar as oito e meia da manha e acaba as seis e meia da tarde, porque a

gente vai dancar, vai pular e cansa muito.
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Nés temos um grupo de caminhadas, porque as pessoas que cuidam param de
cuidar de si mesmas. Entdo um exercicio gratuito € caminhar. A gente faz
caminhadas todos os domingos pela manha. Em geral eu coordeno, as vezes eu nao
posso ir e outro colega coordena. As vezes a gente faz parceria com o grupo
Caminhadas de Brasilia. A gente vai aprendendo e isso € muito legal. Esse nasceu
porque eu caminho, foi um projeto a partir da minha experiéncia porque eu
caminhava sozinha. Eu me lembro que, quando eu saia para caminhar, a minha mae
ficava com cuidadoras. Eu estava com a cabega cheia. Nao era caminhar s6 pela
questao fisica, era também pela minha questdo emocional. Era ali que eu pensava

como € que eu ia resolver tal coisa e sempre caminhada para mim foi isso.

Claro que uma caminhada em grupo é diferente, vai estar conversando com as
pessoas, vai estar conhecendo gente nova. Ndo € um espago para falar de
deméncia, nés estamos preocupadas com quem cuida, nés ndo queremos que uma
segunda ou terceira geragcao adoegcam também. Nés criamos espagos de promogao
de saude fisica e emocional. A gente tem um projeto de caminhada que foi
“Caminhos do Athos Bulc&do na Asa Norte” e também “Caminhos de Athos Bulc&o na
Asa Sul”. Envolve trabalhar e resgatar a memdéria da cidade, envolve arte, cultura e

caminhada urbana.

Com a pandemia, a gente realizou saraus virtuais de musica, poesia e informacéo,
convidamos pessoas de todo o pais, fizemos seis saraus, um deles foi um sarau de
carnaval. Eles duravam de duas horas e meia a trés horas, porque ficavamos
brincando e se divertindo. Foi uma coisa bem importante porque a gente dava
informagdes sobre deméncia, mas a gente ndo fica s6 na informacado sobre
deméncia. E diferente de todos os outros grupos porque 0s outros grupos que
existem no pais, eles estdo la para dizer: “Olha como troca a fralda, como da um
remédio, como veste a roupa, como faz isso, como faz aquilo”. N6és ndo, nossos

projetos sao para as cuidadoras.

Nés temos um grupo de WhatsApp que funciona das sete as dez da noite, todos os
dias do ano, onde a gente da informacao, dicas; as proprias cuidadoras dao dicas.
Nés temos um pacto no grupo de n&o poder dar conselhos. A gente diz “a minha

experiéncia com a minha mae foi...porque isso funcionou com a minha mae que tem
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tais caracteristicas”. Desse jeito, pode ou ndo, uma dessas sugestdes servirem para
a sua familia. Temos subjetividades diferentes, historias de vida, viemos de lugares
diferentes, entdo o que funciona para um pode nao funcionar para o outro. E nas
deméncias é muito claro isso. Os profissionais especializados dizem que existem
alguns parametros, mas n&o funciona com todo mundo, nem a medicagao funciona

para todo mundo. Entdo a gente sempre vai fazendo isso.

A gente tem o Instagram que € o Bloco Filhas da Mae, a gente ja deixou a marca
registrada. E ja teve gente que disse: “Ah, mas vocés n&o s&o sérias, fazem
carnaval’. E muito sério o que a gente faz, nosso Carnaval tem um objetivo de
divulgagao e de diversao, porque, se a gente nao se divertir, nao tem quem suporte
tamanho sofrimento. Também temos o blog no Correio Braziliense, onde, de vez em
quando, a gente fala sobre deméncia, mas n&o € a coisa que a gente mais fala, a
gente fala de envelhecimento saudavel e ativo, conforme a década do
envelhecimento, porque ser saudavel nao é igual para vocé e para mim. Eu sou uma
hipertensa crénica desde os 27 anos, entdo eu tenho que ter uma alimentagéo sem
sal, sem muita gordura. Eu virei vegetariana, por opg¢ao de vida também, por

acreditar nisso, mas também por cuidado.

A gente ta trabalhando a questdo do cuidado em varias esferas, mas também tem as
questbes das deméncias, nosso foco €, de um lado, a promocao da saude das
diferentes geracdes e, de outro, a informacgdo. Nos fizemos uma campanha para as
pessoas contarem suas histérias, 40 pessoas de diferentes lugares do pais
participaram. A gente nao fala s6 para o Distrito Federal, mas para as diferentes

regides.

Inclusive, nés estamos planejando uma campanha no proximo ano: “Cuidado nao
tem género. Ou n3o deveria ter”. E uma campanha para inclusdo dos homens na

corresponsabilidade do cuidado. O mais dificil € conseguir o dinheiro para realizar.

A gente tem rodas de conversa online, mas, de vez em quando, presencial. Nos
fazemos pesquisa; nés temos a primeira pesquisa sobre o perfil da pessoa idosa
com deméncia aqui no Distrito Federal e o perfil das pessoas que cuidam.

Conseguimos 608 pessoas cuidadoras participando da pesquisa. A nossa maior
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dificuldade foram as cuidadoras particulares porque elas tém uma fragilidade
econdmica muito grande e medo de serem demitidas. A gente faz campanha pelo
reconhecimento da profissdo de cuidadora profissional, por questdao de dignidade,
salario decente. E a reproducdo de uma desigualdade social. A gente faz projeto de

lei, propde a lei e aprova a lei.

A Lei 6926 foi aprovada em 2021, sancionada em 2022 e até agora nao foi
implementada, porque Ibaneis ndo tem interesse nisso. Entdo uma outra luta é
conseguir implementar isso. Precisamos ir para a Camara Distrital, Camara Federal,
tem que estar na Politica Nacional de Cuidado, na Politica Nacional de Deméncia e
em qualquer politica que esteja relacionada, de alguma maneira, a questdo de quem

cuida.

Outro produto que temos € um guia de agdes e servigos publicos tanto para as
pessoas idosas com deméncias quanto para as pessoas que cuidam. O que nos

mostrou que nao tem quase nada.

Nés ndo existimos sem 0s nossos parceiros, noés nao estamos sos literalmente.
Todos 0s nossos projetos séao pensados junto com outras pessoas, com outros
coletivos, com um monte de voluntarios. Tem toda uma organizagao por tras que €
absolutamente invisivel. A gente ta terminando de fazer o CNPJ, para conseguir

editais que banquem esses projetos incriveis.

L: Qual a importdncia da participagdao dos jovens nessa questido do

envelhecimento/deméncia, principalmente no futuro?

Uma das coisas que nao tem, principalmente no Distrito Federal, sdo os centros-dia
publicos, onde vocé possa deixar uma pessoa idosa, com deméncia ou sem
deméncia. Essa pessoa idosa precisa manter atividades, ir ao centro-dia, ter um
grupo de croché, ter um grupo para aprender a usar celular, fazer comida, fazer
ginastica. Com grupos, n&o individualmente, porque ter esse espago de
sociabilidade é essencial para que a pessoa idosa ndo adoecga, ou se ela ja esta
adoecida, ter um espago para que a cuidadora possa descansar, possa trabalhar,

possa fazer o que ela quiser, ficar de perna para cima olhando pro teto.
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Nés precisamos urgentemente de centros-dias publicos, Instituicbes de Longa
Permanéncia para Pessoas Idosas (ILPIs) publicas, que eram os antigos asilos. A
populagdo nao tem orgamento para pagar, nos precisamos de cuidadoras
comunitarias. Eu chamo de cuidadora comunitaria aquela pessoa que conhece todas
as familias. Forma e contrata essa pessoa para ajudar nas equipes de atendimento
domiciliar do SUS (Sistema Unico de Saude). Mas forma e paga uma bolsa para
essa pessoa trabalhar, ndo é trabalhar gratuitamente, essa pessoa vai poder ajudar.
Vai poder informar: “A dona Joaninha tem 92 anos, o filho batia nela e agora ela ta
sozinha aqui, € a comunidade que ajuda, ela estda com problema nos dentes e a
equipe precisa vir aqui.” Ou “A Maria, cuida dos filhos, dos netos e da irma que tem
deméncia, ela esta precisando de uma cadeira de rodas, tem que vir uma equipe
domiciliar aqui.”. Isso ja aliviaria, se as equipes domiciliares fossem redobradas e
pudessem ir na comunidade, e contassem com o auxilio dessa pessoa. Com
formagao, pode ser um homem ou uma mulher, pode ser jovem, 20% da populagéo
€ populacdo “nem, nem”, nem estuda, nem trabalha. A maioria sao filhos de
mulheres, que sdo mae solo, tém trés, quatro filhos, trabalham com baixa renda e
precisam que alguém fique cuidando. Eu tenho pacientes que sdo professoras de
escolas publicas, as meninas sdo chamadas a partir de nove anos, tém que ir la
cuidar de nao sei quem e pedem autorizacao para sair da escola. Elas se tornam

cuidadoras desde cedo, os meninos também tém que ajudar.

Eu acho que a universidade e os pesquisadores tém que parar de olhar desde o
mundo da economia, porque metade da populacao é informal. Mais da metade das
criangcas tém que ajudar de alguma forma, quanto mais fragilidade social, mais é
cuidadora desde cedo. E se a gente pensa que mais de 11.000 criancas e
adolescentes foram estupradas e tiveram filhos desse absurdo, criangas podem
morrer porque 50% nao tém o corpo formado. Ndo tem como pagar cuidado de filho,
porque € mais uma boca para comer, ndo tem formacgao para cuidado porque esta
sendo cuidada. A gente vive numa sociedade da violéncia num nivel em que, quem
é classe média, ndo tem a menor ideia. Quando se pensa numa categoria “nem,
nem”, a primeira ideia que vem é que eles sdo preguigosos e isso invisibiliza um

trabalho que ja é invisivel.
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Nas nossas familias de classe média, ninguém ensina filho e filha a trabalhar desde
cedo, porque ensinar a limpar, ensinar a lavar, preparar comida n&o € uma vergonha.
Ao contrario, sao ferramentas maravilhosas para nossa sobrevivéncia. Se a gente
aprendesse desde cedo educacao financeira, claro que entre familias que tém
orcamento, ndo com quem vive sobrevivendo o dia a dia, nés seriamos seres
humanos muito mais preparados. Seriamos preparados pro cuidado sem género,
quando eu falo do homem, eu também falo das mulheres que reforgcam o cuidado
como coisa de mulher. As que ensinam meninas, mas nao bota um boneco, uma
boneca nos bracos do filho, para naturalizar que ele vai ter responsabilidade um dia
se ele botar um filho no mundo. E por isso que os homens vdo embora, teve um filho
e diz assim: “Ai, eu ndo estou emocionalmente preparado.” e vai embora, nao

perguntou se a menina esta emocionalmente preparada ou nao.

A Maternidade nao € natural, ela € uma construgcdo também, porque nao venha dizer
que nasceu, olhou, acha bonitinho, mas vai cuidar todo dia, ver quantas vezes a
pessoa quer congelar o filho e jogar pela janela. Sdo desejos, sentimentos,
pensamentos naturais porque fala do nosso desespero, do nosso nao conhecimento
sequer conhecemos 0s nossos sentimentos e emogdes. Por isso, a importancia de a

gente trabalhar também nossos sentimentos e emogdes, como fazer terapia.

Noés fazemos um trabalho no Coletivo, que eu nao sei se vai ser feito esse ano, so6 se
tiver alguém que banque, porque nao da para pedir para as pessoas trabalharem de
novo de graga. Sdo rodas de cuidado e autocuidado. Nao é para falar sobre
deméncia, sobre doenga, nem nada, vocé chega la para falar sobre seu sentimento
hoje, chegou com raiva, com medo, assustada, frustrada e, compreender a
dindmica, a causa daquilo. “O cara estda me dando raiva, entdo eu t6 sendo
agressiva com todo mundo que eu vejo na frente, t6 jogando para frente a minha
frustracdo.” Quando nos damos conta disso e aprendemos mais sobre nés mesmos,
nos também temos mais condigbes de lidar com o0 mundo e com as pessoas no

geral.

L: Como vocé enxerga o papel da comunicagdo e processo do acesso a

informacao da sociedade?
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C: Nos trabalhamos no coletivo com a seguinte ideia, e eu escrevo sobre isso
também o tempo inteiro. A gente trabalha com o autocuidado e com o cuidado
coletivo. A ideia de cuidado, mas nao so o cuidado familiar, cuidado coletivo, porque
vai se expandindo. Nos consideramos o cuidar como direitos humanos, o direito a
cuidar, o direito a ser cuidada e o direito ao autocuidado. N6s acrescentamos mais
um ponto, que o direito a informagdo € um direito humano também, e que sem
informagdo nao adianta nada, porque nao chega. Vocé fica perdida nesse mundo,
nao da mais para ter amigas porque as amigas nao entendem, porque vocé nao tem
mais tempo de nada. O repertério comecga a ficar reduzido e so6 fala de deméncia.
Igual quando o filho nasce, eles sé falam de filho, € uma chatice, eu também ja fui
chata e depois eu compreendi minhas amigas. Eu disse assim: “Agora me aguenta

porque eu te aguentei.”

Entdo para nds, campanhas publicas sdo essenciais, serve para campanhas sobre a
seguranca das mulheres, sobre assédio, sobre estupro, sobre violéncia sexual,
moral, patrimonial. N6s temos pessoas idosas sequestradas dentro das familias,
filhos e netos, majoritariamente homens, ndo so violentam as mulheres e idosos,
mas também, sequestram o celular e o cartdo, entdo a pessoa recebe a sua
aposentadoria e eles que usam dizendo que estao ajudando, eles negligenciam. Noés
temos pessoas que sdo mandadas embora da sua propria casa, primeiro a familia
vai toda morar la para cuidar dela, ndo s6 uma pessoa. Tem muita gente
abandonada em hospitais, nas ruas, nds precisamos falar sobre isso, mas

precisamos falar urgentemente sobre envelhecimento.

N&Os precisamos preparar os jovens, ndo sé porque tem casos de deméncia, mas
tem cancer na adolescéncia e na juventude, que sdo os mais agressivos. E
necessario fazer essa promogéao da vida, individualmente, em comunidade e da vida
familiar. Somos todos corresponsaveis pelo cuidado durante todo o ciclo de vida. E
essencial trabalhar a memoéria, contar as histérias da familia e retornar aos albuns,
nao s6 quando a pessoa ja estiver doente. “V0, me conta essa historia, 0 que € essa
foto, como é que era?”. Quando eu dava aula na Catdlica, eu fazia um projeto com
os alunos, que era de comunicagao digital. Mas, eu dizia: “Olha, antes da
comunicagao digital tinha outros tipos de comunicacédo, entdo nés vamos trabalhar

geracionalmente”. Os alunos tinham que entrevistar pais, avés e bisavos, se néo
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tivesse av0, podia ser o tio avd, porque € da mesma geragédo. Eu elencava varios
itens de cultura, de comportamento, de tecnologia, de deslocamento, de grau de uso

de tecnologias.

Por exemplo: “Ah, como € que a bisavd e o bisavd se conheceram?”. “A minha
bisavé morava numa comunidade indigena e meu bisavd era branco, foi la e raptou
ela.”. Sobre tecnologia: “Minha bisavé, que ainda ta viva la na Bahia, ndo deixa eu
tirar foto, nem gravar video, porque ela acha que o telefone rouba a alma da
pessoa.”. Ai manda um videozinho da avo falando isso. Como € que vocé se
comunicava? Como é que as familias se comunicavam? “Minha bisavo e meu bisavd
na festa da igreja, mandava pelo auto falante, pela radio da igreja.”. Assim, vocé
mostra para os jovens de 18, 19, 20 anos, como é que era a realidade, os niveis de
dificuldade daquelas familias. Como é que elas vieram parar em Brasilia? Teve dois
alunos de Minas Gerais que eram de uma regido parecida. Descobriram que o avd
de uma delas tinha trabalhado para o avdé da outra e que o avd, que estava vivo
ainda, lembrava e comecgou a contar histéria sobre essa pessoa que o outro aluno

nao tinha.

Quando vocé trabalha o resgate de familia, se trabalha a comunicacdo, a
informacgao, a tecnologia, mas de geragdes passadas. Qual foi a primeira geragao
que entrou na universidade? Quando é que tiveram o primeiro computador ou o
primeiro celular? “Posso colocar minha irma de 7 anos nas entrevistas? Porque ela
ja nasceu com o celular e computador, eu so6 fui ter computador quando tinha 15, 16
anos. Meus pais s6 vieram ter computador quando tinha 36, 38 anos. Minha avo néo
abre o computador porque € muito complicado.” Entdo, se tem uma historia
geracional e isso € saude. E também o respeito pelas outras geragdes, as
dificuldades que as outras geracdes tiveram. Entdo, a gente tem que pensar em
outros projetos nas universidades, até para quando a gente chegar numa
organizacao, pensar: Quem sao essas pessoas que estdo na organizacdo? Como é
que vocé une elas? Como é que vocé pensa informacado para elas? Como € que

vocé trabalha a recepgao dessas informagdes? O que cada um escuta?
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APENDICE B - Transcri¢do de entrevista n° 2

ENTREVISTA COM VIRGINIA MARTINS

Formato: On-line
Tempo de gravagao: 19 min 11 s

Realizada em 7 de janeiro de 2025

L: Gostaria que vocé se apresentasse. Como surgiu seu interesse por essa

area?

V: Eu decidi fazer o curso de enfermagem quando a minha mae adoeceu. Ela teve
cancer na época e eu acompanhava muito ela, nos hospitais, nas consultas, nas
internacdes e eu me identifiquei muito com o trabalho. Me senti assim uma heroina
com jaleco. Eu me transformo realmente e me identifiquei com os idosos pelo
cuidado, pelo olhar deles. Nao so porque eles estao ali debilitados, mas pelo acolher
deles. E assim foi uma troca, foi indo e realmente sempre foram os idosos mesmo.
Quando eu comego a fazer um trabalho eu tenho que terminar, e, felizmente, € uma
continuagao. O nosso Brasil esta envelhecendo muito, nés temos uma populagao
muito grande de idosos. A maneira que eles te tratam, que eles te recebem é
gratificante demais, o olhar de agradecimento, um gesto de agradecimento, é

incrivel.

L: Vocé sempre trabalhou no Altevita ou ja trabalhou em outros lugares antes?
V: Ja trabalhei em outros lugares antes, ja trabalhei particular, em outras clinicas e
também home care. No inicio também ja trabalhei com adolescentes, depois eu me
voltei para a faixa etaria de idosos mesmo.

L: Como vocé vé a diferenga entre trabalhar na clinica e particular?

V: E uma grande diferenca porque uma rede de clinicas sdo varias unidades e é

grande, sdo varios idosos e em outras areas que trabalhei, em particular e home
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care, € sO um idoso. Na clinica sao varios idosos. Entdo vocé tem que lidar com
varias personalidades, nem todos s&o iguais. E por isso que eu falo que engrandece

muito o seu conhecimento.

L: Quais sao os maiores desafios e dificuldades enfrentados por vocés

cuidadoras de idosos?

V: Todo dia vocé ali convivendo com eles, todo dia é um desafio diferente pela
doenga, pelas comorbidades que eles tém. Entdo, as vezes, eu chego no trabalho e
falam “que bom que vocé veio”, “que bom que vocé esta aqui”. A maior dificuldade,
porque a maioria deles tem a deméncia do Alzheimer, é vocé ter que lidar com eles
todo dia, um pouquinho ali, conquistando eles um pouquinho de cada vez até vocé
conquistar a confianga deles. Muitos ali me procuram para qualquer coisa até para

manutengao de alguma coisa do quarto deles por causa da confianga que eles tém.

E ali tem de tudo, enfermeiros, cuidadores, pessoal da limpeza, da rouparia, da
cozinha e todos me procuram pela confianca que eles tém. A dificuldade que eu
vejo, que pra mim nao é dificuldade, é ter que lidar com eles todo dia como se fosse
um dia novo, todo dia € um dia novo. Nao existe continuidade porque pela doenca
eles esquecem o que eles fizeram daqui a 10 ou 5 minutos atras, o que eles falaram.
Quando vocé ta tendo um didlogo com um idoso com Alzheimer, ele esquece o que

ele falou, daqui a pouco vocé reencontra com ele de novo e € a mesma demanda.

Entao vocé tem que ter paciéncia, vocé tem que ter amor por aquilo. E € um desafio
para muitos, mas para mim nao €, acho que por tanto tempo trabalhar com eles. Eu
me transformo quando eu t&6 no meu trabalho, eu me sinto outra pessoa, uma
pessoa muito melhor, ver o carinho, o olhar de gratidao, um abrago. Ver que aquela

pessoa confia em vocé é surreal.

L: Diante do rapido envelhecimento da populagado brasileira, como vocé

enxerga o futuro do mercado de trabalho das cuidadoras?

V: Olha, a profissdo esta crescendo muito, a procura esta sendo intensa de

cuidados, tanto em casa como clinica. Inclusive no Altevita, por exemplo, além dos
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cuidadores da casa e dos colaboradores da casa, existem também os cuidadores
exclusivos, aqueles que estao ali s6 para fazer companhia. Porque, infelizmente, nos
da casa nado temos 100% da disponibilidade de dar atencédo ao idoso, do que ele
precisa porque, muitas vezes, ele precisa da companhia de um cuidador 100%
integral e as familias optam por dar também esse cuidado pro seu familiar. Além dos
nossos cuidados da Clinica, ter um cuidador exclusivo, para vocé ver que ha
necessidade, principalmente para aqueles que tém Alzheimer, o Alzheimer mais

avancado.

Eles precisam de atencao o tempo todo, muitos, dependendo do avanco da doenca,
esquecem o que € a boca, para que serve aquele objeto, aquele alimento. Olham
para o alimento e acham que € uma coisa para brincar ou uma troca, pega algum
lapis e acha que é para morder, para comer. Eu ja vi muitos fazerem isso, ndo sabe
diferenciar mais o0 que € o que, o que € para comer e 0 que nao é. Nao sabe para
que é aquela peca de roupa. A doenca é muito triste, mas vocé ter a disponibilidade
de fornecer os cuidados de um cuidador € muito importante. Eu acredito sim que a

profissdo esta crescendo e vai crescer com certeza muito mais.

L: Como vocé vé essa realidade do cuidado no servigo publico e a importancia
das politicas publicas para o envelhecimento da populagao de classes sociais

mais baixas?

V: A gente tem que ter esperanca de uma coisa melhor, que acontega isso, mas
infelizmente para aqueles que nao tém condi¢gdes, eu acho bem longe disso
acontecer. Acredito que o0s nossos governantes ndo tenham esse olhar para esse
publico. Temos muitos idosos ai que eles ndao olham; muitos idosos estdo
abandonados. As vezes a familia ndo tem condigbes de pagar o cuidador para
cuidar do seu bem, do seu amor. Temos os cuidados que o SUS fornece as vezes,
uma UBS fornece alguma fisioterapia, algum grupo social, como psicélogo, essas
coisas. Mas quem vai levar eles até os profissionais? A familia tem que trabalhar e,

as vezes, 0 recurso nao basta.

Eu tenho uma filha de 28 anos, ela pensa nisso e eu acredito que o governo tinha

que sim pensar nisso, mas trabalhar mais nos jovens, para que eles comecem a



74

pensar nisso, para cuidar mais dos pais, para trabalhar. A minha filha pensa nisso,
na minha velhice, € um diferencial, existe o diferencial. Mas a gente ndo pode perder
a esperanga. Se fosse pensar nessa preparagao, seria um investimento que teria

retorno, acho que se cuidasse mais, se fosse mais precavido.

Quando a populagdo adoece, o governo vai gastar mais, com medicagdes e outros
tratamentos, porque vao ser internados mais e o SUS vai acabar gastando mais, a
verba vai ser maior e se tiver uma prevencao seria mais viavel, teria menos custo.
Nao estdo preparados para isso. Nao sei se vocé esta pesquisando, mas o
Alzheimer ele ndo tem uma faixa etaria, agora vocé vé idosos com 65 anos que ele
ja tem um leve Alzheimer. Se a gente ndo tomar cuidado, daqui a pouco uma pessoa

com mais de 50 anos ja vai ter sintomas.
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APENDICE C - Transcri¢do de entrevista n° 3

ENTREVISTA COM JORGE DUARTE

Formato: On-line
Tempo de gravagao: 22 min 17 s

Realizada em 31 de janeiro de 2025

L: De que forma vocé acredita que a comunicagao publica pode contribuir com
a conscientizagao da populagdo sobre o envelhecimento e a deméncia e

também quais as estratégias mais eficazes para alcangar esse publico?

J: A ideia da comunicacdo publica € uma comunicacido voltada para o cidadéo,
voltada para a cidadania, ela busca fugir um pouco de uma ideia meio tradicional
que ta presente na estrutura de comunicacdo e na cabega dos gestores. Eles
acreditam que a comunicagdo € divulgar a instituicdo, o que a instituicdo esta
fazendo, divulgar reunido. Entdo a comunicagéo publica prega que a comunicagao
tem que ser feita nos termos do cidaddao. Quando se tem uma agenda, por exemplo,
de saude publica de Alzheimer, de outras deméncias, isso tem tudo a ver com
comunicagdo publica. N6s estamos falando de uma comunicagdo que busca
alcancar as pessoas que precisam ter informagcdo sobre como lidar com os
problemas que ela tem. E até pelo envelhecimento da sociedade, um maior nimero
de idosos, € natural, por exemplo, que doengas como Alzheimer e outras sejam mais

frequentes, mais comuns e, portanto, geram maior interesse.

A questdo € como eu seleciono, empacoto, formato e fago chegar nas pessoas
interessadas informagdes que as ajudem a tomar decisdes no dia a dia, que fagam
elas compreenderem. Temos um problema original, que é o fato de que a nossa
sociedade é basicamente iletrada. A nossa sociedade é uma sociedade de pessoas
com baixo nivel de informagéo, educagao formal e conhecimento geral. Entdo esse
esforgco tem que ser um esforgo considerando isso, as caracteristicas da sociedade
brasileira, que é uma sociedade que tem dificuldade com coisas muito basicas, muito

triviais. Imagina explicar para as pessoas como lidar com uma doenga complexa e,
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ainda por cima, que tem peculiaridades de pessoas para pessoas. Tudo isso € muito
dificil. Por isso € que eu tenho enfatizado muito que a questdo toda se chama

estratégia.

Por exemplo, o Ministério da Saude tem que ter uma estratégia de comunicagéo,
considerando a sociedade brasileira e considerando uma série de doengas, uma
série de prioridades. Ja em um hospital, por exemplo, ele tem que ter uma estratégia
de comunicacao especifica para dar atendimento as pessoas sobre essa questao.
Os médicos, e é interessante que eu acompanho via Google Académico, e vejo que
tem muito estudo de enfermeiros, particularmente, sobre como levar informacéao para

as pessoas sobre esse tipo de questao.

Eu acho que isso passa por uma espécie de multiplas abordagens e todas elas
estratégicas. O que é estratégica? A ideia de chegar a um resultado especifico.
Como é que faz para chegar naquele resultado especifico? E preciso saber o que
vocé quer, aonde vocé esta, qual é a estrutura que vocé tem. Entdo ndo tem uma
formula magica, ndo tem uma receita de bolo, tem que entender a situagéo, a

posi¢ao na corporagao ou da corporagdo no mundo, a missdo dessa corporacgao.

Qual é a missdo da UNB? Qual é a missao do médico? Qual é a missao do hospital?
Qual é a missao do Ministério da Saude? Alzheimer € uma prioridade na minha
miss30? E uma coisa que eu posso contribuir? Se eu posso contribuir, como é que
eu faco? Qual € a energia e o esforgo que posso colocar nisso? Que mobilizagao
vou fazer? Porque, quando a gente fala em UNB, por exemplo, pode dizer assim: “a
UNB tem curso de medicina, ela tem uma funcgao social’, mas ela tem um monte de
curso, ela tem um monte de fungao social. Por que o Alzheimer € uma questao que a
UNB tem que entrar? “Ah, porque nds temos uma coisa que a gente pesquisou aqui
que s6 nos sabemos. Nos temos que contar com o mundo. Ou porque a gente tem
um hospital universitario e essa € uma questdo importante para o hospital
universitario.” Cada instituicdo tem que tentar ver como ela se encaixa no problema

e ter uma estratégia de comunicagao para lidar. Entdo, ndo existe uma solugao.

Ah, posso falar: "A solugcéo é que a gente tem que ser mais didatico, a gente tem

que mobilizar as pessoas, a gente tem que ter mais recursos". Existe um monte de
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solugdo que nao leva a lugar nenhum, porque elas sdo especificas para cada
instituicdo. O importante é que as instituicbes que tém uma missdo, que tém
questdes, por exemplo, Alzheimer e outras doengas na sua missao, elas fazem o
que tem que fazer. A comunicacdo pode ajudar muito, ser fundamental, mas
depende de algum tipo de articulagdo interna, de priorizagédo e de discusséo interna

para que tenha algum engajamento e formulagdo de uma estratégia especifica.

O que nao vale é ficar falando essas coisas a toa por ai, porque todo mundo fala,
todo mundo € contra a pobreza, contra ter pessoas na rua, contra o desequilibrio
mundial, contra a bomba atédmica, contra um monte de coisa. O que eu faco a
respeito disso? A questado € o que a gente faz. E, por isso, eu acho que € importante
que isso seja especificado por instituicdo, cada uma delas vé como ela se encaixa

naquilo.

Eu trabalho na EMBRAPA. Por exemplo, fica claro que Alzheimer € uma doenca
importante e que as pessoas que se aposentarem tém grande chance de ter e que
vale a pena a instituicdo fazer alguma coisa a respeito. A gente vai ter uma
estratégia de comunicagdo especifica para isso, vai ser uma estratégia nossa.

Temos peculiaridades, caracteristicas que sao incomuns.

Portanto, a minha comunicagcao tem que ser voltada para as minhas caracteristicas,
a caracteristica do publico com que eu estou falando. Entdo, o primeiro passo é
definir a importancia disso na minha instituicao e se € uma questao central. Esse é o
convencimento que muitas vezes a gente tem que fazer. E depois ter uma estratégia

especifica adaptada a realidade da instituicdo em que vocé esta lidando.

L: Como vocé acredita que essa linguagem simples, abordada no seu trabalho
“Simplificar para Incluir’ pode garantir que essas informagées cheguem a

populagao de forma mais inclusiva?

J: Adotando, por exemplo, o modelo que eu falei, que uma determinada instituicao
resolve tratar desse assunto com um dos seus publicos porque considera que isso €
importante. A linguagem simples & uma ferramenta fundamental, ela empacota uma

coisa que a gente sempre falou, vocé acha até em Paulo Freire. A gente precisa
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falar a linguagem das pessoas. Precisamos nos adaptar ao mundo, comunicagao é
isso, comunicacao é falar e me adaptar ao publico. Se vocé vai, por exemplo, na
INTERCOM apresentar o seu trabalho para estudantes € uma coisa, se vai na
COMPOS apresentar o trabalho para aqueles estudantes 14, é outra coisa. O nivel

de exigéncia e de conhecimento é diferente.

Entdo, assim, a linguagem simples trata de tentar padronizar e simplificar uma fala,
considerando que as pessoas tém dificuldade de compreensao. E 0 mundo é assim,

a maior parte, eu diria 95% das pessoas tém dificuldade de compreenséo.

A linguagem simples pode ter um impulso absolutamente extraordinario com a
inteligéncia artificial porque, na pratica, basta dar o comando correto e ela consegue
transformar um decreto, uma legislagdo, qualquer coisa em algo muito simples,
qualguer um entende. Obviamente precisa ter um controle disso, checar, analisar,
mas, ainda assim, a inteligéncia artificial tem uma capacidade interessantissima de
garantir uma operacionalizagdo de qualidade na linguagem simples. Entdo nao tem
desculpa mais para o médico ou o cientista falarem que ndo sabem escrever
simples. Vocé nao precisa saber, a inteligéncia artificial escreve, basta dar o
comando certo. Entdo a linguagem simples € até algo que a gente historicamente
fazia na faculdade de jornalismo, é preciso fazer uma linguagem que o publico

entenda.

O conceito € o0 mesmo, o truque todo é que vocé esta falando isso para areas que
sdo muito rebuscadas, que sdao muito complexas, e que, as vezes, fazem questao
disso. Alguns juristas, alguns advogados, alguns juizes fazem questao da linguagem
empolada e complexa. Entdo o assessor de comunicagao pode pegar e tornar aquilo

em algo que qualquer pessoa entenda.

A linguagem simples € algo essencial, chegou tarde, demorou, porque € um negdcio
que tava muito diluido, mais ou menos como a comunicagdo nao violenta. La no
fundo sempre se falou, sé que tava muito solto, alguém pegou, empacotou, deu um
rétulo, qualificou um pouco, largou e fez sentido. Entdo, isso, no fundo, € uma
estratégia de comunicagao. A linguagem simples e a comunicagao nao violenta séo

estratégias de comunicagdo. Uma tentativa de pegar o que esta solto e organizar
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num quadro de referéncia util, simples, compreensivel e estruturado para as
pessoas. E, neste caso particular, a linguagem simples é algo que era importante,

mas agora se tornou imprescindivel.

Um exemplo interessantissimo € que a gente tem uma pessoa na familia que é
surda. Anteontem eu estava procurando um negocio de comunicagao e encontrei um
guia de comunicagcdo para qualquer pessoa falar com surdos. Estratégias de
comunicacgao para falar com surdos. Eu fui olhar e era genial, porque serve para mim
e para qualquer pessoa. Ali tem uma coisa que, muitas vezes, ja € feita

intuitivamente, mas esta muito estruturada.

Entao, esse tipo de conteudo, as vezes, esta faltando. Por exemplo, eu nunca vi um
guia para lidar com pessoas com Alzheimer, nunca. Se botar isso na internet,
pendurar num lugar legal, o Google identifica, o Google Academic identifica. Daqui a
pouco, isso esta sendo usado por, talvez, dezenas, centenas de milhares de

pessoas. Eu ndo lembro de alguém ter feito isso, talvez tenha.

Entdo, as possibilidades, hoje, sdo incriveis para vocé produzir uma informacéo de
qualidade, util e que melhora a vida das pessoas. Ha um potencial incrivel, porque
antes, se eu quisesse falar disso, eu precisaria fazer um livro sobre Alzheimer e era
complicadissimo. As pessoas tinham que escrever, ir para grafica, imprimir e
distribuir. Nao ia ter um alcance, por melhor que ele fosse. Hoje vocé pendura isso
na internet, qualquer um acha no Google. O problema que eu vejo é que tem muita
gente fazendo coisas assim, mas eu acho que ainda nao é o suficiente, eu acho que

ainda tem muito espaco.

L: Quais sdo os principais desafios relacionados a comunicagao publica, na

implementacgao das politicas publicas e dos servigos?

J: Quando se faz comunicacgdo, vocé tem que pensar na agenda das pessoas, na
prioridade das pessoas. Por isso, muita gente ndo presta atengdo no noticiario, ndo
I& nada, porque as pessoas precisam pegar o 6nibus, botar comida na mesa, cuidar
do filho, pagar os boletos. Entdo, o tempo das pessoas, por incrivel que parega, é

um tempo limitado. E o interesse é limitado, para o jovem, isso [0 envelhecimento] &
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um ndo assunto e ndo da para pensar que vai ser diferente. Para quem tem 50 anos,
continua sendo um ndo assunto, a n&o ser que alguma coisa dé algum tipo de estalo

e que torne aquilo uma necessidade.

Por isso, eu acho importante vocé deixar a disposicdo das pessoas, talvez dois
mecanismos. Deixar material disponivel, hoje €& facil fazer isso, por exemplo,
podcast, video, manual com orientagdes e deixar isso na internet. E outra coisa é

chamar atencao aos futuros problemas, colocar isso na agenda das pessoas.

Entdo vocé pode fazer essas campanhas em hospitais, postos de saude, tentar fazer
alguma coisa com uma agenda governamental que considere isso. E eu li isso essa
semana, que esse € um assunto importante hoje de saude publica, porque as
pessoas estdo ficando velhas e elas estdo tendo deméncia. Eu acho que li uma
matéria sobre deméncia e que falava que, a partir de certo momento, isso tem que
estar na agenda das pessoas. Isso tem que ser criado, mas quando se cria agenda,
tem que ter resposta. Mas hoje as pessoas pesquisam no Google, as pessoas

procuram la.

Entdo vocé pega e faz uma pagina na internet sobre Alzheimer e que vai colocar link
para livro de referéncia, identificar ou fazer entrevistas com pessoas, botar
recomendacgdes de videos, textos, um vasto material profissional, € possivel criar um
ambiente. Entado, tem que fazer uma curadoria, tem que avaliar se o material € bom,
consistente, certo grau de qualidade, porque vai criar isso. Eu acho que esse papel
de curador € um papel incrivel hoje, porque era uma coisa impossivel ha 20 anos

atras, 30 anos atras, hoje ele é incrivel.

Eu acredito que estratégia é esse tipo de coisa. Se é para fazer, faz em larga escala,
para um grande alcance. E é facil, consegue fazer nas suas horas vagas. Consegue
botar no ar um negdcio bacana e alcangar milhares de pessoas. Se alcangar uma
pessoa e resolver o problema dela, ja ganhou o dia, mas o potencial € de milhares,

s6 tem que fazer bem feito.
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APENDICE D - Transcrigado de entrevista n° 4

ENTREVISTA COM SYMONE BONFIM

Formato: On-line
Tempo de gravagao: 1 h 10 min 46 s

Realizada em 1° de fevereiro de 2025

L: Primeiramente, gostaria que vocé se apresentasse e contasse um pouco da

sua trajetoria.

S: Eu sou Symone Bonfim, minha graduacdo é em Letras e Direito, tenho mestrado
e doutorado em Ciéncia Politica e especializagdo em cuidado de género, voltado
muito para a area do envelhecimento. Profissionalmente eu trabalhei no Tribunal de
Contas da Unido, 20 anos como Consultora Legislativa da Camara dos Deputados
na area de previdéncia e assisténcia e com temas relacionados a direitos humanos,
como envelhecimento, deficiéncia, situagao de rua e, entre 2023 e 2024, eu trabalhei
um ano na Diretoria da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa Idosa, nessa

parte de técnica de politicas de protegéo.

L: Quais sdo as maiores dificuldades enfrentadas pelas familias e instituicées

em relagao ao envelhecimento e a deméncia?

S: Sobre envelhecimento e deméncia, eu entendo que faz parte do ciclo da vida.
Envelhecer, vocé envelhece desde que vocé nasce. Mas esse processo fica mais
acentuado, até dentro de uma classificagao social. Porque a velhice é dimensionada
socialmente, ndo so6 biologicamente. Vocé estabelece alguns marcos e o ganho que
a gente teve de longevidade, porque eu sempre considero que é um ganho. O
homem, a mulher e o ser humano sempre quiseram viver mais, ele conseguiu. Mas
eu brinco que ndo tem almogo gratis. Tudo na vida, mesmo para criang¢a. Eu acho
que falta um pouquinho pensar nisso. Cada fase tem suas perdas e ganhos. A
crianga, ela ta crescendo, tem o descobrimento, mas, ao mesmo tempo, tem uma

total dependéncia do outro, no sentido que vocé vai desenvolvendo ainda, as suas



82

crencgas, conceitos. A adolescéncia é um tempo de transformacdo, vocé sente
inseguranga, vocé tem muita pressdo, vocé comega, as vezes, nao sabendo fazer

escolhas, toda escolha tem consequéncia.

E é quando vocé passa a entender isso. Eu acho que essa fase das perdas €&
quando vocé sai da infancia para adolescéncia. Porque, na infancia, vocé nunca
considera que tem perda de nada, que vocé tem que escolher; alguém escolhe por
vocé. E o diferencial entre o adulto e a crianca é o direito da escolha, da sua
escolha. Quando vai avangando e, biologicamente, as doencgas, algumas doengas,
comegam a tornar frequentes, ndo para toda a populacdo, mas de uma certa faixa
etaria, pode acometer uns ou outros. A gente comecga, as vezes, a esquecer que
aquela pessoa que chegou ali € uma adulta e que tem direito de escolha em
qualquer situagdo, mesmo com a deméncia. E a gente tende, quando falamos da
invisibilizagdo da pessoa idosa, mesmo que ela ndo tenha a deméncia, a achar que,
a medida que a idade avancga, vocé vai deixando de ter direitos. Isso é preocupante,
porque a gente ainda discute pouco no Brasil. No mundo, talvez um pouco mais,

mas aqui ainda & muito incipiente e a gente precisa pensar nisso.

Quando eu fui assistir ao filme da Fernanda Torres, “Ainda Estou Aqui”, as pessoas
falam muito da questdo da ditadura, claro que é tocante, é chocante tudo o que
aconteceu. Ela foi uma mulher admiravel, Eunice Paiva, pela luta dela, por ter
reagido aquele sistema, mas, de uma forma até pragmatica ela ndo se entregou, ndo
ficou s6 em um lugar de reclamacgao. Ela atuou, tanto é que ela trabalhou depois
com direitos humanos. E ela desenvolve uma deméncia. E, quando terminou, me
veio a seguinte reflexdo, o nome do filme: “Ainda Estou Aqui”. Todo mundo que eu
converso, justifica o nome porque ela esteve, ela ndo se apagou, a reagao dela com
a morte do marido foi ndo se apagar, continuar lutando para dar uma vida melhor
para os filhos, para o reconhecimento de que ele tinha sido assassinado pelos
militares. Eu ja tive outra interpretacdo. Para mim, quando eu vi aquela cena dela
com a cuidadora, ela ainda estava la. Mas no sentido de ser humano, de pessoa, de
pessoa que tem uma histdria, que ndo é a deméncia que a define. E “Ainda Estou
Aqui” porque qualquer pessoa que tenha deméncia, ela € o conjunto de tudo que ela
viveu. Vocé nao pode diminui-la a condicdo da deméncia. A deméncia nao pode ser

maior do que ela. Entdo para mim ficou muito marcado, "Ainda Estou Aqui”, precisa
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ser tratada como uma pessoa que tem direito de escolha, tem os mesmos direitos

que as demais.

E o que a gente vé, ainda, € um apagamento. Se a pessoa tem apagamentos
cognitivos, socialmente ela € apagada. As pessoas nao consideram as
necessidades, o que ela gostava, a capacidade juridica dela. Nao € porque comegou
a ter Alzheimer que ela perdeu o senso total da realidade. Entdo, eu acho que a
gente tem um caminho ainda desafiador. Por mais que vocé tenha aprovado uma
Politica de Alzheimer, eu tenho pensado numa palavra que eu li esses dias sobre
como a gente tem feito politicas simbdlicas, porque elas ndo vao sair dali. Elas sé&o
feitas para dar respostas, como a gente falou, respostas midiaticas para alguns
grupos. Mas, se elas sao implementadas, elas tém um potencial de ter um impacto

positivo muito grande, mas vocé n&o vé movimentagao nesse sentido.

L: O que dificulta a implementagao das politicas publicas?

S: Quando €& que uma ideia entra na agenda politica? Tem trés fatores que
contribuem para que haja essa entrada. O primeiro seria: aquele tema é um
problema politico? Problema politico no sentido de: os tomadores de decisao, eles
se debrugcaram? No caso do Alzheimer, 0 niumero de pessoas com deméncia se
ampliando, a falta de estrutura publica, as familias sem condi¢cdes de cuidar. Isso
sdo condigdes. Ele s6 € um problema quando ha um olhar de quem decide. Ai vocé
pode dizer: "Nao, teve porque se transformou numa lei". Mas ai, construiram um
problema. O outro fluxo seria das alternativas para resolvé-lo. Esse das alternativas,
em tese, ele é posterior, € como se fosse uma sopa de ideias que vao se misturando
e que existe alguns critérios que se utiliza para ver se elas vao ter condi¢cbes de
atender o que se precisa. E o outro € um momento politico. Entdo, quem definiu

esse modelo, ele fala 14 como tem que ser.

E o que eu penso da politica de Alzheimer? Ta. Construiu o problema, muitas
pessoas tém Alzheimer ou outra deméncia, as familias ndo sabem o que fazer, o
sistema de saude nao esta preparado, nem a assisténcia social. Entdo o problema é
o0 aumento das deméncias e seu impacto na vida social, na vida da populagao. Ai

vocé vai para o momento politico. A politica foi sancionada em 2024, € um tema
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social. O Congresso vai tentando aprovar primeiro aqueles temas até de maior
interesse do governo, de maior impacto, talvez econémico, mas sempre sobra algum
espago para um tema social e acharam esse, até porque nao envolvia, na minha
leitura, recursos orgcamentais. Assim, a lei € programatica, o que foi aprovado. Nao
se fala ali o quanto vai se investir, ndo se estruturou a politica em si, vocé deu as

diretrizes, ndo adentrou para estruturar.

E a gente volta aqui para a questdo da solugdo. Eu acabei de dizer, na minha visao,
vocé teria que ter avangado, vocé teria que ter uma questao técnica, financeira,
aceitacao, ter uma comunidade que estuda o tema. N&o. De repente foi aprovado
sem muita discussdo. Ai o que que acontece? Vocé vai para a parte de
implementacgao e, se vocé pegar tudo que esta sendo aprovado, e a gente sabe que
€ uma posicdo do governo também, fica para regulamentagdo. Nao funciona. N&o
funciona porque as leis programaticas sdo muito bonitas, mas elas sdo um pontapé.

Tem que haver realmente aquela vontade politica de implementar. Falo a mesma
coisa e com tranquilidade da Politica de Cuidados, que eu participei. Eu elaborei
aquele primeiro projeto da Deputada Leandre, que € o que leva o nome e participei
representando um ministério do GTI (Grupo de Trabalho Interministerial). Mas dali
para implementacdo ha uma distancia estratosférica. Porque ali vocé falou que vai

fazer, vocé nao determinou grupos.

La vocé pbe como grupos prioritarios, pessoas idosas em situagdo de dependéncia,
pessoas com deficiéncia em situacdo de dependéncia, criangas, especialmente na
primeira infancia, cuidadoras formais e informais. Essa politica, e pelo que eu
acompanhei, falo sem medo de estar equivocada, o viés dela € muito mais de
género e ndo nos publicos alvo. E ai eu pergunto, quando eu falo desses cinco ai,
quem, hoje, na minha percepgéao, precisa mais urgente de execugao de uma politica
de cuidado? Sao as pessoas idosas em situagao de dependéncia. Mas eu questiono
qual é a condicdo dessa pessoa adulta, que tem uma patologia, alguma coisa
cognitiva que interfere em toda a participagdo social dela? Ela se tornou
dependente, para ela exercer seus direitos, para ela participar da vida, para fazer até

autocuidado, ela precisa de apoio.
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Esse numero a gente gosta muito de dizer “fulaninho fez 80, fez 100”. E muito legal,
mas pode ter outras consequéncias. A pessoa pode estar lucida, pode estar capaz
de permanecer no autocuidado ou pode nao ter, por diversas condi¢bes. Uma
sociedade desigual como a nossa, saiu ontem, na The Lancet, sobre
interseccionalidade e as deméncias do pais. Eu acho que isso € fundamental,
mostrar até essa atualidade da sua pesquisa. E ai eu fico pensando: sim, a gente
aprovou a politica, aprovou ja tem algum tempo, ndo saiu nada. Do que eu conheco,
porque eu tive a oportunidade de aprender, até de observar mais de perto durante o
tempo de executivo. Ao mesmo tempo que nés aprovamos essa politica, o Ministério
da Saude, t6 falando da visdo médica, ainda esta discutindo, terminou a consulta
publica, acho que fechou faz poucos dias, que era para as pessoas sugerirem
mudancas na Politica de Saude da Pessoa ldosa. E acho que ta mais que na hora, a
politica € de 2006. Porém nés aprovamos uma lei e queremos regulamenta-la sobre
politicas de deméncia. E como é que vocé vai fazer se vocé ainda esta estruturando
a base? Reestruturando a base? Vocé vai fazer uma completamente desconectada
dessa outra? Nao da, porque essa esta contida, que é aquilo que eu falo, grupo de

pressao.

Até meu objeto de pesquisa para o meu artigo € sobre quais seriam as condigdes, 0s
critérios a serem atendidos para que a gente conseguisse avangar na inclusdo de
uma politica de cuidados de longa duragao para pessoas idosas. Porque, quando eu
falo sobre cuidados de longa duragédo, sdo esses que devem permanecer, que
envolvem tanto a parte médica quanto a parte social, que é esse apoio das

atividades, de participacao social.

Entédo eu fico um pouco cética, talvez, sobre a implementacao, a efetividade de uma
politica s6 voltada para pessoas com deméncia, se a gente ndo ta conseguindo fazer
0 basico. Posso estar sendo talvez descrente, pode ser um momento, mas para mim
€ muito claro, se eu ndo consegui ainda reestruturar a Politica Nacional de Saude
para Pessoa ldosa. E ai eu insisto que a gente ta indo por um caminho que sao
escolhas politicas. Tem seus motivos. Outros paises da América Latina,
principalmente, ja fizeram, a gente prioriza a questdo da dependéncia. Por qué?

Porque a gente nado tem poupanca, a gente ndo tem recursos humanos, para fazer,
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para atender todo mundo, todo mundo que precisar do sistema, tanto para cuidados

preventivos, quanto para cuidados em questdo de dependéncia.

Mas a deméncia, ela pode ter razdes, origens genéticas, bioldgicas, mas a gente
sabe que a questdo da trajetéria de vida, dos cuidados preventivos, ele tem uma
influéncia, sim, no que vocé vai desenvolver no futuro, seja diabetes, seja deméncia,
sejam varias outras doencgas. E ai se vocé diz que eu s6 vou me preocupar quando o
vidro ja tiver quebrado, entdo, como que a gente vai, dentro da politica de cuidados,
de uma lei também programatica, equilibrar isso ai? Ter um tratamento prioritario? E
como eu acompanhei, eu sei que o raciocinio foi esse: eu ndo consigo atender, meus
recursos sao escassos, entdo vou priorizar esse. Mas, se eu so priorizo esse, eu
estou, de alguma forma, dando um estimulo negativo para que aumente esse
contingente e ndo que ele diminua, que seria o esperado. Se vocé faz politicas
preventivas, € uma, vamos dizer, uma escolha, talvez complicada, mas que faz parte

da vida publica.

E eu acho que o grande problema do pais, e que acontece na maioria das nagoes, é
governar para o futuro. Vocé governa para os proximos 4 anos. Porque qual o
grande objetivo do politico? Reelei¢do, no sentido, assim, de continuar no poder.
Entdo, por que eu vou me desgastar em pensar uma politica que ela seja
implementada gradualmente, mas que ela consiga atender a uma situagao que vai
ser concreta daqui a 15 anos? Sé que, se vocé nao fizer agora, vocé n&o vai
conseguir fazer depois. Tem coisas que vocé até consegue, com ag¢des mais
imediatas, mas essa nao, porque tem uma matematica por tras, que € a questao
demografica. Tem menos gente nascendo, tem mais gente vivendo mais. Entao vai
ter menos gente para cuidar. Menos gente para produzir e mais gente para vocé

apoiar. A conta nao fecha.

L: Vocé acredita que essa falta do acesso a informacgao, principalmente, para

as pessoas de classe mais baixa, afeta como esse assunto repercute no pais?

S: Com certeza. Vocé conversa com mulheres, homens, assim, na faixa de 50, a
preocupacgao preventiva assim da atividade fisica, controle de taxas, é praticamente

inexistente. Assim, as pessoas com a renda mais baixa, com a escolarizagao mais
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baixa tem muito aquilo do “ah, foi ainda atribuindo a Deus". Ali ndo, tira de Deus a
conta, porque o cuidado tem que ser seu. E ai me preocupa, porque eu acompanho
algumas contas no Instagram sobre 50+, 60+ e envelhecimento, e as pessoas
tentam colocar uma responsabilidade muito individual e n&o é. E publica. Tinha que
ser uma politica de informacao preventiva. Por que vocé nao informa as mulheres
sobre a importancia, nos ambientes da assisténcia social e da saude, sobre o
autocuidado, ndo s6 o cancer de mama, mas outros. Mulher ndo morre s6 de cancer,
morre de infarto, sdo as mulheres que tém mais deméncia. Entdo, quais seriam

alguns gatilhos que poderiam ser combatidos antes?

Um exemplo é minha mée que estd com a perda cognitiva leve, mas eu acho que
nao vai demorar a chegar no moderado. Ela precisa usar aparelho auditivo, ela tem,
mas ele enfeita a pia do banheiro. Falta o qué? Falta informagao, mas na idade dela,
da sua avd, é mais dificil essa mudanga. Agora, por que eu e pessoas da minha
idade nao podemos vencer o preconceito e marcar para fazer uma audiometria, para
acompanhar desde sempre a questdo auditiva. E usar um aparelho porque ele vai
me ajudar, inclusive, a evitar algumas doengas do envelhecimento. E como vocé
fala, ha informacéo, mas n&o adianta fazer s6 para quem ta ja com 60, vocé tem que
fazer breve, vocé tem que pegar pontos estratégicos do ciclo da vida. Comega aos
45. Vocé nao faz para cancer de mama? Alias, cancer de mama tinha uma consulta
publica, eu acho, para mudar a data do inicio de mamografia, o periodo e aumentar

0 espagamento.

E dificil, viu? Até me passaram um audio. Ela disse: "Gente, as pessoas est&o
pensando s6 era de 50, 60, que vai ficar de dois em dois anos. A incidéncia, o
extrato etario em que mais aumenta a ocorréncia de cancer de mama, ta a partir dos
45. Entdo, vocé tem que fazer antes. E 40 mesmo. Vocé t4 empurrando para
economizar, s6 que vocé ta criando uma bombinha reldgio ali. E € um tipo de

genocidio, né? Porque vocé vai matar os mais pobres.

A menina que trabalha comigo acredita em tudo que as pessoas dizem. Ela tem
enxaqueca, nao tem ido ao neurologista, fica pedindo para alguém numa farmacia
liberar escondido para dar um dinheiro para que ela tenha acesso ao remedio.

Quando ela nédo tem, ela fica morrendo de dor de cabeca. “Nao, porque eu to
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tomando uma garrafada de suco de uva integral com roma e outra folha”. Eu fico
pensando, “nossa, e a industria farmacéutica ainda nao descobriu esse remédio tao

maravilhoso”. Ou seja, ela € um exemplo claro da falta de informacéo.

Também tem a questdo do INSS. Essa pra mim é emblematico. E ai a gente entra
também na questéo digital. Vocé esta contribuindo quando vocé fez essa mudancga
radical, faz parte de uma tendéncia. Mas o governo brasileiro foi fazendo isso e
acelerou na época Bolsonaro. Vocé excluiu as pessoas mais velhas, a gente fala
que 60+, mas nao, a partir dos 50 ficou muito claro e também as pessoas menos
escolarizadas. Uma coisa, gente, para usar o WhatsApp, outra, entrar no sistema do
INSS.

Eu vivo para ajudar, agora mesmo t6 com dois aqui, eu fico com pena. Eu uso o meu
tempo, assim, se eu puder, acho que € uma questao civica, eu que tenho mais
informagdo. Eles entregam para todo mundo senha do GOV. O que é que acontece?
Quando o irmao dela morreu, eu disse para ela, “seu irmao era aposentado?”, ela
falou: "Era, ele era rural". “Entdo a esposa dele tem direito a pensao”. Ai ela "Nao,
ndo tem". Eu também tava envolvida. Vocé acredita que eles pagaram um
advogado? Para um direito que € claro dela. Claro que tinha que apresentar
comprovagao, que ela seria rural, tudo, mas ele tinha bens, ele, embora tivesse
morando na cidade, era aquela vida que tinha tipo uma chacara, uma terrinha la. Ela
pagou. Ai quando recebe, o advogado ficou com pelo menos metade do atrasado e
ainda ficou pagando. Ela ainda tava pagando. Fora os filhos que ficam tudo atras, ja

venderam tudo que o cara deixou.

Essa informalidade que existe na parte da populagdo mais de baixa renda € uma
coisa impressionante também. Ela foi |a para vender porque os sobrinhos estavam
pressionando uma coisa que o irmao tinha deixado no nome dela. Falei: "Mas ¢
assim, vai la e ndo tem inventario?". E a falta de informagéao, a questao digital pesa

muito.

E ai, na minha visado, o que € que o poder publico pode fazer? Ele tem que nao olhar
daqui, ndo pode ser de cima pra baixo, tem que ser de baixo pra cima. Como é que

eles se comunicam? Pelo WhatsApp. Entdo, eu tenho que procurar um tipo de
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comunicagdo que chegue neles. Que n&o seja fake news e que nao seja um golpe.
Eu sei que é muito dificil, né? Mas € o tipo de coisa, defesa civil que manda, teria

que ter alguma coisa assim, sabe?

Esse povo que liga para gente 10 vezes ao dia de telemarketing, se eles
conseguem, por que o governo nao pode pedir pro Ministério da Saude mandar para
as pessoas que estdo no SUS, mais orientagdes. Assim, eu acho que tem que
pensar, por outro caminho, aquele que vai para o CRAS. Se eu tenho a turma do
Centro de Convivéncia, se eu tenho mulheres vitimas de violéncia, por que eu nao
dou uma formagdo, uma orientagdo, vamos dizer, formagao digital, letramento
digital? Que é o que eu insisto. Eu vou dar, ndo é s6 para “Ah, eu vou gastar meu
dinheiro para ela ficar no WhatsApp?”. Nao, € para ter cidadania, ela exercer a
cidadania dela. Porque a partir dai, ela deixa de ser refém, ela pode ter acesso. Tem
lugares, acho que Recife ta fazendo isso, tem outros, mas Recife eu sei que ta. Ta
digitalizando o SUS. E legal pra gente, agora imagina para quem ndo sabe mexer.

As vezes, o nivel de escolarizacéo é aquele analfabeto funcional.

Esse senhor que eu estou ajudando, ele é porteiro da casa da minha irm&, do prédio
da minha irma. Ele tem direito a aposentadoria, ele ndo entendeu nada do que eu
disse. No outro dia, ele perguntou quando € que ia sair, eu disse que demorava, ele
nao conseguiria nunca, porque ele nao consegue entender. O letramento dele é
muito basico. Ai negaram, pediram os documentos, a gente mandou, negado. Ai ele
ficou super chateado, disseram que ele nao tinha o tempo e, na verdade, o INSS
informa o tempo que ele diz, mas foi analisado e estava faltando. Ele foi Ia porque
conhecia uma pessoa na agéncia. “Oh dona Symone, foi tdo bom, me atendeu tao
bem, foram uns anjos”. “Mas me diga, seu Ronaldo, o que eles fizeram?”.

“Arrumaram”. “Mas como eles arrumaram?” Ele nao sabia dizer.

E ai, ele disse: "O, mas eles disseram que tem esse numero aqui”. La eles abriram a
reconsideracdo, um recurso. E quando eu abro o recurso, o0 que é que ta dito?
“‘Apresente tais documentos”, os documentos novos. “Seu Ronaldo, qual o
documento novo que ele deu para o senhor?” “Nenhum”. “Eles mudaram, eu
conheco o INSS”. Falei: "Nenhum servidor, se ele disse que era a empresa que nao

depositou, ndo contribuiu, ta na carteira dele.” Entdo, o cara pode até ter deixado
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claro, consta da carteira a informacdo. S6 que essa questdo da contribuicdo € da
empresa. Um servidor nunca poderia ir Ia e mexer na contribuicdo, dizer assim:
"Olha, a empresa contribuiu". Nao, a empresa que tem que fazer. Em resumo, minha
irma, eu falei para ela: "Olha, eu ndo tenho condicdo de fazer nada, porque se eu
coloco os documentos que eu tenho, eu vou ter a mesma resposta". Ai ela marcou,
vai com ele, eu acho que essa semana ou a que vem, na agéncia, para entender

porque ele ndo consegue.

Estou com uma outra também que o marido morreu, entrou por pensao por morte,
com um advogado, Deus sabe qual. E negaram. SO que para ela ter a parte de
incapacidade, eu ajudei agora no final. O advogado botava de qualquer jeito o INSS.
Ai ela foi fazer uma pericia. Ai disse: "Ah, eles negaram". Muito bem. Ai passou
assim, eu passei um dia e entrei. Eles negaram pagar, ndo pagaram retroativo, que
era final de outubro a dezembro, mas eles concederam, a partir de dezembro, a
aposentadoria por incapacidade permanente. Eu falei: "Nao, vocé esta aposentada.
E olha, deposita”. Porque ela dizia que nao recebia, ela recebeu varios auxilios
doenga. Mas ela nado recebia, por qué? Porque estava na méo do advogado, o
advogado estava, segundo ela, ficando. Ela ndo sabia qual era a conta. Falei “Olha,
eu sei que nao tem nenhum problema cognitivo. Entdo, ta aqui dizendo que tal dia
vai ser depositado. Va nessa agéncia, retire o dinheiro e tome conta da vida. Porque
sendo vai continuar sendo refém”. Mas sem isso, ela nunca ia nem saber que ela

estava aposentada.

L: Nesse sentido, a questao da linguagem também influencia né? O
entendimento fica bem mais facil se a informagao for passada de forma mais

simples.

S: E, essa da linguagem simples, eu também sou super &, eu quero ter tempo até
para aprender, a fazer um texto. E foi interessante, eu tenho uma amiga que é
militante da causa da pessoa com deficiéncia, ela tem uma filha com Down. Ela me
pediu para ler um dos capitulos do trabalho dela, porque, como eu trabalhei na
elaboracao da LBI (Lei Brasileira de Incluséo), e eu que escrevi mudando cédigo, eu
mudei o Cadigo Civil, segundo ela, eu mudei a teoria das capacidades. Na

discussao, da doutrina, foi alterada a teoria das incapacidades. Mas o que eu quero
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chegar aqui é ela sempre defensora da linguagem simples. Falei: “vamos conversar
uma coisa, vocé nao é defensora da linguagem simples? Por que que vocé ta
fazendo desse jeito? Vocé fica nessa ansia de dar informagao demais, que até eu
me perdi aqui.” Ela disse que ai depois, quando eu falei, ela revisou e diminuiu.

Mesmo assim, ela ndo conseguiu tudo porque ela n&o ia ter tempo habil.

Mas € muito interessante como a gente volta para aquele modus operandi,
principalmente na area do direito. Se vocé quer chegar em alguém, vocé nao vai
chegar com um linguajar tdo rebuscado. As pessoas n&o vao entender. Ai ela foi
dando uma melhorada, mas € muito engragado, porque ela é a pessoa que mais
defende. Falei “E quando vocé escrever seu artigo, vocé vai ter que mudar essa
linguagem, se vocé quer que chegue para varias pessoas, linguagem simples é o

caminho”.

Quando vocé entra, por exemplo, no GOV, eu falo que, para dar letramento digital,
para mim tem dois benchmarking, para saber se funciona. E a pessoa conseguir
entrar, navegar no INSS e entrar no GOV. Primeiro € o GOV. Eu ja conversei na
época com o pessoal do MGI (Ministério da Gestdo e da Inovagdo em Servigos
Publicos). O cara falou “Nao, mas ta tdo melhor”. Mas s6 na visao técnica. O povo
nao sabe, deixa tudo na questao da confianga. A gente ta falando de uma coisa que
€ basica para o exercicio de direito, fundamental. Direito a Previdéncia, Direito a
Assisténcia, Direito a Saude. Como € que vocé faz o trabalho preventivo? Tem que

chegar e sair do lugar.

E a mesma coisa quando vocé conversa com a crianca. Vocé no alto e ela embaixo,
vocé ja pde uma distancia. Se vocé se abaixa, so de ta no olho no olho, € muito mais
provavel que a crianca te oucga, aceite e entenda o que vocé esta dizendo. Nao t6
dizendo que adulto seja crianga, mas é a logica de vocé sair da sua cadeira, da sua
zona de conforto, para se comunicar. Em relagdo & deméncia, tem que ser isso. E
mostrar para dona Maria, seu Z¢, que, se nao usarem aparelho auditivo, olha o que

que pode acontecer.

Antes de eu sair da Secretaria, a gente fez uma parceria com a Universidade

Estadual de Pernambuco. Fizeram um curso de letramento e o que chamou a
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atengdo era essa simplicidade. A propaganda era “Dona Maria, seu Z¢é, querem
aprender a usar o celular?” Nao vai falar de computador, ninguém tem computador.
“Quer nao cair no golpe do WhatsApp?”. Isso as pessoas entendem. Entdo, o que é
que falta? Informacdo. Porque eu sei, ai quando vocé vai conversar com
FEBRABAN (Federagao Brasileira de Bancos), ela fala assim: “Ah, mas ta la no
banco, no site.” Vocé acha que alguém entra no site do banco, para pegar

orientacao?

A gente tem que fazer paralelo em relagdo as deméncias. E ai a gente entra numa
outra discussdao em relagdo até a atendimento, a busca. Uma pessoa com
Alzheimer, ela € uma pessoa com deficiéncia, dentro do conceito de deficiéncia, nao
€ uma questdo so biologica, € uma questdo social. Porque ela nao participa, tem
muitos entraves para que ela consiga exercer direitos, principalmente porque ela ndo
tem apoio. Ai a gente entra na questdo da preparagdo de quem cuida. Vocé cuidar
de uma pessoa com deméncia, vocé tem que ter um treinamento muito mais

especifico, para respeitar a histéria dela.

Tem a questdo das etapas, mas tem a questdo da falta de estimulo. Ai vocé pode
uma pessoa para cuidar, que s6 quer dar remédio para ela dormir e fica no celular.
Nao é cuidar. A mesma coisa nas instituicdes. Vocé pde na instituicdo. E claro que
vai evoluir mais rapido, vocé tem uma pessoa para cuidar de quatro, sem formagao,

exausta, ganhando pouco. Vocé ndo cuida de quem cuida e quer resultados.

Como é que vocé quer conseguir um resultado diferente fazendo sempre a mesma
coisa? Que vocé sabe que nao funciona. Se funcionasse, ja tinha conseguido. E é
basicamente o que a gente ta fazendo com o envelhecimento, com as necessidades
de cuidado das pessoas. Vocé faz de forma homogénea, sem respeitar
individualidade, e quer o resultado sempre satisfatério. E importante o cuidado
centrado na pessoa, sobre o olhar unico que vocé tem que ter com o sujeito de
direitos. E que as pessoas ndo conseguem perceber, que pessoas idosas tém
direitos, pessoas mais frageis tém direitos e pessoas com deméncia continuam
tendo direitos. Enquanto ela estiver por aqui e ela ainda esta aqui, ela tem os

mesmos direitos que a gente.
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E ai é a questdo que a gente conversou sobre o modelo social de deficiéncia. Nao é
a pessoa que vai se adaptar, é a sociedade que vai se adaptar para que ela possa
participar. A medida que ela ta viva, ela precisa se comunicar, ela tem esse direito,

como medida preventiva.
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