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RESUMO

Este ensaio tedrico tem como objetivo discutir o trabalho informal de cuidadoras de pessoas com
deméncia, a partir da realidade brasileira contemporanea, e propor subsidios para uma politica
gue as valorizem. Para tanto, investigamos o modo como a dindmica do cuidado informal aciona
tedrico-politicamente nogdes sobre género, classe e raga, tomadas como dispositivos de analise
interseccional. No primeiro momento analisamos o conceito de ‘cuidado informal’ enquanto
fungdo culturalmente feminina, ndo remunerada, que acontece na invisibilidade dos lares. Em
seguida, lancamos um olhar sobre o agravamento da situacdo vivenciada pelas cuidadoras em
decorréncia das opressdes de classe e raca. Tal abordagem possibilitou a realizagdo de um debate
mais inclusivo e vinculado as desigualdades sociais existentes na realidade brasileira sobre o
cuidado informal, apostando na inseparabilidade estrutural do racismo, capitalismo e patriarcado.
Por fim, evidenciou-se a problematica do cuidado informal como uma questdo ndo apenas de
assisténcia a pessoa com deméncia como também as cuidadoras familiares, denunciando a
urgéncia de um sistema de protecdo social que o valorize como uma atividade remunerada que
garante o funcionamento da estrutura capitalista e situe as mulheres no portfélio de acdo social
do Estado, com politicas publicas transversais, de carater interseccional e antidiscriminatorio.

Palavras-chave: Envelhecimento, Deméncia, Cuidadores familiares, Saude publica,
Ensaio.

INTRODUCAO

As projecdes internacionais demonstram que, entre os anos de 2000 e 2050, a
proporcdo de pessoas maiores de 60 anos duplicard, passando de 11% para 22% da
populacdo geral do planeta. Em nimeros absolutos, este grupo avancara de 605 para 2000
milhGes no decurso de meio século (OPAS, 2018). No Brasil, segundo dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2011), a popula¢éo idosa é de 20 milhdes de

pessoas (55,5% mulheres), correspondendo a cerca de 10,8 % da populacgéo total. Esse
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indice tendera a aumentar a ponto que, em 2025, para cada 100 brasileiros/as menores de
15 anos havera 46 pessoas idosas (BRASIL, 2009).

Com esse envelhecimento acelerado da populacdo mundial, a deméncia tornou-se
um importante tema de salde publica, uma vez que afeta predominantemente pessoas
idosas, ocasionando transtornos para os pacientes e familiares nos niveis pessoal,
emocional, financeiro e social (BARTLEY et al., 2018).

Atualmente, existem cerca de 47 milhdes de individuos com deméncia no mundo
e a estimativa da Organizacdo Mundial da Saude é que sejam 150 milhdes em 2050
(OMS, 2020). No Brasil, h4 aproximadamente 1,5 milhdo de pessoas vivendo com
deméncia, sendo em torno de 7% dos/as brasileiros/as com 65 anos ou mais (NITRINI et
al., 2009).

Deméncia é uma condicao clinica que envolve déficit cognitivo grave o suficiente
para limitar a capacidade de uma pessoa de realizar atividades cotidianas (BARBERGER-
GATEAU et al., 2002), sendo a Doenca de Alzheimer considerada a causa mais comum
(LANE; HARDY; SCHOTT, 2017). Caracteriza-se como uma das principais causas de
dependéncia e incapacidade no envelhecimento patoldgico e esta associada a uma
expectativa de vida reduzida (TODD et al., 2013).

Cuidar de um individuo com deméncia pode ser desgastante emocionalmente,
além de gerar dificuldades para conciliar o cuidado em tempo integral com as
necessidades relacionadas ao trabalho, lazer e familia (ARGIMON; TRENTINI, 2006).
Os/as cuidadores/as familiares ou informais sao aquele/as que nao necessariamente fazem
parte da familia do enfermo, mas que assumem a responsabilidade de prestar assisténcia
continua, prolongada e sem remuneracdo (FERNANDEZ-CALVO et al., 2016). N&o
obstante, na maioria dos casos, o cuidado informal é prestado por uma Unica pessoa,
principalmente mulher (com frequéncia a filha), com idade entre 45 e 60 anos e coabitante
com o/a receptor/a de cuidados (TORIBIO-DIAZ et al., 2013; TRAPP et al., 2015;
VERBAKEL, 2018; ZUCCHELLA et al., 2012).

Ola cuidador/a experimenta frequentemente sintomas como culpa, raiva, tristeza,
fadiga, solidao, desmoralizacédo, ansiedade, depressao e disturbios do sono (FERRARA
etal., 2008; TREMONT, 2011; OH; RABINS, 2019). Em compara¢ao com outros grupos
de cuidadores/as da mesma idade, os/as cuidadores informais de pessoas com deméncia

fornecem mais tempo de cuidado e tém maiores agravos a salde (SCHULZ; MARTIRE,
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aumento nas despesas com conta de luz, materiais geriatricos e médicos, transporte e
adaptacdes estruturais em casa (ALVAREZ, 2001).

Em razdo das mulheres representarem cerca de 80% dos/as cuidadores/as
informais, torna-se urgente incluir uma perspectiva de género para analisar essa situacao
(CASCELLA CARBO; GARCIA-ORELLAN, 2020). Na sociedade brasileira, a
dindmica do cuidado informal € permeada por clivagens de género, classes sociais e
étnico-raciais que se interseccionam e recaem sobre os grupos socialmente excluidos.
Nesse sentido, é preciso uma andlise critica conjuntural na compreensdo de como as
opressdes de género, classe e raca dentre outras, se relacionam entre si e interferem na
vida de cada cuidadora.

Diante da relevancia social e para o sistema de satide do tema em pauta, este artigo
teve como objetivo discutir o trabalho informal das cuidadoras de pessoas com deméncia,
a partir da realidade brasileira contemporanea, e propor subsidios para uma politica que
as valorizem. Para tanto, investigamos o0 modo como a dinamica do cuidado informal
aciona tedrico-politicamente nogfes sobre género, classe e raga, tomadas como
dispositivos de analise interseccional.

METODOLOGIA

Este trabalho é delineado como um ensaio teérico de cunho reflexivo, o qual é
uma exposicdo metodoldgica sobre um assunto e apresentacao das conclus@es e hipdteses
a que se chegou depois de analisados os fenbmenos. Tal abordagem reflexiva permite
maior liberdade na construcdo dos argumentos, ao contrario da divisdo e ldgica
promovidas pelas metodologias cientificas tradicionais. A orientacdo é dada ndo pela
procura de respostas e afirmagOes verdadeiras, mas por questdes que conduzem 0s
sujeitos a uma reflexdo mais profunda (MENEGHETTI, 2011).

Ressalta-se que ndo se pretende cobrir aqui todo o universo relacionado ao
cuidado informal de pessoas com deméncia. Conforme aponta Larrosa (2004), o objetivo
central de um ensaio tedrico reside na experimentacdo do pensamento, da escrita e da

vida. Em um texto aberto que néo se finda, sempre em constante metamorfose sobre si

mesmo.




ISSN: 2318-0854

de
Envelhedmento Humano
1,12 e 13 de dezembro de 2021

RESULTADOS E DISCUSSAO

O conceito de cuidado decorre das expectativas socioculturais e continua a ser
parte das obriga¢des femininas nas familias brasileiras (MINAYO, 2021). Este lugar
ocupado histdrica e culturalmente pelas mulheres tem suas raizes em valores patriarcais
que impdem um regime de dominacdo-exploracdo masculina (SAFFIOTI, 2015). A
sociedade patriarcal atribui as mulheres o papel de cuidado e aos homens o sustento
econdmico da familia. Tal discurso normativo reduz as possibilidades de atuacdo da
mulher na sociedade, repercutindo na divisao sexual e social do trabalho e na vida das
mulheres de modo geral (NARVAZ; KOLLER, 2006).

No que tange a atencdo com a pessoa com deméncia, a questdo do cuidado
informal prestado por mulheres envolve uma gama de responsabilidades: pelo/a paciente,
pela prole, pela casa, pelos trabalhos domésticos, o que geralmente representa uma
sobrecarrega de dupla ou tripla jornada laboral. Destaca-se, ainda, que as mulheres nédo
apenas assumem o papel de cuidadoras principais, em sua maioria, como também
exercem a funcdo de cuidadoras secundarias ao auxiliar outras mulheres no cuidado
(KRMPOTIC; IESO, 2010).

Com efeito, a articulacdo do patriarcado ao capitalismo potencializa esse sistema
social de opressdo das mulheres (SAFFIOTI, 1979). Como cuidadoras, séo exploradas
pelo sistema capitalista, em virtude de o trabalho com o cuidado informal fazer parte de
um mercado gratuito realizado majoritariamente por mulheres, em que as relacbes de
dominacdo patriarcal sdo naturalizadas e subestimadas (CECCON; MENEGHEL, 2017).
Nesse cenario, o termo ‘cuidado informal’ torna-se objeto de criticas devido ao seu carater
de velamento social e econdmico (MINAYO, 2021). Discute-se no campo dos direitos
sociais que o cuidado deveria ser uma atividade remunerada, uma vez que, as atuagoes
invisiveis dessas mulheres garantem o funcionamento da estrutura capitalista, ou seja,
algumas pessoas s6 podem trabalhar porque existem as cuidadoras que doam sua forga de
trabalho para fornecer apoio a pessoa com deméncia. No Brasil, um estudo baseado nos
dados da Pesquisa Nacional de Amostra por Domicilio (PNAD) evidenciou que o PIB

nacional aumentaria em 10,3% caso o trabalho informal de cuidar, exercido
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majoritariamente por mulheres, fosse remunerado (BANDEIRA; MELO; PINHEIRO,
2010).

Além da exploracéo do trabalho feminino ndo pago ja mencionada, a situacdo das
cuidadoras de pessoas com deméncia é agravada pela vulnerabilidade social vivenciada
em muitas familias brasileiras (NASCIMENTO; FIGUEIREDO, 2019). Estudiosos
citaram dificuldades financeiras como um aspecto que afeta o processo de cuidar, na
medida em que imp&em uma série de limitacdes em funcéo da privacao de bens e recursos
(ALVAREZ, 2001; SOMMERHALDER, 2001), de tal modo que as despesas
relacionadas com os cuidados podem representar de 10 a 25% da renda média anual
liquida de uma familia (GEORGES et al., 2008). Neste sentido, disparidades sociais e
econbmicas exigem muitas vezes a coabitacao permanente, a necessidade de mais pessoas
de uma mesma familia trabalharem fora para garantir sua subsisténcia, a ajuda financeira
advinda do/as filho/as ou de outras fontes informais de renda etc. (SANTOS, 2003).

S&o mulheres que abdicam da vida pessoal, profissional, social e emocional para
ter uma existéncia unica e exclusivamente restrita aos cuidados da pessoa com deméncia.
Esta abdicacdo de si se reproduz em uma dinamica de exploracdo-opressdo perpetrada
pelos outros familiares, pela sociedade neoliberal e pelo Estado, conduzindo a situagdes
de dominacdo (imposicdo de cuidado) e de abandono, com reflexos na saude fisica e
psicoldgica da cuidadora (NASCIMENTO; FIGUEIREDO, 2019). Nesse cenério, a
mulher pode vivenciar um franco processo de desfiliacdo social que consiste em uma série
de fatos sucessivos que resultam no isolamento da cuidadora, entre eles: desemprego,
problemas financeiros, perda dos colegas e dos amigos e diminui¢do dos lacos familiares
e sociais (SAFFIOTI, 2015). Os efeitos do isolamento podem ser alarmantes e,
gradativamente, a desfiliada encontra-se na soliddo e perde suas referéncias de
pertencimento social (CASTEL, 2005).

De outra parte, relagdes étnico-raciais, incluindo suas implicacdes em termos de
discriminacdo e estrutura de poder, também imprimem sua marca nas condicdes de vida
das mulheres que realizam o cuidado informal ao sujeito com deméncia. Historicamente,
as barreiras impostas pelas desigualdades raciais e de género se interseccionam na
producdo de determinantes sociais na saude feminina, particularmente das mulheres
negras (GOES; NASCIMENTO, 2013). Em funcdo dessa interseccionalidade, para

refletir sobre o patriarcado deve-se considerar também a experiéncia do racismo na vida
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sexismo, mas o racismo permite que elas ajam como exploradoras e opressoras de pessoas
negras. Dados do Instituto de Pesquisa Econémica Aplicada (IPEA, 2013) apontaram que
entre as familias monoparentais femininas, as mulheres negras sdo a maioria no Brasil
(cuja porcentagem é de 51,1%). Nestes lares, muitas vezes, as necessidades com saude e
educacdo ficam aquém das demandas sociais (CARLOTO; GOMES, 2011). Vale destacar
que cuidadoras negras fornecem mais cuidados e relatam pior saude fisica do que as
cuidadoras brancas (MCCANN et al, 2000). Assim, na sociedade brasileira, as cuidadoras
negras sentem o desconforto da tripla discriminacdo das categorias raca, classe e género,
manifestando o carater interdimensional e hierarquico das relacdes sociais e a grande
heterogeneidade de campos de conflito (SOARES, 1998).

O debate produzido até este ponto escancara a problematica do cuidado informal
como uma questdo ndo apenas de assisténcia a pessoa com deméncia como também as
cuidadoras familiares. Os atuais sistemas de protecao social localizam as mulheres numa
situacdo discriminatoria e denunciam a necessidade de a cuidadora informal adquirir
posicdo no radar de politicas de salde e assisténcia social. No Brasil, esse tema ainda néo
entrou na agenda das politicas publicas, embora seja urgente devido ao aumento crescente
da populacdo idosa e, consequentemente, dos casos de deméncia. Cabe salientar que
embora este trabalho tenha direcionado a analise sobre o cuidado a pessoa com deméncia,
o cuidado sobre outros individuos (pessoas em situacao de deficiéncia, populacdo idosa,
cuidados com a prole etc.) ainda recaem sobre as mulheres. Portanto, é preciso direcionar
a atencdo as cuidadoras familiares no portfélio de acdo social do Estado, com politicas

publicas transversais, de carater interseccional e antidiscriminatorio.

CONSIDERACOES FINAIS

Este ensaio evidenciou a situagdo das cuidadoras familiares de pessoas com
deméncia no Brasil, a partir da proposta tedrica interseccional. Dessa maneira, género,
classe e raca compareceram como operadores de analises e categorias de interseccéo. Tal
abordagem possibilitou a realizacdo de um debate mais inclusivo sobre o cuidado

informal, apostando na inseparabilidade estrutural do racismo, capitalismo e patriarcado.
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das cuidadoras. De acordo com Hooks (1995), as mulheres brancas podem ser vitimas do
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dessa populacéo e a necessidade de uma politica de protecdo social clara que proteja a

pessoa com deméncia e a sua cuidadora informal.
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