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Resumo

O objetivo deste estudo qualitativo foi conhecer os desafios enfrentados por familiares
cuidadores de idosos atendidos na APAE/SUAS, lbipord/PR, 2020, durante a pandemia do
Covid-19. Mundialmente o grupo populacional de idosos foi o epicentro das contaminagdes
e mortalidades, considerados como grupo de risco. Os resultados desvelaram que os
cuidadores sé@o pessoas idosas e do sexo feminino; os idosos com deficiéncia estdo menos
ativos, com dificuldades de socializacdo; as familias apresentam dificuldades em propor
alternativas que melhorem a qualidade de vida deles, principalmente pela falta das aulas
presenciais. Esse tempo desvelou as fragilidades dos servicos e das politicas publicas de
protecdo a este segmento.

Palavras-Chave: Covid-19; cuidador; pessoa com deficiéncia intelectual ou multiplas.

Abstract

The objective of this qualitative study was to know the challenges faced by family caregivers
of the elderly assisted under the SUAS, Ibipord/PR, 2020, during the Covid-19 pandemic.
Worldwide, the elderly population group was the epicenter of contamination and mortality,
considered a risk group. The results revealed that the caregivers are elderly and female;
elderly people with disabilities are less active, with socialization difficulties; families have
difficulties in proposing alternatives that improve their quality of life, mainly due to the lack of
face-to-face classes. This time revealed the weaknesses of services and public policies to
protect this segment.

Keywords: Covid-19; caregiver; person with intellectual or multiple disabilities.
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A conjuntura mundial, a partir do ano de 2020, ficara marcado em todos os
continentes pelo impacto causado pela pandemia do Coronavirus-19 4, pelas consequéncias
e sequelas causadas, direta ou indiretamente, na vida das pessoas, especialmente 0os mais
vulneraveis, como os idosos que compdem um grupo de risco importante. E sabido que o
envelhecimento populacional é fato concreto e que nem todas as sociedades se prepararam
para este envelhecimento. A pandemia impactou significativamente a vida e a saude deste
grupo etério, agravando suas condicdes de vida e aprofundando as ja crescentes
desigualdades sociais e econdmicas, delineando um cenario muito preocupante.

Neste contexto, encontram-se instituicdes e profissionais que atuam diretamente com
esse segmento populacional e, dentre esses, a Associacdo de pais e amigos dos
excepcionais de lbipord/PR (APAE), cujos usuérios sdo pessoas de 0 a 60 anos, e
respectivos familiares, com objetivo de assegurar um servico com eficiéncia na qual o
assistente social e a equipe integrante se faz presente nesta instituicdo. Conforme o
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), a APAE de Ibipor@/PR se apresenta como
uma instancia de prestacdo de servicos de protecdo especial de média complexidade,
tornando-se essencial no enfrentamento da pandemia para o municipio.

Os servigcos socioassistenciais que foram oferecidos através do SUAS na APAE,
estdo pautados na Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS), Lei 8.742 de 07/12//93 -
Lei Orgénica da Assisténcia Social (LOAS), Resolucdo 109/2009 do CNAS que aprovou a
Tipificagdo Nacional dos Servigos Socioassistenciais, definindo a habilitacdo e reabilitagdo
da pessoa com deficiéncia no campo da Assisténcia Social. Na instituicdo em foco, os
profissionais — assistente sociais, psicéloga, secretaria e motorista — atuam na habilitagéo e
reabilitacdo da pessoa com deficiéncia intelectual do municipio, através de servicos de
protecdo social e defesa dos direitos, norteando suas a¢fes na qualidade e compromisso

continuo com a populagao usuaria.

2. DESENVOLVIMENTO

A partir da conjuntura atual diferentes desafios sédo colocados diante da condigédo
pandémica, seja na area da Saude, da Assisténcia Social, seja nos aspectos, politicos,
socioecondmicos, entre outros. Na APAE-Ibipora/PR tais areas desenvolvem atividades
direcionadas para a promoc¢ao de autonomia, inclusdo social e qualidade de vida da pessoa

com deficiéncia intelectual e, entre esses, os idosos portadores de deficiéncia intelectual.

4 O nome Covid é a juncdo de letras que se referem a (co)rona (vi)rus (d)isease, o que na tradugdo para o
portugués seria "doenca do coronavirus". J& o nimero 19 esta ligado a 2019, quando os primeiros casos foram
publicamente divulgados.”
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Segundo World Health Organization Active Ageing (2002), caracteriza-se como

deficientes intelectuais:
Pessoas que possuem limitagdes significativas, tanto no funcionamento intelectual
como nas habilidades interativas, sociais e praticas. Para a Organiza¢cdo Mundial da
Saude a deficiéncia intelectual é caracterizado pela deterioracdo de funcdes
concretas, em cada fase do desenvolvimento contribuem para o nivel global de
inteligéncias, seja ele cognitivo, de linguagem, de fungBes motoras ou de
socializac&o.

Nesse espaco, o trabalho se realiza a partir da troca de saberes juntamente com o
setor clinico, numa perspectiva da intersetorialidade, com equipe multidisciplinar, composta
por fisioterapeuta, fonoaudi6logo, psicéloga, terapeuta ocupacional dentre outros, mas,
também, com profissionais da Escola Jodo XXIIl, na qual os estudantes idosos estédo
matriculados, no Curso de Educacéo de Jovens e Adultos (EJA).

Na instituicdo em pauta sdo acompanhados um total de 364 usuarios com deficiéncia
intelectual e/ou multipla e transtornos globais do desenvolvimento, na qual 08 deles

possuem 60 anos ou mais, conforme quadro a seguir

Quadro 1 — Usuarios atendidos

Usuarios Atendidos
Idade dos Usuarios Quantidade

Criancas de 0 a 6 anos 51
Criangas e adolescentes de 7 a 14 anos 74
Adolescentes de 15 a 18 anos 25
Adultos de 19 a 34 anos 107
Adultos de 35 a 59 anos 99

Idosos acima de 60 anos 8
Total 364

Fonte: elaborado pelas autoras, 2021.

Refletir sobre o envelhecimento da populacdo brasileira, em geral, se constitui em
um desafio a ser enfrentado pela atual sociedade.

No ano de 2012 cerca de 810 milhdes de pessoas tinham 60 anos ou mais,
constituindo 11,5% da populagdo global. Projeta-se que esse numero alcance 1 bilhdo em
menos de 10 anos e que dupliqgue em 2050, alcancando 2 bilhdes de pessoas ou 22% da
populagéo global estardo envelhecida. (CARNEIRO, 2013 apud IBGE, 2008) — tal evento é
decorréncia dos avancos promovidos pela ciéncia e tecnologia, implementados,

principalmente, para a area da Saude.
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Nesse contexto, se faz imprescindivel um olhar atento para o envelhecimento da
pessoa com deficiéncia intelectual e mdltipla e/ou transtornos globais do desenvolvimento.
Segundo (SILVA, 2016 p. 5)

O processo de envelhecimento nos dias de hoje também deve focalizar no
envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual, j& que os avancgos cientificos
e sociais estdo permitindo o aumento da longevidade da populagdo em geral, e
favoreceram também o aumento da longevidade das pessoas com atraso no
desenvolvimento intelectual.

O processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual ou multipla e/ou
transtornos globais do desenvolvimento séo diferenciadas — dependendo da etiologia e do
grau de deficiéncia —, ndo acompanha a crescente expectativa de vida da populagdo em
geral, normalmente as pessoas portadoras de deficiéncia ocorre de forma precoce.

De acordo com o ultimo Censo de 2010, realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), quase 7% da populacdo brasileira possui deficiéncia em
enxergar, ouvir, caminhar e subir escadas ou apresenta deficiéncia intelectual, o que
equivale a cerca de 13 milhGes de pessoas. Em outros termos, é preciso considerar, a partir
das particularidades especificas, atencdo especial na area da Assisténcia Social, Saude e
Educacéo, para com tal contingente de pessoas.

Por extensdo, além das alteracdes de salude encontradas nessa fase da vida, a
prestacdo de cuidados diarios tem sido outro fator que tem possibilitado novas reflexdes
sobre o atendimento a pessoa com deficiéncia intelectual que envelhece. (BEKKEMA, DE
VEER, HERTOGH, & FRANCKE, 2015), pois os cuidadores estdo envelhecendo

conjuntamente.

Cuidadores familiares de idosos com deficiéncia intelectual podem apresentar
necessidades semelhantes a pessoa cuidada. Nestas circunstancias, os pais
atenciosos podem tornar-se fisica ou mentalmente doentes. Os problemas comuns
incluem a diminuicdo da mobilidade que implica em um maior comprometimento da
autonomia e da independéncia tanto da pessoa cuidada quanto do seu cuidador.

(BAUMBUSCH, PHINNEY & BAUMBUSCH, 2014).

Minayo (2021) alerta para a importancia de priorizar a forma como o cuidado vem

sendo atribuido as familias, em especial &s mulheres. Assim discorre:

Governos ao redor do mundo devem agir para construir uma economia humana [...]
gue valorize o que realmente importa para a sociedade, em vez de promover uma
busca interminavel pelo lucro e pela riqueza. Investir em sistemas nacionais de
cuidado para equacionar a questdo da responsabilidade desproporcional assumida
pelo trabalho de mulheres e meninas, adotar um sistema de tributagdo progressiva,
com taxas sobre riquezas, e legislar em favor de quem cuida, sdo passos possiveis
e cruciais a serem dados para uma mudanga. A Oxfam ressalta que se os cuidados
continuarem a ser, de forma naturalizada, obrigagdo da mulher, ela permanecera
alijada do mercado de trabalho, pois, hoje, 42% delas em idade ativa estdo fora do
chamado setor produtivo, enquanto o percentual dos homens é de 6%, segundo
dados apoiados pelo Research Group of the Crédit Suisse Bank. As atividades
invisiveis que essas mulheres exercem garantem o funcionamento da sociedade e
da economia, a0 mesmo tempo em que sua obscuridade e falta de reconhecimento
perpetuam a desigualdade de género e econémica. (MINAYO, 2021).
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Todavia é necessario compreender que além desses outros determinantes fazem
parte da vida dessas pessoas. Uma delas é a familia. A familia é o primeiro grupo social na
gual a pessoa com deficiéncia intelectual ou mdltipla tem contato. Segundo Silva (2016, p.
10 ) “As familias que tem filhos com deficiéncia intelectual com idade superior a 30 anos,
estdo presenciando o envelhecimento de seus filhos.” Mas, os pais desses também se
encontram envelhecidos.

Tal condicao implica em uma série de preocupacfes como: quem cuidara de meu
filho, pois quase sempre as instituicdes de cuidados, em sua maioria, vincula-se a pediatria
e ndo aos idosos comprometidos com alguma deficiéncia. Nesse contexto, o apoio familiar e
social torna-se ainda mais importante, pois varios sdo os imprevistos na vida de tais
pessoas, desde as situacdes de preconceitos, caréncia de apoio de outros familiares, da
rede social e do Estado. (ROSA, ALVES & FALEIROS, 2015).

Ante o exposto, se faz imprescindivel fomentar a discussdo, de forma participativa,
para elaboragdo e implementagdo de estratégias primordiais para o desenvolvimento de
complexos articulados de cuidados de longo prazo, com enfase num compromisso mais

claro das politicas publicas da sociedade brasileira com os deficientes.

3. RESULTADOS E CONCLUSOES

A pesquisa, de natureza qualitativa, com o objetivo de conhecer os desafios
enfrentados por familiares cuidadores de idosos atendidos no dmbito do SUAS da APAE de
Ibipord/PR, em 2020, se desenvolveu com base bibliografica e empirica, cujos resultados
relatamos nesse trabalho. A coleta de informacoes se realizou entre os meses de julho a
agosto de 2020, os quais apresentamos sucintamente, a partir das respostas obtidas
voluntariamente pelos cuidadores familiares, sujeitos da pesquisa e responsaveis pelo idoso
com deficiéncia intelectual e/ ou multipla atendidos.

A primeira fase da pesquisa foi verificar nos registros da entidade a quantidade de
pessoas atendidas, ou seja, a instituicdo presta atendimento a 364 pessoas com deficiéncia
intelectual ou multipla e/ou transtornos globais do desenvolvimento, sendo que dessas
pessoas 08 sdo pessoas idosas.

A segunda fase da pesquisa ocorreu através do contato telefénico com o convite
para participar da investigagéo e, na sequencia, aplicagdo de um questionario contendo seis
guestbes direcionadas de acordo com o objetivo — 0os desafios enfrentados por familiares
cuidadores de idosos no contexto pandémico do covid-19 — para as 08 familias identificadas
com idosos. Destas, 08 familias, 05 cuidadores responderam ao questiondrio, 01 contato

telefébnico ndo foi atendido e dois telefonemas indicaram ndmero inexistente.
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Posteriormente, foi realizada a sistematizacdo e interpretacdo das informacdes
obtidas. Das cinco familias selecionadas, trés idosos sao do sexo masculino e dois do sexo
feminino; com faixa etaria dos 60 ao 68 anos de idade. Em relagdo aos cuidadores,
constatou-se que quatro deles séo idosos, encontram-se na faixa etaria de 60 a 84 anos de
idade e apenas um tem menos de 60 anos de idade, a maioria é do sexo feminino, mées e
irmas, e apenas um cuidador é masculino na qualidade de primo; sédo idosos cuidando de
idosos com alguma grau de deficiéncia.

O Brasil, nas ultimas décadas estd passando por um processo acelerado de

envelhecimento, conforme visualizamos abaixo.

Grafico 1 — Progressao do envelhecimento no Brasil.
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Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenacéo de Trabalho e Rendimento, Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua 2012/2019.

Fonte: IBGE Conheca o Brasil — Populagéo, 2012/2019.

As modificacbes demogréficas apontam que a expectativa média de vida do
brasileiro sera de 75,3 anos de vida para o ano de 2025, ou seja, teremos uma populacéo
envelhecida com uma série de modificacbes em diferentes aspectos de sua vida. Tal
situacao torna-se alarmante se pensarmos na necessidade de apoios e subsidios para esse
segmento populacional ao mesmo tempo especifica e tdo diversa em suas individualidades
e na auséncia deles.

A organizagao familiar € dinAmica e os arranjos domiciliares mudaram com o tempo,

em consonancia com a mudanca social. Um crescente contingente de pessoas idosas optou
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ou foi induzido a morarem sozinhos ou distantes do grupo familiar. Desta forma, novos
padrées de comportamento, novos arranjos de vida e prolongada viuvez sem parentesco
estdo presentes. Esses novos arranjos geraram um grande ndmero de adultos idosos que
muitas vezes estdo cuidando de alguém no espago doméstico com pouca ou nenhuma
ajuda. (NEGRINI, et al, 2018).

Camarano (2020) ressalta que a crise provocada pela pandemia do Covid-19 e a
consequéncia do isolamento social afetou significativamente a vidas das pessoas,
chamando a atencao para a vitimizacdo da pessoa idosa nesta pandemia, pois foram os que

apresentaram maior indice de morte, conforme mostra o grafico a seguir.
Grafico 2 — Obitos com suspeita ou confirmacdo de COVID-19 por sexo e faixa etaria
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Fonte: Brasil. Portal da Transparéncia. Especial Covid-19, 4 abr. 2021.

Destaca -se, ainda, que o papel do idoso nas familias € pouco reconhecido, pode-se
falar que caso morra um idoso, uma familia entra na pobreza, pois muitos representam o
arrimo econdémico.

Para este estudo a realidade das familias ndo difere da realidade apresentada por
diferentes autores e pesquisadores do tema. No contexto familiar da APAE-Ibipord/PR, as
familias sdo compostas por mais de trés pessoas, cuja renda provém de aposentadoria (03)
e do beneficio da Presta¢éo Continuada (02). Esse recurso se destina, também, aos gastos
com os idosos com deficiéncia intelectual ou mudltipla e transtornos globais do

desenvolvimento.
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Retomando a exposi¢ao da investigacdo empirica e interpretada, apos tracar o perfil
desses idosos e de seus cuidadores familiares, o instrumento voltou-se a questdes
qualitativas em relagéo a esse momento especifico.

Indagados sobre como a vida tem transcorrido neste momento pandémico, os
cuidadores familiares foram unanimes em relatar que “[...] a vida piorou e que ocorreram
mudancas significativas neste periodo”.

Sobre os desafios de cuidar no contexto pandémico, os cuidadores familiares
relataram que a pandemia do coronavirus acarretou nos idosos mudancas significativas em
relagdo a socializacdo, ao comportamento entre outros.

[...] Apds a pandemia, o idoso PCDI °, mostrou-se mais depressivo, apds quatro
meses de pandemia, 0 mesmo s6 deseja ficar deitado e chora muito desde quando
parou de ir na APAE presencialmente. (Comparece na APAE somente para

atendimento com fisioterapia) e ainda assim, possui dificuldades para leva-lo.
(Cuidador familiar 1, m&e de 80 anos de idade).

[...] Os maiores desafios, que a familia esta vivenciando junto com o PCDI é nao
poder sair de casa como antes, ndo poder receber visita, ndo poder ir mais para a
APAE. Relatado que PCDI encontra-se mais calada e ndo sai de casa. Esse desafio,
junta-se ao fato da familia ter um familiar de 90 anos acamado, na qual demanda
também cuidados... (Cuidador familiar 2, irm& de 60 anos de idade).

[...] Permanece mais isolada. Quando estava frequentando a APAE (Escola) estava
mais feliz e alegre, tinha mais contato com as pessoas, esta mais quieta e fechada.
(Cuidador familiar 3, irma de 53 anos de idade).

[...] Ele quer ficar s6 dentro de casa, e assistir tv 0 dia todo. A maior parte do tempo
fica deitado. Antes quando frequentava a APAE (Escola Jodo XXIll), estava mais
ativo e alegre. (Cuidador familiar 4, primo de 66 anos de idade).

[...] O maior desafio neste momento é a ociosidade do PCDI, dificuldades com a
limpeza pessoal dele. Ele Ja ndo frequenta mais a APAE (Escola) ha algum tempo.
Somente parte clinica (Cuidador familiar 5, irmé&, 68 anos de idade).

Para melhorar o cuidado neste momento de isolamento social, os cuidadores
relataram algumas acoées:
[...] Em relacdo ao PCDI, a mée relatou que ira procurar ajuda da satde para filho

que so6 quer ficar deitado e tem muitas dificuldades em andar. (Cuidador familiar 1,
mée de 80 anos de idade).

[...] Para melhorar o cuidado nesse momento, familia tém conversado bastante com
PCDI, e assistido mais televisdo. (Cuidador familiar 2, irmé& de 60 anos de idade).

[...] Para melhorar o cuidado neste momento, foi comprado um tablete para ela que
entra no YouTube para assistir coisas relacionadas a religido, que é o que ela gosta.
(Cuidador familiar 3, irm& de 53 anos de idade).

[...] Relatou que para passar o tempo, ele limpa o quarto todo dia. (Cuidador familiar
4, primo e 66 anos de idade).

Apesar das cuidadoras relatarem seus contextos, a ultima cuidadora familiar —
cuidador familiar 4, irma de 68 anos de idade — ndo expbs o que vem sendo realizado neste

momento para melhorar o cuidado com o idoso.

®> PCDI — Pessoa com deficiéncia intelectual ou mdltipla.
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Os resultados mencionados acima possibilitaram conhecer os desafios que as/o
cuidadores familiares estdo enfrentando neste momento de pandemia do coronavirus.
Verificou-se que as pessoas com deficiéncia estdo envelhecendo juntamente com 0s seus
cuidadores e diante desta conjuntura sera necessario dialogar sobre o acompanhamento
destas familias, que fazem parte do grupo de risco, por serem idosas, mas também,
deficientes!

O futuro é incerto, pois ainda ndo ha a cura para a Covid-19. E necessario que 0s
governos, nas trés esferas de poder, possam organizar e propor estratégias de
enfrentamento para melhorar a condicdo de vida dos idosos e de seus cuidadores
familiares, através de informac8es e protecdo, principalmente, tratando-se de idosos com
deficiéncia intelectual ou multipla.

Neste sentido refletir sobre politicas de apoio as cuidadoras e aos cuidadores
familiares, sobre o papel do Estado do ponto de vista da acdo politica, € necessario; como
alguns paises que institucionalizaram ou estdo em vias de institucionalizacdo de apoio a
cuidadoras e cuidadores familiares em seus Sistemas de Seguridade Social. (MINAYO,
2021).

O assistente social, neste momento possui um papel relevante para as mediacdes
que se fizerem necesséarias. E possivel e desafiador resinificar e reinventar a acéo
profissional, trazendo a tona as complexidades de cada familia, para que desta forma, a
pessoa com deficiéncia e os idosos envelhegam com dignidade e respeito.

Consideramos, nos longos dois Ultimos anos de pandemia, alguns desafios para o
profissional de Servico Social, a partir das politicas publicas do SUAS e no interior
institucional. Um deles, refere-se a utilizacdo dos meios virtuais para a realizacdo de suas
atividades de trabalho, de atendimentos via Whatsapp, e-mail e telefone, diminuindo a
interacdo com os idosos e familiares, que por vezes ndo sabem utilizar os meios de
tecnologia. Outro, o enfrentamento da diminuigdo da rede de apoio, visto que a pandemia
alterou o modo de trabalho ndo apenas das instituicdes, mas dos grupos familiares e
comunidade, com repercussdes que voltaram-se também ao adoecimento fisico e mental
das familias e dos receios sobre como conduzir as ac¢des profissionais no ambiente de
trabalho, sem prejudicar a populacdo considerada de risco. Mais, a pandemia também
inseriu o desafio de acompanhar o cuidador familiar dos idosos, logo a pandemia alterou o
modo de viver e o poder aquisitivo das familias em relacdo aos custos basicos familiares,
como a manutencdo de despesas como aluguéis, agua luz, telefone e alimentacéo, na qual
evidenciou-se um agudizacdo da desigualdade social como fome e desemprego e a alta
demanda por necessidades basicas de familias acompanhadas pelo SUAS.

Por fim, este momento expressou a necessidade de uma maior interacdo e dialogo

entre as diversas politicas publicas e um maior comprometimento dos governos com acdes

9
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voltadas para um segmento que sé cresce, ou seja, as familias que cuidam no espago

restrito do lar.
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