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INTRODUCAO

O envelhecimento é um processo natural, mas pode viracompa-
nhado de vulnerabilidades e doencas cronicas, como as deméncias
(Transtorno Cognitivo Maior). A mais comum é a Doenca de Al-
zheimer (DA), mas existem outros tipos, entre os quais: deméncia
vascular, deméncia por corpos de Lewy, deméncia frontotemporal.
Estas condi¢cdes causam danos progressivos ao cérebro, afetando
a memoria, a linguagem, o humor, o comportamento e a auto-
nomia — principalmente em pessoas idosas, com 60 anos de
idade ou mais™ - e aumentam a probabilidade de incapacidade
e dependéncia na velhice®.

Por isso, em algum momento da doenca, havera necessidade
de auxilio total ou parcial de outra pessoa, em geral um mem-
bro da familia. Como a assisténcia nos cuidados é continua e
prolongada, ela causa alto custo social, psicolégico, fisico e
econdmico para essa familia, que muitas vezes é pequena, geo-
graficamente distante ou inexistente, além de sofrer com a falta
de conhecimento sobre a doenca.

No mundo e no Brasil, o cenario populacional é marcado pelo
aumento do nimero de pessoas idosas e por transformacgoes
na estrutura familiar. Esse fendbmeno do envelhecimento popula-
cional faz crescer também os casos de transtornos neurocognitivos,
evidenciando o desafio da insuficiéncia familiar.

Assim, torna-se urgente o desenvolvimento de redes de apoio
- grupos, pessoas e instituicdes que oferecem auxilio emocional,
técnico e pratico para o ato de cuidar da pessoa com DA". Em
especial, é preciso o fortalecimento de politicas publicas para que
a rede formal forneca principalmente apoio material, técnico e
financeiro, garantindo uma assisténcia abrangente e efetiva ao
doente e ao seu cuidador. Tais politicas devem manter a articula-
¢do com a rede informal de apoio, composta pela comunidade,
familiares e instituicdes ndo governamentais, como a Associacéo
Brasileira de Alzheimer (ABRAZz), dentre outras. Este Capitulo visa
informar vocé, cuidador familiar, sobre as redes de suporte formal
garantidas pelas politicas publicas atuais.
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PANORAMA DA DEMENCIA E POLITICAS PUBLICAS NO BRASIL

A deméncia é um desafio de satide publica global. Mais de 60% das pessoas com essa condicao vivem
em paises de baixa e média renda, e surgem quase 10 milhdes de novos casos a cada ano®. O Brasil, pais de
renda média-alta, enfrenta o envelhecimento acelerado da populacéo e a reducdo do suporte familiar. Nesse
cendrio, a urgéncia reside em integrar prevencao, diagnéstico precoce, acesso ao tratamento e suporte ao
cuidador.

Efundamental destacar que diversos fatores de risco da doenca sao modificaveis e evitaveis, tais como:
baixa escolaridade, perda auditiva, hipertensao arterial, obesidade, tabagismo, depressao, isolamento social,
inatividade fisica, diabetes, consumo excessivo de alcool e poluicao do ar?.

Em relacdo aos sintomas, a DA progride em trés estagios — leve, moderado e avan¢ado/grave — con-
forme detalhado nos Capitulos iniciais. A medida que a doenca evolui, as dificuldades na prestacdo do cuidado
tornam-se mais acentuadas, especialmente no ultimo estagio, que é o mais longo e complexo, impondo a
necessidade de vigilancia e cuidados ininterruptos. No ambito doméstico, o desafio ao assumir o cuidado
de um familiar com DA exige do cuidador:

+ Alteracdo na rotina familiar;

« Conhecimento de como lidar com as dificuldades diarias;

- Estrutura para a realizacao dos cuidados diarios e demais tarefas da casa;
« Suporte financeiro;

« Autocuidado.

A auséncia de formacao técnica, somada a natureza continua da assisténcia, gera vulnerabilidade para o
cuidador familiar, com consequéncias amplas:

» Impacto emocional - ansiedade, depressao, estresse cronico e sobrecarga;

« Impacto social - isolamento e perda de vinculos;

» Impactofisico e financeiro - esgotamento fisico, comprometimento dos recursos financeiros e, muitas
vezes, o abandono do emprego.

Para que o cuidado seja digno e humanizado, ele ndo pode depender apenas da boa vontade das fami-
lias; exige estrutura vinda das politicas de Estado. E urgente a garantia de programas permanentes (que
nao sofram interrupc¢des por mudancas de governo e dos gestores), suporte domiciliar e comunitario (apoio
técnico nas casas e bairros), além de sustentabilidade financeira (recursos continuos). Nesse sentido, o pais
avancou recentemente com legisla¢oes fundamentais:

» Lein° 14.878/2024 (Politica Nacional de Cuidado Integral as Pessoas com Alzheimer)®: Obriga
a criacao de linhas de cuidado especificas para a doenca, prevendo capacitagao e apoio psicosso-
cial a cuidadores e familiares, transformando o “cuidado invisivel” em politica intersetorial (integracao
entre diversos setores como salde, assisténcia social, previdéncia social, direitos humanos, educacao,
pesquisa, inovacdo e tecnologia).

« Lein° 15.069/2024 (Politica Nacional de Cuidados)®“: Estabelece o cuidado como um direito, vi-
sando reduzir a sobrecarga feminina e integrar servicos de salide, educacao e assisténcia, tratando
o cuidador como sujeito de direitos. Embora nao seja especifica para deméncias, organiza como o
Governo Federal de forma compartilhada entre Estados e Municipios deve apoiar as familias, o que
inclui as das pessoas com deméncia.
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Plano Nacional de Cuidados - Brasil que Cuida (2025-2027)%: Regulamentado pelo Decreto n°
12.562/2025. Este plano é decorrente da Politica Nacional de Cuidados para a efetivacdo das acoes
em nivel federal, estadual e municipal, e prevé a estruturacao e ampliacdo de programas e servicos de
apoio, como centros-dia e atencao domiciliar para pessoas idosas, dentre outras, e para cuidadores.
Nesse sentido, uma das a¢des é o projeto Cuidado em Casa que prevé servicos de atencao domiciliar
para pessoas idosas associado a estratégias para a reducao da sobrecarga do cuidador.

No nivel estadual e municipal, iniciativas progressivas também se destacam:

Estado do Rio Grande do Sul (RS): A Lei n° 15.820/2022, aprovada em margo de 2022, criou a Poli-
tica Estadual de Enfrentamento a DA e outras Deméncias®, que articula saude, assisténcia social,
direitos humanos e tecnologia para diagnéstico precoce e suporte. Estao entre as agdes implantadas:
curso de desprescricdo de medicamentos para profissionais da satide, curso de capacitacdo para cui-
dadores, Jornada de Cuidado Integral em Deméncia (encontro anual para a populacéo interessada na
tematica) e Programa Saude 60+RS (ambulatério multidisciplinar especializado e regionalizado para
atendimento de pessoas idosas frageis ou com deméncia).

Estado de Minas Gerais: A Lei Estadual n° 25.474/2025", sancionada em 12 de setembro de 2025,
assegura que individuos com DA tenham os mesmos direitos e beneficios concedidos a pessoas com
deficiéncia, facilitando o acesso a gratuidades, prioridades e suporte assistencial - como isencoes
de impostos ou prioridade em exames.

Distrito Federal: A Lei Distrital n° 6.926/2021®, sancionada em 02 de agosto de 2021, institui a politica
distrital para prevencao, tratamento e apoio a pessoas com DA e outras deméncias, seus familiares e cui-
dadores e da outras providéncias, garantindo o cuidado na rede de saude local.

Sao Paulo (Capital): A Lei Municipal n° 17.547/2021® institui, na Rede Publica Municipal de Saude
deste municipio, o Programa de Apoio as Pessoas com Doenca de Alzheimer e outras Deméncias e
seus familiares e dda outras providéncias.

Alguns projetos ainda aguardam aprovacao e implementagdo, como:

Projeto de Lei n°488/2023, do Estado do Ceara: Visa instituir a Politica Estadual de Cuidado Integral
as Pessoas com Doenca de Alzheimer e Outras Deméncias, ressaltando a articulagdo multissetorial
(saude, assisténcia social e direitos humanos).

Projeto de Lein°71/2025, do Estado de Sao Paulo: Visa instituir a Politica Estadual de Atengao Inte-
gral a pacientes com DA, lUpus e fibromialgia, fortalecendo a conscientizagao e o diagnéstico precoce.
Projeto de Lei n° 3.063/2025, em nivel Federal: Trata das atribuicdes dos cuidadores de pessoas
idosas e da outras providéncias. Em dezembro de 2025, foi aprovado pela Comissdo de Defesa dos
Direitos Humanos da Camara dos Deputados, mas segue aguardando aprovacao em outras etapas.
Projeto ReNaDe 2 (Relatdrio Nacional sobre a Deméncia - Fase 2): Uma parceria entre o Hospital
Alemao Oswaldo Cruz e o Ministério da Saude, buscando fortalecer o cuidado a deméncia no SUS.
Oferece oficinas para exercitar o cérebro e promover a convivéncia social para os pacientes e suporte
direto ao cuidador familiar por meio de estratégias praticas para o manejo do estresse e dos desafios
da rotina. Até o final de 2026, estd previsto entregar um guia pratico para capacitar profissionais da
atencao primdria no diagndéstico precoce e na orientagao das familias sobre a prevencéo de fatores
de risco modificaveis.
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Em resumo, o cuidado com a deméncia precisa e deve deixar de ser uma responsabilidade exclusivamente
doméstica para tornar-se um compromisso entre sociedade e governo, com foco no apoio profissional dentro
dos lares, conforme preconiza a Constituicdo Federal de 1988.

REDES DE SUPORTE E CAMINHOS DO CUIDADO

O modelo atual de cuidado a populacao estrutura-se pela integracao da Rede de Atencao a Saude (RAS), do
Sistema Unico de Saude (SUS), com o Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), seqguindo as normas da recém-
-estabelecida Politica Nacional de Cuidado Integral as Pessoas com Doenca de Alzheimer e Outras Deméncias.

No ambito do SUS, o suporte ao paciente e ao cuidador é estruturado pela Linha de Cuidado em Demén-
cia"?, Este protocolo define o fluxo (caminho) da assisténcia conforme os niveis de complexidade, visando
o diagndstico precoce e a preservacao, pelo maior tempo possivel, das capacidades da pessoa acometida.
Esta rede é composta por:

« Atencao Primaria a Saude (APS) - Porta de Entrada: Unidades Basicas de Saude (UBS) e Unidades
de Saude da Familia (USF), conhecidas popularmente como “postos” de satde. Sdo os locais ideais
na rede de saude para iniciar e acompanhar a pessoa com DA ao longo da progressao da doenca. Na
USF, as equipes atendem territérios especificos e realizam visitas domiciliares se a pessoa doente nao
puder se deslocar devido a complexidade do caso. O acesso na APS é por demanda espontanea (sem
necessidade de agendamento prévio).

« Atencao Especializada (Média Complexidade): Composta por ambulatdrios de Geriatria/Neurolo-
gia e Centros de Atencao Psicossocial (CAPS). Além de atender ao paciente, os especialistas orientam
as equipes da APS em casos complexos. O acesso ocorre via encaminhamento da UBS/USF ou de
servicos de emergéncia hospitalar.

» Atencao Hospitalar (Alta Complexidade): Hospitais gerais e de urgéncia para intercorréncias graves.
O acesso da pessoa idosa pode ser feito por encaminhamento da UBS/USF, do ambulatério de espe-
cialidades ou das Unidades de Pronto Atendimento (UPA) diretamente para o hospital, dependendo
da organizacao da rede de atendimento a saide do municipio.

» Sistemas de Apoio: Sdo servicos que oferecem diagnéstico por imagem, exames laboratoriais e as-
sisténcia farmacéutica para entrega de medicamentos.

« Atencao Domiciliar (Programa Melhor em Casa e Programa de Atencao Domiciliar a Pessoa Ido-
sa - Padi): Equipes do SUS atendem, no domicilio, pacientes em estdgio avancado da doencga e com
limitacao para se locomover até a unidade de saude, oferecendo suporte técnico e treinamento ao
cuidador familiar.

Em relacio ao Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS)"", 0 apoio vem da protecio social, da prevencéo
doisolamento da pessoa idosa e do adoecimento do cuidador pela sobrecarga. O acesso ocorre por encami-
nhamento dos servicos de saude, do Ministério Publico ou por procura direta. Seus componentes incluem:

» Centros de convivéncia: Oferecem atividades em grupo, oficinas de memoéria, rodas de conversa e
exercicios fisicos, visando desacelerar o avanco da doenca e fortalecer os vinculos (indicados para as
pessoas no estagio inicial da doenca).

» Centros-dia: Locais onde a pessoa idosa recebe cuidados durante o dia e volta para casa a noite. Pro-
porcionam manutencao do vinculo com a familia e suporte ao cuidador familiar durante o horario de
trabalho ou descanso (indicados nos estagios inicial ou moderado).

» Servicos de Acolhimento: Incluem as Instituicdes de Longa Permanéncia para Pessoas Idosas (ILPIs),
locais de moradia para pessoas idosas com diferentes necessidades e graus de dependéncia, seja por
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situacdes de risco, abandono ou por falta de condi¢des financeiras ou emocionais da prépria pessoa ou
da sua familia. O acesso é por requisicao da Assisténcia Social (como do CREAS, descrito mais adiante),
do Ministério Publico ou do Judicidrio.

Centros de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS): Unidades de protecédo basica para familias e
individuos em vulnerabilidade (situacao de risco). O foco da unidade é prevencao de riscos sociais e
fortalecimento de lacos familiares e comunitarios por meio de equipes de assistentes sociais e psicolo-
gos. Qualquer pessoa pode ir ao CRAS para obter informagdes sobre programas e servicos. Oferecem:

- Servico de Protecao e Atendimento Integral a Familia (PAIF) - acolhimento da familia, diagnéstico
das principais dificuldades e criacdo de estratégias de fortalecimento.

- Servico de Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos (SCFV) - atividades preventivas para pessoas
idosas em situacdo de vulnerabilidade.

- Servico de Protecao Social Basica no Domicilio - Acompanhamento domiciliar para pessoas idosas
ou com deficiéncia com necessidades complexas.

- Beneficios - Acesso a cestas basicas, auxilio funeral e programas como o Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC) e Bolsa Familia, dentre outros.

Centros de Referéncia Especializados de Assisténcia Social (CREAS): Apoiam familias e individuos
com direitos violados, como negligéncia, abandono ou violéncia fisica e psicoldgica. Por meio do Servico
de Protecao e Atendimento Especializado a Familias e Individuos (PAEFI), oferecem atendimento
psicossocial sigiloso e encaminhamento para a rede de protecao.

Além destes servicos, outras instituicdes compdem o apoio formal:

Ministério Publico (MP): Atua como fiscal da lei e protetor dos direitos. Fiscaliza ILPIs, recebe denuncias
de maus-tratos, solicita abrigamento compulsério (obrigatério) em casos de abandono, garante que
o curador (quando houve) esteja atendendo de maneira adequada a pessoa doente, conforme é sua
obrigacao legal. Pode ser acessado por qualquer pessoa.

Defensoria Publica (DP): Garante acesso a justica e assisténcia juridica gratuita. Atua na mediacao de
conflitos, nomeacdo de curadores (representam a pessoa idosa que nao consegue dizer sua vontade
ou quando ainda consegue, mas necessita de apoio formal —Tomada de Decisdo Apoiada) e processos
para garantir medicamentos de alto custo ou insumos (fraldas, suplementos) quando negados pelo SUS.
Conselho Municipal de Direitos da Pessoa Idosa e Delegacia de Protec¢io a Pessoa Idosa: Orgaos
especificos para a garantia de protecdo e denuncias de violacdo de direitos.

O cuidado prolongado gera sobrecarga fisica, emocional e financeira. Cuidador, para buscar auxilio, con-
sidere o quadro abaixo como um guia de consulta rapida.

Cuidador, é essencial evitar o seu esgotamento fisico e mental. Lembre-se de que, tdo importante
quanto cuidar do outro, é preciso praticar o autocuidado, buscando apoio emocional e zelando pela prépria
saude. Para isso, organize sua rotina, busque conhecimento técnico e, sempre que necessario, utilize a rede
formal disponivel.

Os prejuizos a satide do cuidador ndo sao uniformes; eles se intensificam de acordo com a condicao socioe-
condmica. A baixa renda e a escassez de recursos dificultam ou impedem o acesso a consultas, medicamentos
e intervencdes multidisciplinares (fisioterapia, psicologia, nutricdo, enfermagem, entre outros), essenciais
tanto para o cuidador quanto para o doente com DA, agravando o ciclo de adoecimento.
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Quadro 1. Necessidade de suporte e érgdo responsavel, Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil, 2026

Necessidade da pessoa idosa ou do cuidador Orgao Recomendado

Assisténcia e informacoes de satide no SUS (quando nao é caso de Unidades Basicas de Saude (UBS) ou Unidades de Saude da
urgéncia) Familia (USF)

Protecao por vulnerabilidade e risco social Centros de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS e CREAS)

Protecéo contra maus-tratos ou outro tipo de violéncia (suspeita ou  Ministério Publico (Promotoria da Pessoa Idosa), Delegacia

confirmada) da Pessoa Idosa, Conselho Municipal da Pessoa Idosa
Medicacao negada pelo SUS Defensoria Publica do Estado (Nucleo de Saude)
Regularizagao de curatela e mediacéo de conflitos familiares Defensoria Publica (Civel/Familia)

Negativa de beneficio do INSS Defensoria Publica da Uniao (DPU)

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2026.

CONSIDERACOES FINAIS

O cuidado na deméncia no Brasil exige ndo apenas aten¢ao ao paciente, mas também uma rede de apoio
sustentavel que proteja a satde fisica, social, mental e financeira do cuidador familiar. E fundamental
reafirmar que o cuidado ndo deve ficar restrito ao ambiente doméstico: é dever do Estado e da sociedade
compartilhar essa responsabilidade.

A rede de apoio formal apresentada neste Capitulo é vital para amparar as diversas necessidades que
costumam surgir simultaneamente, variando conforme o estagio da doenca e a configuracdo familiar. Con-
tudo, o cendrio atual ainda revela uma sobrecarga severa para as familias, muitas vezes agravada por falhas
estruturais no sistema de suporte.

Atualmente, existe um vazio assistencial que isola o cuidador em varias esferas: na familiar, pela auséncia
de divisao de tarefas; na profissional, por equipes pouco articuladas para oferecer suporte a quem cuida; na
sociedade civil, pela falta de atuacao das instituicdes; e na governamental, por politicas publicas que ainda
precisam de maior efetivacao.

Portanto, cabe ao Governo ampliar e direcionar recursos, especialmente para servicos publicos domiciliares
e comunitarios — como novos centros-dia, centros de convivéncia e ILPIs —, considerando o envelhecimento
populacional e a reducdo do tamanho das familias.

Ao cuidador, cabe o desafio de conhecer e buscar os recursos de auxilio disponiveis nas redes formal,
institucional ndo governamental, comunitaria e familiar. Esse suporte é um direito relacionado ao cuidado,
ao tratamento e a protecdo social. Quando precisar — e vocé certamente precisard —, busque ajudal!
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