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Resumo

Este texto discute a percepcao do decréscimo progressivo da autonomia
enquanto uma condigao que leva a revisao da imagem social da pessoa com
Doenca de Alzheimer. Realizaram-se entrevistas com 15 familiares e 8
gestoras das regionais da Associagdo Brasileira de Alzheimer. Os(as)
interlocutores(as) acionam uma concep¢ao da doenga associada a pessoa
social do adoecido e as trajetérias de vida, em que autonomia e declinio
marcam o enfrentamento pessoal e familiar com o adoecimento. O(a)
cuidador(a) sente os impactos da perda da autonomia e da qualidade de
vida diante do potencial do familiar em “poder ou ndo poder fazer” as
tarefas cotidianas. A perda da autonomia e o declinio demarcam o fim da
trajetoria de vida e o ingresso em mudangas, adaptagdes e negociagdes, em
que pensar novas perspectivas parece algo inalcan¢avel diante do
reconhecimento da fragilidade da vida.

Palavras-chave: doenca de Alzheimer; autonomia; declinio da vida;
antropologia da satde

Abstract

This paper discusses the perception of the progressive decrease in autonomy
as a condition that leads to the revision of the social image of the person
with Alzheimer’s disease. Ethnographic interviews were carried out with 15
family members and 8 regional managers of the Brazilian Alzheimer’s
Association. The interlocutors use a conception of the disease associated
with the sick person’s social life and their life trajectories, in which
autonomy and decline mark the personal and familial confrontation with the
illness. The caregiver feels the impacts of the loss of autonomy and quality of
life in the face of the family member’s potential to “be able or not be able to
do” everyday tasks. The loss of autonomy and decline mark the end of the
life trajectory and an entrance into a world of changes, adaptations and
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negotiations, in which thinking about new perspectives seems unattainable
in the face of the recognition of the fragility of life.

Keywords: Alzheimer’s disease; autonomy; decline of life; health
anthropology.

Introducao

O objetivo deste artigo é trazer alguns elementos acerca da experiéncia de
adoecimento e dos processos de sociabilidade na vivéncia com pessoas acometidas
pela doenca de Alzheimer, como resultado de pesquisa realizada junto as pessoas
cuidadoras e gestoras das regionais da Associa¢do Brasileira de Alzheimer. A Doenca
de Alzheimer (DA)* emerge como patologia em 1907, a partir de estudos do
neuropatologista alemao Alois Alzheimer. Estima-se que mundialmente 35,6 milhdes
de pessoas estejam afetadas pela DA; ja no Brasil, essa estimativa chega a 1,2 milhao
de casos, conforme a Associagao Brasileira de Alzheimer — Abraz (ABRAZ, 2022). A
mudanca demografica e o envelhecimento da populacdo mundial confirmam, a
medida que a expectativa de vida se torna mais elevada, o correspondente aumento
da prevaléncia da DA.

Em termos da biomedicina, a DA se caracteriza como uma doenca
progressiva, que afeta a memoria da pessoa acometida, a capacidade de orientar-se no
tempo e espago, acarreta dificuldades de comunicagao e raciocinio logico (chamadas
deficiéncias cognitivas), assim como desencadeia alteragdes comportamentais. Ou seja,
afeta a dimensao relacional da vida social, das relagdes intersubjetivas e da propria
subjetividade. Nas ciéncias sociais, integra o conjunto das chamadas doengas de
“longa duragao ou [...] compridas sao afli¢cdes que nao podem ser ‘curadas’, mas sim
‘controladas’ gracas aos avangos da biotecnologia e da medicina” (Fleischer; Franch,
2015, p. 13).

Na perspectiva biomédica, a DA chama a atencao em decorréncia de algumas
incertezas ou controvérsias a respeito do diagndstico, sendo a auséncia de nexo causal
fisico/corporal um aspecto tipico. Kucmanski et al. (2016) rebatem a ideia de
causalidade tnica e reforcam a possibilidade de convergéncia de diferentes fatores,
tais como traumas cranianos, genética, infec¢des virais, etc. Outro aspecto relevante
remete a0 componente genético e hereditario, definindo os tipos da doenga. Em geral,
o acometimento tardio ocorre em torno dos 60 anos de idade, enquanto a DA
chamada de precoce tende a ocorrer em torno dos 40 a 50 anos de idade; em ambas
pode haver recorréncia familiar. Alguns estudos, dentre eles o de Lock (2005, p. 217),
enfatizam que “ha mais de vinte anos que raros genes autossomicos dominantes estao
inevitavelmente associados com o que se conhece como ‘Doenca de Alzheimer
precoce’”. Esse acometimento em pessoas nao idosas, conforme referido acima,
alcanca apenas 5% do total de casos, de modo que a maior incidéncia reside na faixa
etdria acima de 65 anos de idade.

Outro aspecto a ser pontuado diz respeito ao diagnostico da DA,
caracterizado por longos itinerdrios e peregrinagao entre especialistas, tais como
geriatras, neurologistas e psiquiatras. Além disso, esse itinerdrio arrasta-se por anos

3 Considerada como uma sindrome em razdo das diferentes fases e processos de adoecimento;
manteremos a designacdo de Doenga de Alzheimer, conforme referendado pelas/os interlocutoras/es.
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de angustias e incertezas, precariedades e fragilidades, pesquisas e descobertas. De
modo geral, um itinerdrio de diagnodstico “envolve exames de imagem, testes
cognitivos e entrevistas com diversos profissionais sobre os tipos de dificuldades
enfrentadas no cotidiano” (Engel, 2017, p. 301). O diagnostico tardio e impreciso
provoca multiplas emogoes e dificulta o acesso a tratamento qualificado diante das
necessidades no enfrentamento da doenca.

Para as familias que vivem com uma pessoa com DA, sdo os aspectos
relacionais que chamam a atengao em razao das mudangas na vida pessoal, familiar e
social da pessoa acometida com a doenga. Eventos comportamentais, episddios de
esquecimento e disturbios da memoria, alteracdes nos hdbitos de cuidado de si
indicam que estd em curso um estado alterado nos modos de vida rotineiros do/da
parente ou familiar.

Com esses elementos, nossas inquietagdes aportaram em questdes relacionadas
a experiéncia social de conviver com uma doenca de longa duragio, progressiva e que
atinge a dimensao relacional da vida social, afetando esferas da vida pessoal, familiar
e interpessoal. Centramos no indicativo — segundo questdes de pesquisas ja
investigadas por autoras/es como Feriani (2017, 2019) — de que a perda de memoria é
um aspecto significativo na doenga. A correlacao entre DA e perda de memoria tem
sido usada recorrentemente no senso comum, inclusive de forma jocosa. Segundo
Feriani (2019), essa correlagao foi um aspecto considerado essencial para a visibilidade
da DA desde a década de 1980. Dentre as suas manifesta¢des, a categoria autonomia
tem sido acionada diante das dificuldades de realizar as atividades da vida cotidiana e
comportamentais, repercutindo, de forma intensa e significativa, na vida das familias.

Ao fazer uma busca nos sites relacionados ao tema do envelhecer ou
envelhecimento/ Alzheimer, o/a leitor/a se depara com termos como “independéncia”
e “autonomia”. Cabe ressaltar que cada expressao tem seu proprio sentido; assim, a
independéncia € descrita como a capacidade fisica e funcional, j& a autonomia
expressa a habilidade de gerenciar decisdes e planos, inclusive nas atividades
cotidianas. Problematizando a gramatica das deméncias, tomamos para reflexdao a
nog¢ao de autonomia das familias de pessoas com DA enquanto um “direito sobre seu
proprio corpo, o direito de viver, de estar doente, de se curar e morrer como
quiserem” (FOUCAULT, 1984, p.96), incluindo a capacidade de gestdao de decisoes
que refletem o direito a vida. Corroborando essa reflexao, Martins (2004, p. 22)
fomenta a ideia da autonomia* enquanto um processo de respeito a realidade de cada
um, o que inclui possibilidades de tratamento e modo de vida/conduta.

Metodologia de Pesquisa

Em termos metodologicos, o artigo fundamenta-se em pesquisa realizada
durante os anos de 2018 e 2021, de natureza qualitativa, respeitando-se os parametros
éticos relacionados a pesquisa envolvendo seres humanos. Foram realizadas
entrevistas com 15 familias e com 8 gestoras ligadas as regionais da Associa¢dao

¢ Mario (2023) apresenta uma leitura acerca da nogao de autonomia a partir da reflexao critica sobre os
determinantes sociais da satde, tendo a justiga social como referéncia, inspirada no pensamento do
alemao Rainer Forst. Atenta para a dimensdo politica da autonomia quando articulada com
diferenca, identidade e desigualdades. Apesar da instigante abordagem, mantemos o foco sobre
autonomia como parte da gramatica da doenga, definida pelo outro (cuidador/a, familiar,
profissional), na perspectiva cultural e moral do sujeito ocidental.
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Brasileira de Alzheimer, nas quais dialogamos acerca de tematicas relacionadas a
concepgao da pessoa com DA, a concepgao e gestao da doenca, as redes sociais de
apoio das familias, as relagdes com servigos e profissionais de saude e ao convivio
cotidiano com um familiar com DA. Os relatos foram analisados e compilados a partir
do processo de categorizagao de expressOes, experiéncias, sentimentos e impressoes
das familias envolvidas no atendimento no atendimento de pessoas com DA e de suas
necessidades. As falas dos(as) interlocutores(as) sao citadas ao longo do artigo como
F1, F2, F3 e seguintes quando oriundas das conversas com familiares; e G1, G2, G3 e
seguintes para relatos oriundos dos didlogos com as gestoras, indicando-se o estado
de residéncia de cada interlocutor(a).

Quanto aos perfis dos entrevistados, foram oito gestoras, com média de idade
de 57 anos, sendo a mais jovem com 36 e a mais idosa com 81 anos. Quatro sao
naturais do Rio Grande do Sul e as demais se dividem entre Pernambuco e Paraiba.
Seis possuem ensino superior com pos-graduagao e duas, ensino médio. Trés sao
aposentadas e as demais se mantém no mercado de trabalho. Quanto a renda,
recebem em torno de seis salarios-minimos, sendo a menor renda de dois salarios
minimos e a maior de quatorze. Em média, frequentam a Abraz ha 13 anos. No
entanto, uma das interlocutoras estava vinculada a institui¢ao ha 20 anos no momento
da entrevista. Duas gestoras nao tiveram ou nao tém integrante da familia com DA,
sendo que as demais seis tiveram familiares com DA, ja falecidos.

Quanto as(aos) entrevistadas(os) das familias, quatro sao homens e doze sao
mulheres, perpetuando a visdao do cuidado como voltado ao universo feminino. Entre
os homens, trés sao filhos e um é conjuge de familiar com DA. Entre as mulheres, onze
sao filhas e uma ¢ nora de pessoas com DA. Em média, essas pessoas tém 53 anos,
sendo que a mais jovem tem 21 anos — com mae com DA precoce — e o mais velho, 83
anos. Oito possuem ensino superior, sendo uma pos-graduada. Os(as) demais tém
ensino médio completo. Quanto as rendas, em média recebem cinco saldrios-minimos,
sendo a maior renda de quinze saldrios-minimos e trés interlocutores com a menor
renda de um salario-minimo e meio. Em média, frequentam os grupos da Abraz ha trés
anos, sendo que o maior tempo de frequéncia ¢ de nove anos e o menor é de um ano.

A nocao de autonomia explorada pelas familias remete a outras
problematicas, tais como perda da memdria, deméncia, dificuldade da tomada de
decisao e realizacao de tarefas rotineiras, fragilidade, dependéncia, declinio, morte,
entre outros sentidos. Sao essas categorias que indicam as mudancgas na percepcao da
pessoa com DA pelos seus familiares, invertendo a ordem de autoridade e o papel
frente as responsabilidades familiares.

Dessa forma, o artigo estd estruturado de modo a dar conta dessas reflexdes,
dividindo-se em dois itens, além da introducao e das consideragdes finais. No
primeiro, reflete-se sobre os impactos dos primeiros sintomas da DA na vida familiar,
envolvendo, além da perda de memdria, a gradativa perda da independéncia e as
alteragdes comportamentais. Essas mudangas interferem na imagem socialmente
construida da pessoa com DA, especialmente quando relacionada a histéria de vida
que antecede a experiéncia com a doenga.

No segundo item, explanam-se os entraves vivenciados no processo de reconstrugao
da imagem da pessoa com DA, o que evidencia a necessidade de ressignificagao do
seu lugar social e familiar. Debate-se o impacto que as supostas “fases” ou os
“estagios” da doenca podem acarretar sobre a vida cotidiana da familia, os cuidados
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exigidos e a proximidade com a morte, enquanto processo bioldgico e social que
resulta na ruptura crescente das interagdes sociais e familiares. Nas consideragoes
finais, pontuamos os elementos centrais dessa reflexao, em que as pessoas narram
suas experiéncias, indicando as repercussoes de um fendmeno biopsicossocial (Mauss,
2003) que atravessa relagOes sociais e a vida cotidiana de familias.

Entre Memorias e Fazeres: O Lugar da Autonomia na Construcao da DA

Como lembra Duarte (1983, p. 38), a “memoria tornou-se uma categoria muito
importante para as sociedades modernas, nao sé porque se trata das experiéncias
individuais, mas fundamentalmente por sua acumulagao na constituicio da memoria
coletiva”. Essa afirmacao torna-se relevante quando se recorre ao papel da memoria
no contexto da experiéncia com a DA, jd que a memodria do(a) acometido(a) é
instituinte da historia pessoal e familiar, conferindo-lhe valor social. Por isso, a
questao da memoria e a das lembrancgas tém sido centrais quando se dialoga sobre a
DA, considerando que o déficit da memoria representa um aspecto central na
determinagdao do “provavel diagndstico” em comparacdo com outros tipos de
deméncia. Também Lock (2005, p. 215) reforca que “a doenga de Alzheimer ¢ uma
condicdio que estd associada sobretudo a perda de memodria”, comumente
caracterizada, no consultério médico, como de “perda cognitiva”.

E justamente o processo progressivo de perda da memoéria e da capacidade de
articular niveis de conhecimento e expressao dos enfermos e presente nos relatos que
¢ trazido pelas familias. O aspecto da memoria desponta como significante quando
associado ao contexto das atividades cotidianas, tal como se apresenta no relato a
seguir: “As pessoas se preocupam, porque as pessoas querem lembrar das coisas, né? Ninguém
quer ser dependente de ninguém, sabe que a dependencia é muito séria” (G1, mae com DA,
Paraiba). A este respeito, Feriani (2017, 2019) argumenta que o estranhamento mais
preocupante das familias e demais cuidadores formais nao se centra totalmente na
perda da memdria, mas nas consequéncias cotidianas que se apresentam, ou seja, na
forma como afeta as agoes simples da vida diaria, tais “como vestir uma camisa como
se fosse calca, nao conseguir ligar a maquina de lavar roupa, mudar o canal da
televisio com um chinelo, usar detergente para cozinhar, achar que os alimentos da
geladeira vao ataca-lo [...]” (Feriani, 2019, p. 536).

Nessa perspectiva, as familias indicam que existe uma relacdao entre o “nao
lembrar” e o “nao conseguir fazer”, tal como se encontra nos estudos de Feriani (2017,
2019). As relagoes entre esses dois processos sao reconhecidas pelos familiares como
“impedimento cognitivo e projecao de incapacidade”, nos termos de Von der Weid
(2018, p. 58), referéncias da dependéncia. Conforme se registra no relato abaixo,

A mde sempre gostava de agradar a pessoa que recebia em casa, fazia um
bolinho, um docinho, uma comidinha e ela comecou a errar as receitas [...],
ou ficava duro ou ficava mole, ou ficava sem sal ou ficava muito doce e

comecou a ter esses problemas para fazer as coisas, ai a gente comegou a
desconfiar (F14, mae com DA, Rio Grande do Sul).

Desta forma, “poder lembrar” é importante para “poder fazer algo
sozinho(a)”; a perda da memoria aflige as familias, visto que as consequéncias dessas
mudangas exigem um processo de reorganizagao do cotidiano e das relagdes sociais
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entre 0os membros da familia. A reorganizacdo comeca pela reordenagao das
autoridades familiares e a decisdo de quem realiza as atividades cotidianas,
acrescentando-se o cuidado do(a) enfermo(a) a ser assumido pela familia.

O fato é que a memoria se torna o cerne da reconfiguracao das relagdes sociais
entre os adoecidos, seus familiares e cuidadores/as (familiares ou privados), o que se
da tanto pelo seu embacamento (individuo como referente historico familiar) quanto
pelo embagamento sobre as regras e posicao sociais. As alteragdes da memdoria na DA
afetam também a capacidade de julgamento para a realizacdo das atividades do
cotidiano que envolvem o cuidar de si mesmo, dos outros e demais ag¢des atribuidas a
pessoa — ou a chamada autonomia —, resultando no descrédito e dependéncia do
entorno social. Nesse caso, o decréscimo da memoria engendra a descaracterizagao da
representacao coletiva da pessoa por aquelas que a rodeiam, redefinindo imagem e
status consolidados pelo individuo em sua trajetdria de vida.

Nesse universo de mudangas, que oscila entre satde e doenga, sentir e viver a
experiéncia da DA passam a ser mediados pelos niveis pendulares de autonomia e
dependéncia da pessoa. O “mundo” das familias se estrutura entre as perdas
progressivas — que, enquadradas a partir das interpretagdes biomédicas, sugerem que
0 nao lembrar levaria a uma dissolu¢ao do self (Feriani, 2019) — e a possivel
preservagao, mesmo que minima, de algumas atividades da vida didria, em um
esforco de manter as caracteristicas da “pessoa” de seu familiar, conforme a familia a
reconhecia antes da doenga. Nesse sentido, para as familias e para as pessoas
enfermas, as alteragdes da memoria e do comportamento sdo aspectos centrais para
definir a aflicdo que as atinge, como pode ser observado no relato abaixo.

Eu acho que o mais sério é a questido comportamental, porque na Doenca de
Alzheimer ndo existe somente a perda da memoria. A perda da memoria
ndo é tio desgastante assim. O desgastante sdo os distirbios
comportamentais, ndo dormir a noite, perambular pela casa. Entdo, isso
mexe muito com o familiar cuidador, ele fica sem paciéncia (G1, mae com
deméncia, Paraiba).

Os lapsos de memdria, mesmo representando sinal de preocupagao, nem
sempre sao considerados graves. Quando associados as mudancas de comportamento,
tidas como agOes atipicas ao perfil do(a) familiar, acende-se um alerta acerca do nivel
de comprometimento, a qual provoca uma reorientagio na imagem da pessoa.
Recorre-se a desconstrucao das expectativas sociais, principalmente quando se
compara a imagem atual do(a) familiar com aquela socialmente construida antes do
diagndstico da doencga, ao lembrar dos impasses relacionados ao diagnodstico e dos
sentimentos de espanto, inseguranga e impoténcia que dai resultam.

Olhe, na verdade é um desafio, porque no primeiro momento quando vocé
recebe o diagndstico, é muito traumitico para todas as familias.
Independente de poder, a Doenca de Alzheimer, ela é democrdtica até
demais, ela ndo escolhe cor, ela ndo escolhe posi¢io social, sexo, idade, nada.
Ela chega e diz: cheguei, é como se vocé levasse uma pancada na cabeca,
vocé fica tonta (G4, marido com DA, Pernambuco).

Esse relato é exemplar do impacto do diagnostico na histdria de vida familiar
e, em especial, para os mais proximos a pessoa acometida. Esse espanto desponta nas
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entrevistas a medida que diferenciagdoes e comparac¢des surgiam sobre os chamados
“antes” e “depois” do diagndstico de DA, tal como num processo de ruptura na
biografia (Bury, 2011) da pessoa e na historia familiar. Cabe ressaltar que a imagem
do(a) familiar ancora-se em papéis sociais consolidados de longa data, conforme
exposto pela interlocutora da Familia 12 (mae com DA, Rio Grande do Sul): “A minha
mde sempre foi muito independente. Meu pai ndo era uma pessoa muito presente, entdo, ela
segurou sempre a familia, as contas, as pontas, sabe?”. O adoecimento impoe,
consequentemente, uma mudanga significativa na distribui¢ao dos papéis sociais, em
razao de que aquele(a) sempre reconhecido(a) como cuidador(a) passa a demandar
apoio, colocando a familia, em alguns momentos, em panico diante da transformacao.

Se ela ndo tiver uma agenda ela perde todo o roteiro da vida dela. A gente
ndo entende mais nada, por que a minha mde adquiriu a Doenca de
Alzheimer? Uma pessoa ativa. Ela era dona de casa, cuidava de todas as
pessoas que moravam na minha casa. Eu jamais imaginava, mas essa
doenca ndo escolhe nivel social, quem tem poder aquisitivo, quem tem
menos, ndo interessa. Quando ela vem, vem (F6, mae com DA,
Pernambuco).

A interlocutora retrata a perda do papel social da pessoa com DA, ressaltando
o carater relacional da doenca e os processos de causalidade-interpretacao da
enfermidade, como nos lembra Laplantine (2010) acerca da doenga tomada entre altos
e baixos de harmonia/desarmonia e equilibrio/desequilibrio. Perdura um processo
espacotemporal, associado aos desequilibrios do sujeito no cotidiano, marcado por
restricoes e limitagdes na vivéncia, especificamente no “mundo das relagdes”
familiares (esquecimentos dos(as) filhos(as), percep¢ao do(a) cuidador(a) como outra
pessoa). O relato é exemplar dos sentimentos de espanto, inquietacao e indignagao na
busca por explicacdes para o acometimento do familiar como tendo “sido
escolhido(a)” pela doenga, principalmente quando o(a) referido(a) familiar era visto(a)
como referéncia e suporte tanto financeiro quanto emocional. Outro sentimento
marcante é o de incerteza imposto pelas dificuldades e pelo diagndstico de DA,
especialmente quanto as expectativas da familia, como se vé abaixo:

Vocé busca encontrar respostas para tanta desorientagdo, tanto desmando
[entre o] que aquela pessoa era e a pessoa que é hoje. A diferenca do que
vocé tinha, aquele marido, aquela pessoa que era o seu esteio, era o seu
suporte (G4, marido com DA, Pernambuco).

Dentro do universo de incertezas, as familias ndo compreendem como uma
pessoa cujo historico de satde razoavel, incluindo rotinas intensas de cuidados, passa
a ser acometido(a) pela DA, direcionando as interpretacdes para a dimensao
corporal/biologica do adoecimento e do autocuidado. Perdura um imagindrio de que
ter saude esta ligado aos cuidados didrios e as responsabilidades individuais, e esse
imaginario dialoga diretamente com o biopoder (Ortega, 2003; Rabinow; Rose, 2006)
no contexto da racionalidade neoliberal (Foucault, 2010). Esse sentimento de surpresa
e espanto emergiu em varios momentos entre uma conversa e outra nos relatos,
sempre oscilando entre causalidade de ordem biofisioldgica, estilo de vida,
personalidade e atuagao social.
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Meu pai antigamente era assim, ele saia para caminhar todos os dias,
passava uma horinha, duas horas, as vezes até mais, todo dia (F5, pai com
DA, Pernambuco).

Em minha familia nunca tivemos esse perfil. Meu avd foi um homem
muito forte, fazia suas atividades, adorava ir ao supermercado, caminhar
(G5, avo com DA, Rio Grande do Sul).

A surpresa resulta da incongruéncia entre o estilo de vida, o autocuidado e o
adoecimento por DA. O estilo de vida ¢ entendido como um “regime de verdade”
corrente no campo da satde e suas institui¢des, quando o risco é associado nao apenas
a dimensao corporal, mas também moral. Nos relatos, os/as enfermos/as
correspondem ao modelo do estilo de vida diferente do sedentarismo ou de uma
trajetéria de transgressao, de modo que ¢é dificil responsabiliza-los/as pela
enfermidade. Nesta perspectiva, estilo de vida se conjuga com desempenho e
autonomia, valores relacionados a racionalidade neoliberal que atribui ao individuo a
responsabilidade pelos infortdnios sociais, morais e corporais. Essa ¢ a dimensdo
politica e ideoldgica da concepgao de “estilo de vida saudavel”, tal como discutido por
Korp (2008), atuante na concepg¢ao da DA como enfermidade “democratica”. Essa
concepgao nao reconhece as diferengas e desigualdades (social, racial, de género e
classe) como condi¢des de vida que acarretam adoecimento e cerceiam o acesso aos
suportes, servigos e profissionais de sauide disponiveis.

Buscando entender a enfermidade, as familias retomam a histdria familiar e
das geragOes passadas, quando as velhices ndo se caracterizaram como patoldgicas
para justificar adoecimento contemporaneo. E, entdo, o comprometimento da
memoria e das alteragdes no comportamento que reforca o crescente descrédito da
pessoa enferma cujo valor social e familiar fora acumulado em sua trajetéria; dai a
sensagao de que nao existe mais a “pessoa”, cada vez mais distante ou “ausente” da
rotina e histdria familiares. A este respeito, Engel (2017, p. 306) afirma que as familias
alegam que, “antes da doenga, as pessoas agiam no mundo, consciente ou
inconscientemente motivadas, e eram lidas, em suas personalidades, em diferentes
contextos. Mas, com o avango da doenga, algo essencial parece mudar”. Para alguns
familiares, perduram sentimentos de “morte simbdlica” ou “morte em vida” — termos
utilizados em estudos, como, por exemplo, os realizados por Engel (2013) — daquela
pessoa detentora de tanto dinamismo e autoridade antes da DA.

Nesse embate entre “antes” e “depois” da DA, os(as) interlocutores(as)
buscam atribuir o surgimento da doencga aos fatores relacionados as motivagoes, aos
comportamentos e a personalidade do enfermo. Assim, para além do estilo de vida —
alimentacao e exercicios, responsabilidade social —, acontecimentos e dificuldades da
histéria de vida que modelam a personalidade sao mobilizados para justificar o
acometimento.

Minha mae sempre foi muito econdmica. Demais. Ela se privou de muita
coisa. Na verdade, minha mde nunca sentiu o direito de ter as coisas. Meu
avd tinha muitas terras, eles queriam tentar um menino, mas o menino
nunca vinha, como minha mde era fortinha meu avd botava ela a carregar que
nem cavalo sacos, trabalhou na roga, duro, pesado. No nosso caso, atribuimos
a gente viver muitas tensoes, muitos problemas financeiros, emocionais, e
também a perda de um irmdo (F12, mae com DA, Rio Grande do Sul).
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Assim, a énfase sobre as questOes relativas ao género emerge de maneira
marcante. De fato, os familiares apontam como as tensdes e o papel social ligado a
condi¢do feminina marcam a trajetoria das mulheres, em que reproducao e cuidado
despontam como parte da pressao social. Em que medida as imposicOes e
constrangimentos de género refor¢am um processo de adoecimento para as mulheres?
Essa interrogacao, no entanto, nao mobiliza estudiosos da DA, mesmo considerando
que mulheres sao mais afetadas pela enfermidade, como nos apresentam Souza,
Monteiro e Gongalves (2022) em seu levantamento sobre género em estudos sobre DA.

Essa é também a reflexao realizada por Lock (2005) ao considerar como os
fatores sociais sao subestimados no desencadeamento da enfermidade, assim como a
dominacao da abordagem biomédica (biologia/genética), de carater reducionista
traduzida na relacao genotipo/fendtipo. A esse respeito, alega que € preciso
“reconhece[r] que o ambiente e as varidveis sociais desempenham papel crucial na
modificacdo dos organismos; mesmo assim, essas variaveis sdo isoladas na preferéncia
por uma abordagem decididamente preocupada com interagdes internas ao corpo
material” (Lock, 2005, p. 211).

Ao longo das interlocugOes, os(as) interlocutores(as) foram abordados(as)
acerca da genética e hereditariedade associada a DA. Entretanto, esse tema nao
repercutiu nos relatos, o que corrobora estudos de Gibbon (2019) acerca das causas do
cancer de mama. A autora aponta que, no universo de crengas das mulheres, perdura
diferentes entendimentos sobre fatores genéticos e hereditdrios. A maioria das
integrantes da sua pesquisa ndo conectam esses termos, de modo que: “existia uma
saliéncia cultural no contexto em torno do risco hereditdrio, e ndo nos genes” (Gibbon,
2019, p. 91). Nos raros dialogos sobre hereditariedade da DA, manifestou-se um temor
diante da possibilidade do diagndstico da doenca, o que remete as consideragoes de
Keck e Rabinow (2006, p. 82, tradugao nossa) quando indicam que a identificagao de
genes pode ser “uma luz de esperanca, e muitas vezes uma decepgao, em que o
destino pessoal pode assumir a forma de um gene identificavel”. Uma luz no sentido
de estabelecer uma causa, mas uma decepgao por estabelecer o destino dos demais
membros da familia.

Além do surgimento da DA estar atrelado aos diferentes fatores de risco, tais
como autocuidado, estilo de vida, temperamento, percepcao quanto as relagdes sociais
e posicao na vida social (status), outros fatores podem ser acionados, a exemplo dos
achados do estudo de Gibbon (2019).A autora aborda fatores de natureza externa, ou
seja, aqueles fora do dominio do controle do individuo, como, por exemplo, sofrer
uma “pancada” no caso do cancer de mama. Assim, perdura a ideia de que os
“agentes etiologicos causadores da doenga mais importantes sao aqueles que
impactam na pessoa, corpo ou personalidade, ao invés de serem gerados de dentro do
corpo ou que surgiram como o resultado das a¢des do préprio individuo” (Gibbon,
2019, p. 96). Essa reflexao se aproxima da perspectiva da maioria dos(as)
entrevistados(as) nesse estudo sobre a DA, na medida em que a hereditariedade e a
genética nao sao consideradas no conjunto de fatores que podem estar associados ao
adoecimento. Esse entendimento — processo de fora (ambiente fisico ou social) para
dentro do corpo — aparece nas narrativas, incluindo os traumas relacionados as perdas
de familiares, por exemplo.
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Outro aspecto relevante advém da visdao que a familia tem sobre apatia,
inércia ou falta de perspectiva do(a) doente diante da vida. Apesar disso, alega-se que
as pessoas com DA podem ter os chamados “lapsos de consciéncia”, quando
manifestam entendimento sobre os fatos em seu entorno. Articulam, assim, dilemas
existenciais e de personalidade na condicao da pessoa com DA. Para Engel (2017, p.
314), a subjetividade constitui engajamentos que se dao “a partir do presente, e nao
formatados pela memoria”; é isso que compde a experiéncia das pessoas com DA e
seus familiares, em contraposi¢ao a “narrativa insistente sobre o Alzheimer que afirma
que ha como deixar de ser sujeito quando se perdem fung¢des do cérebro” (Engel, 2017,
p- 314). Nessa perspectiva, alguns interlocutores confirmam as estratégias utilizadas
pelas(os) enfermos diante das consequéncias da doenga.

Ela ndo reconhece, as vezes, ela finge que conhece. Se ela chegar aqui ela
vai ser sua amiga, dez anos lhe viu, conhece muito vocé, mas isso é com
todo mundo, com qualquer pessoa. Até com os familiares, eu lhe garanto, se
vocé chegar e disser que é irmdo dela, ela vai acreditar, porque ela estd na
fase que ela finge que ela conhece, ela nio quer parecer que ela ndo sabe
quem é (F1, mae com DA, Paraiba).

Outra estratégia consiste no uso de termos genéricos, quando sao abordadas
por pessoas de quem nao conseguem se lembrar, tais como “querida”, “querido”. E
também o caso da repeti¢ao da rotina e da tentativa de se manter no ambiente que lhe
¢ familiar e considerado seguro. Os(as) interlocutores(as) alertam para a persisténcia
de uma consciéncia da “perda de si” pelas pessoas com DA, especialmente nas fases
iniciais, e para a relevancia em estabelecer atividades rotineiras que reforcem o seu
sentimento de seguranga.

Para além da seguranga, a estruturacao do cotidiano aciona a categoria da
dependéncia crescente da pessoa com DA e torna-se crucial para quem cuida,
articulada com a autonomia nas sociedades contemporaneas. Filosoficamente,
autonomia pode ser entendida como a capacidade humana de se autodeterminar;
assim, entende-se que o sujeito que tem autonomia tem a capacidade de governar-se
pelos proprios meios. A reflexdo sobre autonomia tornou-se uma arena de disputas
entre diferentes vertentes, como nos aponta Von Der Weid (2018); entretanto, entre
as/os interlocutoras/es, autonomia parece ocupar um campo semantico entre
desempenho, realizacao de atividades cotidianas e capacidade de tomada de decisao
— expectativas da normalidade do individuo. Dessa forma, cabe lembrar as
ponderacoes de Engel (2017, p. 317) quando indica que os “corpos podem
experimentar modos de existéncia [sic] singulares a normalidade. Normalidade
representa, aqui, um ordenamento limitador dos modos de existéncia: s6 aqueles que
produzem sao viaveis”.

Ao longo das entrevistas, ficou evidente o quanto a autonomia ou a falta dela
assombra as familias. Nao ter autonomia pode ser comparado ao perder o “roteiro da
vida”: a obra ficou incompleta, os(as) atores(atrizes) esqueceram as falas e o seu papel
social. Nesse sentido, “novos roteiros” de cuidados e relagdes sociais passam a ser
assumidos diante das fragilidades decorrentes da doenga.
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(Re)Construindo Imagens: Novos Papéis no Cuidado da Pessoa com
Doenga de Alzheimer

A maneira como cada familia enfrenta a enfermidade e suas fases assume
caracteristicas que variam com as condi¢Oes familiares, envolvendo renda familiar,
afetos e emogoes, historia familiar, acesso a bens e servigos, rede de apoio, etc. Para
Gibbon (2019, p. 82), reafirmando o pensamento de Lock (2008), ha “muita dificuldade
em criar um regime de cuidado para uma doenca incurdvel e cuja condi¢ao é
frequentemente debilitante”. Por isso, considera-se que a “doenca extrapola o evento
bioldgico em si, pois é uma construgao sociocultural que possui diferentes significados
e interpretagdes de acordo com quem a vivencia e suas relagdes interpessoais,
principalmente dentro da familia” (Oliveira; Caldana, 2012, p. 677).

Segundo a Associa¢ao Brasileira de Alzheimer (ABRAZ, 2022), a DA é uma
demeéncia caracterizada geralmente por trés fases ou estagios, que progressivamente
modificam o cotidiano da familia e do sujeito acometido pela doenga. A fase inicial
seria caracterizada pela perda de memdria recente e pelas dificuldades em exercer
atividades didrias. Ao evoluir para a fase moderada, as dificuldades do individuo
ficam mais acentuadas e evidentes, afetando o cuidado pessoal. J& na fase grave,
observar-se-iam complica¢des na fala, na nogao de espago e no uso de objetos. Essas
fases ou estagios sao referéncias/parametros tanto para as familias quanto para as
equipes de satide na definicdo de tratamentos e demandas por profissionais
especializados. Atuam como guias para que as familias possam “preparar-se” em
termos do porvir.

Ela se enquadra na segunda fase, jd querendo passar para a terceira, porque
héd uma dificuldade dela se alimentar sozinha. Vai chegar uma fase que ela
ndo vai conseguir pegar mesmo mais, entdo a gente vai ter que dar (F15,
mae com DA, Rio Grande do Sul).

Na 1iltima vez que fez o teste, ele ainda estava na leve. Pelas conversas que
eu jd tive nos encontros, o pessoal falando, eu acredito que a dele ainda
continua na leve (F5, pai com DA, Pernambuco).

Esse cenario torna-se doloroso, por um lado, porque as familias ficam
angustiadas com as expectativas de futuro e, por outro lado, torna-se perverso pelo
fato de que as pessoas passam a ser “categorizadas” conforme as fases da doenca,
como se todas vivenciassem a DA de forma idéntica, de modo que persiste certa
homogeneizacdao do processo de adoecimento e da vivéncia pelas familias. Em
conformidade com o discurso biomédico homogeneizador sobre a DA e suas fases
indicadas nos protocolos terapéuticos, poucas familias demonstram fazer o
movimento de refletir sobre as diferentes experiéncias da doenca. Dentre as
entrevistadas, somente duas expressaram essa compreenséo, como se vé abaixo:

Pelos grupos eu vejo, que no caso da minha mde o periodo da piora dela é
mais curto. No comego, era mais lento a coisa. Entdo, naquele periodo de
tempo assim eu acabei passando com minha mde o que outros nem
passaram ainda. Que, as vezes, tém mais tempo de Alzheimer, mas como o
deles é mais lento eles nem passaram ainda e eu ji passei (F10, mae com
DA, Rio Grande do Sul).
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O processo de envelhecimento é tao heterogéneo quanto o adoecimento por
DA, de modo que “a fisicalidade do Alzheimer, a0 mesmo tempo em que ¢é evidente
para pesquisadores e profissionais de satide, nao é débvia, ndo é de um tipo s6 e nao
causa consequéncias lineares em termos de sintomas” (Engel, 2017, p. 303). As
vivéncias e sentidos atribuidos a enfermidade também sao diferentes e atravessados
por desigualdades sociais, raciais e de género.

O incentivo ao apego as “fases ou estagios” pela biomedicina remete as
reflexdes de Keck e Rabinow (2006) quando abordam os “corpos portadores de
estatisticas”, ou seja, criando padroes previsiveis de comportamento, em que se
naturalizam “comportamentos desviantes” por serem prdprios de determinada fase
da doenca. Dai a énfase sobre a medicina preventiva, cuja incumbéncia visaria nao
propriamente a cura, mas a antecipacao da doencga e preparagao para sintomas e os
cuidados a serem oferecidos.

A experiéncia de conviver com um familiar com DA e o processo de
ressignificacdo da percepgao que se tem sobre o enfermo sdo atravessados por
sentimentos de incertezas e oscilacio. E do cenario de dependéncia, fragilidade e
declinio da vida que se da a reorientacao sobre a organizacao da vida familiar. A
partir da emergéncia de sentimentos de resiliéncia, algumas familias expressam
sentirem alguma esperanca de melhora do quadro da doenga, assim como identificam
mudancas nas relagdoes familiares em razdao do processo de adoecimento. Assim, em
alguns casos ocorrem aproximagoes entre os membros da familia e o enfermo, em
outros persistem o afastamento e distanciamento. Esse fato se agrava a medida que
nas familias entrevistadas perdura, de forma significativa, a sensagao de decadéncia
da pessoa com DA, que se agrava com o avango das consequéncias da doenga, como
diz uma interlocutora: “Eu ndo quero ver ela desse jeito. Ela era uma pessoa muito ativa, eu
ndo consigo olhar ela desse jeito. Eu acho muito doloroso essa doenga que afasta até as pessoas,
afasta as familias” (F4, mae com DA, Paraiba).

As familias atrelam o sentimento de “decadéncia” as fragilidades impostas
pela doenga, principalmente em decorréncia da debilitacao cognitiva, que nao somente
implica necessidade de intensificacdo de cuidados, medicagao e interna¢des, como
também cessa as perspectivas de interagao social. Esses cenarios acabam levando
os(as) familiares a se sentirem inseguros quanto a melhor postura de enfrentamento,
tanto que Vianna (2015) reflete sobre diferentes posturas adotadas por cuidadores(as)
que transitam entre dpices de medicac¢do e “entrar no mundo” do(a) familiar:

Enquanto o doente quer ficar nu, viajar para sua casa ou para sua
cidade natal as 4 horas da manha, ou ainda, andar pela casa por
toda a noite, o cuidador nao consegue compreender essas suas
vontades/necessidades ‘irracionais’. Diante de situagdes como essas
sao poucas as ‘solucgdes’ existentes. Os relatos geralmente variam
entre a medicalizagdo anestesiante ou o delirio compartilhado (ou
seja, ‘entrar na histéria” do doente e ver até onde o mesmo ‘desiste’
ou fica ‘satisfeito’ com suas necessidades/vontades realizadas em
parte ou completamente) (Vianna, 2015, p. 313).

Alguns relatos sugerem que, nesse contexto de cuidado, parece ocorrer uma

simbiose entre o sujeito que tem a doenca e os(as) cuidadores(as) que acompanham
intensamente os sintomas e as consequéncias dela. Feriani (2019, p. 26), ao se referir
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aos cuidadores(as), indica que “alguns chegam a sentir os efeitos da doenga, como
dissolucao, desorientagdo, esquecimento, confusao, loucura, estranheza, e [sic]
eles/elas precisam reinventar o cotidiano, a linguagem e o rosto”. E como se a familia
passasse a sentir e a ser afetada pela fragilidade que assola o outro. A fragilidade se
apresenta também no ambito [sic] da ordem financeira e das relagdes que sao
estabelecidas na familia.

Quem sofre sdo os outros, porque ela ndo tem mais consciéncia, mas eu
vejo muita fragilidade, ela ndo sabe se defender. A gente precisa ter um
cuidado muito grande com ela. Por exemplo, ela sai para caminhar na rua e
as pessoas ndo sabem lidar com isso, entdo maltratam. Com palavras, né?
‘Sua louca’. Entdo, assim, é uma pessoa frigil (F 10, mae com DA, Rio
Grande do Sul).

Ninguém quer mudar as suas condigoes de vida [...], entdo as pessoas tém
que entender vdrias coisas. Por exenplo, a propria questdo, do dinheiro. E
importante que os filhos percebam que o pai agora estd precisando mais
dele do que ele pode ajudar os filhos. Ele jé mndo pode ajudar
financeiramente as outras pessoas, como queriam, como gostariam (F3, pai
com DA, Paraiba).

As mudangas comportamentais se intensificam, assim como a dependéncia e
necessidade de incremento de cuidados por parte das familias. E quando as familias
expressam o quanto estdo afetadas pelo que chamam de “inversdao de papéis”.
Estudos de Oliveira e Caldana (2012) também indicam que, além das demandas de
cuidado afetarem aspectos fisicos, mentais e sociais, a “dependéncia psicofuncional do
idoso com deméncia, ao modificar a rotina, a dinamica e a relagao de troca [sic] entre
os membros da familia, pela inversao de papéis, coloca uma série de demandas novas
e inesperadas” (Oliveira; Caldana, 2012, p. 677). Tais situacdes levam ao que chamam
de “labilidade afetiva” em uma perspectiva de regulagao interna dos afetos.

Vocé, filho, comega a perceber que agora vocé quem tem que cuidar.
Normalmente os filhos tém os pais como referéncia. Aqui na nossa casa é a
base, a gente teve que mudar para vocé perceber que vocé ndo pode mais
contar com aquele apoio, pelo contrario, é vocé quem tem que dar apoio e
isso é uma modificagdo psicoldgica importante (F3, pai com DA, Paraiba).

Nio ¢ facil vocé ver sua mae que fazia tudo por vocé, de repente, ela nio
estd mais fazendo essa fungdo, ou troca as funcoes, ou vocé passa agora a
fazer o que ela fazia, ou entio vocé tem que acolher. A dependéncia a cada
dia aumenta e vocé tem que reorganizar a cada passo toda a rotina
novamente (F6, mae com DA, Pernambuco).

Mesmo em meio as varias mudancas ocasionadas pela doenca, algumas
familias consideram que, diante das intumeras desorientacdes e altera¢des
comportamentais do(a) doente, certas caracteristicas perduram e ultrapassam as
nuances da DA. Nesse sentido, como ja referido anteriormente, alguns familiares
expressam que a enfermidade altera o “poder fazer do familiar”, ou seja, suas
atividades praticas da vida didria, 0 que ndo necessariamente afeta seu modo de
vivenciar e sentir as relagdes interpessoais — internas ao ntcleo familiar.
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Feriani (2019, p. 28), ao se referir as pessoas que cuidam de outras com DA,
lembra que “estao sentindo, dizendo, pintando, escrevendo, dangando, cantando [...].
Narram a perda do narrar ou possibilidades outras de narrativas. Inventam uma vida,
um rosto, uma linguagem”. Em meio aos didlogos, as familias expressam que, por
momentos, reconhecem estar presente o antigo “Eu” de seu familiar, mesmo que em
episddios tempordrios. E isso pode se tornar tao significativo ao ponto de a familia
nutrir esperangas quanto as possibilidades de melhoria ou reversao de sintomas:

Tem momento que mamde estd tio liicida, que ela fala coisas que vocé diz:
‘ndo, ela ndo tem Alzheimer ndo’. No dia em que ela estava assim teve um
periodo que ela estava com mais momento de lucidez, ela estava lembrando de
muita coisa, meu nome completo, o nome do pai e da mae dela completo, vocé
estd entendendo? Que é dificil, né, a pessoa com Alzheimer lembrar tudo isso.
Entdo, ela estava lembrando de todo mundo e eu fiquei: ‘'mamde, a senhora
lembrou’. E ela: “é claro que eu lembrei’ (F7, mae com DA, Paraiba).

Nesse universo, entre o “antes” e o “depois”, 0 que resta em uma pessoa com
DA? Engel (2017, p. 313) aponta que, “para entender corpos adoentados, ¢ necessario
que fisiologia, mente e mundo nao sejam divorciados e que se pense em varias
maneiras de ser corpo e de ser consciéncia”. Feriani (2019, p. 35) ainda nos mostra a
importancia da linguagem enquanto agéncia em constante movimento, visto que
“constitui uma autoridade ao mesmo tempo que foge do controle daquele que a tem,
permite olhar para os descolamentos, as sobreposi¢oes, as tensdes da composi¢ao da
doenca de Alzheimer que transbordam do campo médico”, conforme expressa em
quadros, blogs, redes sociais de pessoas com DA.

Ao escutar as familias, parece que essa ténue linha entre o antes e o depois da
enfermidade torna-se uma constante na experiéncia com a doenga, criando um
contraste na vida do/a enfermo/a que exige reinvenc¢des em lidar com a gradual perda
cognitiva. O contraste emerge também entre um corpo, ainda saudavel muitas vezes, e
a dimensao cognitiva que se esfacela — se esvai numa perda de si mesmo/a. Por isso,
existem momentos de desespero, resiliéncia, novo desespero, sendo que algumas
familias procuram encontrar pontos positivos que emergem em um cendrio de
construcao de imagens, relagdes e afetos que sao tinicos para cada membro da familia.

Interessante. O amor aumentou. O meu para ela aumentou muito, porque eu
ndo fui criada com mamde, foi com meus avos. E na doenca dela meu amor
cresceu por ela, é como se tivesse caido a ficha (F7, mae com DA, Paraiba).

Minha mae agora dd tanta risada que ela ndo dava antes da doenca, minha
mde andava muito triste, constantemente, ela ndo sorria e eu tinha medo de
trazer meus amigos para dentro da minha casa porque minha mde era
sempre agressiva e sempre brava (F12, mae com DA, Rio Grande do Sul).

Os trechos trazem elementos positivos relacionados ao adoecimento que nao
seriam, normalmente, esperados quando se pensa nas perdas (cognitivas, por
exemplo), tal como na recomposicio de relacdes entre filhos/as e enferma. E
interessante como essa dimensao positiva pode advir das formas de cuidar, enquanto
um ato praticado que aciona estados afetivos e obrigacao moral, atrelado a economia
politica e ndo reduzido ao poder, como nos lembra Buch (2015, p. 278).

MEDIACOES, Londrina, v. 29, n.1, p. 1-20, jan.-abr. 2024 14



ELISANGELA M. I’ESSC)A; EDNALVA M. NEVES | Da Autonomia ao Declinio da Vida

Ainda, parece que a perda da autonomia e o declinio demarcam o fim de uma
trajetéria de mudangas, adaptagdes e negociagdes para outra envolvendo o
reconhecimento da fragilidade vivida em suas multiplas formas e o processo de
morte. Nesse sentido, Engel (2017, p. 311) indica que “mudancas na substancia
organica promovem, por fim, mudangas na propria dimensao de estar no mundo”;
assim, fragilidade e declinio levam os familiares a pensar sobre a morte como uma
possibilidade, em que a corrida contra o tempo se torna uma constante: “[...] ao
observar cuidadoras e pessoas com Alzheimer tentando habitar determinado mundo,
observo acoplamentos, compartilhamento organico de mundos e disputas cotidianas
sobre a vida e a morte” (Engel, 2017, p. 318). Quando a morte se torna uma
possibilidade, emergem sentimentos de naturalizagao da morte, de missao cumprida
diante de um cuidado “bem realizado”, em um claro movimento do que se chama de
“‘boa morte’, ‘com dignidade’, pacifica, tranquila, aceita, visivel e compartilhada
socialmente” (Menezes; Barbosa, 2013, p. 2653). E um trabalho de resiliéncia que busca
superar a dor pelo amor: “Eu disse assim: ‘eu prefiro acolher a morte no amor, do que na
dor. Eu prefiro colher as perdas e o desapego no amor, do que na dor’. Porque querendo ou ndo,
se a pessoa estiver morrendo, vai morrer e vocé vai ter que se consolar, nio adianta” (F8, mae
com DA, Paraiba). O reconhecimento do “processo de morrer” do enfermo impregna
o cuidado com praticas voltadas ao conforto e a qualidade de vida (Soneghet, 2020),
num esfor¢o de absorver a perda com a afetividade, como se expressa no relato acima.

Enquanto a “morte nao chega”, o pensar sobre o(a) familiar em uma
perspectiva de reconstrugao da imagem do Outro passa a transitar entre a reflexdo, a
razdo e a inconsciéncia. E quando a vida familiar passa a se organizar, gestada dentro
das possibilidades do “mundo” da pessoa com a Doenga de Alzheimer. Nesse sentido,
sao pertinentes as indicagdes de Vianna (2015, p. 303) quando demonstra que “o ato
de cuidar ndo é apenas uma pratica ‘socialmente construida’, mas sim um processo de
transformacao por sociabilidade em imediacao” que perpassa tempo e consciéncia. O
cuidado como “sociabilidade em imediacao” remete as “relagdes de amor e carinho”,
empatia e “envolvimento do cuidador no mundo do doente”, “em que ambos estao
vivendo processos diferentes, mas interligados” (Vianna, 2015, p. 310). Por isso,
Vianna (2015) propde uma reflexdo em torno do que ele define como “ontologia da
demeéncia”, como um movimento de compreensao antropoldgica do emaranhado de
relagdes que sdo estabelecidas entre o cuidado e as sociabilidades possiveis a uma
condicao humana que se encontra em declinio de vida.

No cendrio da DA, Engel (2017, p. 319) reforga a ideia de “relagdes cruzadas”,
quando identifica o fato de poder “haver acoplamentos de cuidadoras com médicos e
substancias para controlar e normalizar seus parentes, sendo o cuidado também um
controle do corpo e dos humores do outro”. Isso é algo que ficou nitido na fala de um
dos interlocutores: “Antes ele tomava fluoxetina, so que ele ficava mais mole. Ja com a
mediquilina ele fica, as vezes, fica muito espertinho e jd teve vez que ficou em pé. Ai de vez em
quando eu ndo dou porque a gente fica com medo dele se levantar sozinho” (F5, pai com DA,
Pernambuco). Nesse caso, a medicacao € utilizada como estratégia ou recurso
agenciado por médicos e outros profissionais, a partir de tecnologias biomédicas, para
funcionar como mecanismo de controle sob gestao da/o cuidadora/or.

As relagOes familiares passar a ser afetadas por contextos de angustia,
ansiedade, dor, amor, em que os papéis sao socialmente reatribuidos, apesar de
persistir um nitido desconforto familiar em ressignificar o olhar que se tem sobre o
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familiar. Aqui parece que emerge novamente o “fantasma” do “nao saber fazer”, ou
seja, como agir diante do diferente? Como cuidar de quem “sempre cuidou”? Como
determinar o certo e o errado? Enfim, embora cada experiéncia se diga unica e
passivel de descobertas, o cuidar abre um leque de praticas, possibilidades e
sentimentos, socialmente construidos, mobilizados pelas experiéncias, sociabilidades e
recursos disponiveis — politicos e institucionais — para a convivéncia humana num
processo de deméncia progressiva e reinvengao constante.

Considerag¢oes Finais

Nossa reflexao, nesse texto, teve o objetivo de trazer alguns elementos que
compdem as experiéncias de pessoas cuidadoras vinculadas as associagoes de
Alzheimer em seus respectivos estados. E interessante refletir sobre como as
narrativas apontam para as dificuldades do cotidiano, da reinvencdo continua da
pessoa com DA, do progressivo acometimento pela enfermidade. Queremos enfatizar
a relevancia da sociabilidade e das associagdes em compartilhar praticas de cuidado e
conforto emocional aos participantes, especialmente pelo sentimento de “processo de
morte” que se configura em determinadas fases da doencga. Aqui, evitamos estabelecer
uma polarizagao entre doenca do corpo e doenca da mente, considerando que se trata
da “pessoa com DA”, cuja condigdo apenas pode ser expressa nos termos de uma
ontologia da deméncia, como nos afirmou Vianna (2015).

E mister reconhecer a elevacio dos indices mundiais de casos de Doenca de
Alzheimer, e também que se trata de um processo de longa duragao que exige
significativo potencial de (re)organizacdo das dinamicas familiares. Da dimensdo
estatistica-global para o local-familiar, a aflicdo se inicia com a busca por diagndstico,
se desdobra em inumeras emogdes e demandas crescentes de cuidado pelo/a
enfermo/a, o que leva ao entendimento de que os processos demenciais implicam
aspectos relacionais da vida social.

Para os familiares, embora a memdria seja um aspecto marcante da doenga,
pois afeta a historia de vida pessoal e familiar, a perda da autonomia é o grande fator
a ser manejado por ele(as); principalmente, repercutem nele(as) de forma
preponderante as necessidades das atividades da vida didria ocasionadas pelas
mudangas comportamentais. Segundo os familiares, na maioria das vezes esse déficit
de desempenho nas atividades cotidianas, atrelado principalmente as questdes
comportamentais, causa uma ruptura com a imagem pregressa da pessoa acometida
pela DA - sua biografia —, afetando as relagoes familiares com implicagdes para o
regime de autoridade e responsabilidades familiares.

Emerge em meio ao processo de cuidado a categoria “autonomia” como sendo
basilar no reconhecimento do conviver com a DA, uma vez que a “governanga” corpdrea
e vivencial passa a ser fragilizada, distanciando-se dos padroes de normalidade do
autocuidado, principalmente em se tratando de envelhecimento marcado por
diferentes estigmas e pelo esperado declinio de vida. E isso em uma sociedade
capitalista em que ser ttil e produtivo torna-se de fundamental importancia.

A exemplo de outros estudos, consideramos que, na perspectiva das familias,
o declinio da memoria é traduzido em termos das praticas cotidianas em que perdura
a relagao entre o “nao lembrar” e o “nao conseguir fazer”. Dessa forma, “poder
lembrar” é importante para “poder fazer algo sozinho(a)”, ideia que faz parte do
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repertorio da independéncia e do desempenho — valores que podem ser atribuidos ao
modelo neoliberal da sociedade contemporanea. Nesse universo de mudangas, que
oscila entre saude e doenga, o lembrar e o fazer se tornam referentes para definir o
grau de autonomia e dependéncia da pessoa. E nesse processo relacional que emerge a
categoria “autonomia”, com um sentido relacionado ao desempenho, ao exercicio do
papel social e ao cuidado de si.

As familias narraram que vivenciaram sentimentos de espanto, impoténcia e
inseguranca diante da situagao do diagnodstico da enfermidade — DA —, tendo em vista
as perdas progressivas, a irreversibilidade do acometimento e o processo de morte
que se configura. Trata-se de reinventar a biografia e de reconhecer a fragilidade
estabelecida pela doenga, visto que era evidente, a medida que as entrevistas foram se
desenvolvendo, o fato de que se estabelecem diferenciacdes e comparagoes quanto ao
“antes” e ao “depois” do diagndstico de DA, como se o diagndstico fosse um
momento de ruptura biografica (Bury, 2011).

A familia passa a ter seu cotidiano organizado a partir da gestao das
possibilidades de autonomia ou dependéncia de seu(sua) familiar, em meio ao jogo de
tentar encontrar explicagdes para o acometimento da doenga. Na busca pelo
entendimento do que estd acontecendo aos seus familiares, os(as) interlocutores(as)
indicam elementos relacionados a personalidade, a trajetdria de vida, as dificuldades e
responsabilidades (pessoais, familiares e sociais), assim como aos incidentes dolorosos
como condicionantes para o aparecimento da DA.

De modo emblematico, os fatores biofisioldgicos sdao lembrados quando se
trata de pensar o autocuidado e o estilo de vida da pessoa com DA. Nesses casos,
desponta uma forte tendéncia de culpabiliza¢ao e responsabilizagao do enfermo pela
doencga, numa perspectiva associada ao risco e reducionista quanto a relagao entre
autocuidado e adoecimento. A partir desse processo, os(as) interlocutores(as) acionam
uma concep¢ao da doenca associada as personalidades e as suas trajetorias de vida. A
questao de género emerge como fator importante, seja o fato das mulheres serem mais
atingidas, seja porque a elas é atribuido o papel do cuidado, cujas tensdes despontam
como parte da pressao social.

Cabe ressaltar, ainda, que, nitidamente, o universo de organizacao da familia
e reconstrucao da imagem do(a) familiar é assombrado pelo que chamam de “fases da
doenca”, sendo que as pessoas passam a ser “categorizadas” como se todas
vivenciassem a DA de forma idéntica, persistindo certa homogeneizagao na percepgao
do processo de adoecimento e da vivéncia da doenca pelas familias. Algumas familias
revelam sentirem alguma esperanga de melhora do quadro da doenca, em fases
iniciais dela, apesar de que, para muitas, perdura, de forma significativa, a sensagao
de decadéncia que se tem sobre o familiar com DA.

A demanda por cuidado é crescente a medida que a chamada autonomia
decresce. E nesse contexto que alguns relatos sugerem a existéncia de simbiose entre o
sujeito que tem a doenca e os(as) cuidadores(as), resultado da empatia e do
envolvimento deste(as) no mundo do enfermo. Essa simbiose aparece, nos relatos,
como parte da “inversdo de papéis”, principalmente entre os familiares, quando quem
cuidava passa, com a enfermidade, a ser cuidado.

De fato, a percep¢ao do decréscimo progressivo da autonomia enquanto uma
situagao de reordenamento da imagem da pessoa com DA é marcada por experiéncias
relacionais que podem girar em torno de fatores tanto mecanicos — quando a familia

17 MEDIACOES, Londrina, v. 29, n.1, p. 1-20, jan.-abr. 2024.



ELISANGELA M. I’ESSC)A; EDNALVA M. NEVES | Da Autonomia ao Declinio da Vida

assume padronizacdo de cuidados e naturalizagdo dos processos de deméncias —
quanto de reinvencdes de perspectiva de vida que buscam aderir ou aproximar-se de
um “novo mundo” — da pessoa enferma, no qual o instante de vida é o presente de
cada dia nas experiéncias de cuidado de um familiar com a Doenca de Alzheimer.

Num ultimo esforco, cabe-nos trazer um desafio aos pesquisadores do tema
do envelhecimento e de suas experiéncias. Além da denuincia de etarismo e de outras
formas de discriminagao, nos questionamos sobre como essas familias tém conseguido
manter cuidado em condigoes de desigualdade social e econdmica. Como a DA afetou
grupos familiares cujas condi¢des de vida e reproducao sao precarias, como se
vivenciou nas ultimas gestdes do Estado brasileiro, entre 2016 e 2022? Quais sdo os
arranjos familiares adotados? Como a emergéncia de biotecnologia — genética e
farmacéutica — tem afetado a progressao da doenga num contexto em que a saude
mental estd em evidéncia pelo sofrimento social?

Como se vé, sao muitas as inquietagdes provocadas pelas condi¢des de vida,
pela crise sanitdria e pela auséncia de politicas publicas e de suporte social para
aqueles que percebem as interpelacdes ontologicas, epistemologicas e politicas
representadas por um contexto de luta pela sobrevivéncia e de (des)governanca da
vida, diante das iniquidades produzidas no Brasil. A esperanca é que os direitos e
acesso a bens e servigos publicos de satide sejam restaurados, respeitando-se a justica
e a equidade social. Pensamos que a experiéncia coletiva de justica social possibilitara
o entendimento de que nao ha “democracia” na DA, visto que as pessoas enfermas e
seus familiares sdo afetados pelas desigualdades, que sao socialmente e
sistematicamente produzidas como tecnologia de biopolitica®.
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