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RESUMO

Essa dissertacdo aborda o fendmeno da deméncia e, especificamente, as
interacBes subjetivas de cuidado entre cuidadoras/es familiares e membros da familia
que foram diagnosticados com a Doenca de Alzheimer. O objetivo maior do trabalho é
descrever a experiéncia dos sujeitos que fizeram parte da pesquisa e elaborar algumas
analises interpretativas acerca da trajetoria desses com a doenga e/ou com o cuidado.

A pesquisa que embasa a escrita foi realizada por meio de observagdes e
vivéncias com familias que freqientaram o Centro de Medicina do Idoso (CMI) do
Hospital Universitario de Brasilia (HUB) no primeiro semestre de 2012. Essa
instituicdo, além de elaborar o diagndstico dos sujeitos, oferece tratamentos por meio de
grupos terapéuticos e de memoria, orientados tanto para cuidadoras/es como para
pessoas com Alzheimer.

Com o objetivo de narrar a experiéncia dos sujeitos com a doenca e com 0
cuidado, essa dissertacdo aborda, inicialmente, a composi¢cdo complexa e escorregadia
do que vem a ser o diagnostico da provavel deméncia causada pela Doenca de
Alzheimer, o itinerario de acdo necessario para acessa-lo e como esse é recebido pelos
sujeitos. Em seguida, discute os itinerérios de cuidado adotados pelas familias com a
mediagdo do CMI, e que estdo inseridas em um contexto mais amplo — e desigual em
relacdo ao género — de divisdo de cuidados no Brasil. Entdo, parte para descri¢des e
interpretagdes acerca do que se optou por chamar de “dilemas perceptivos” enfrentados
por aqueles que experimentam uma condi¢do de deméncia, tanto no que se refere as
desorienta¢fes de memoria e raciocinio, como em relagdo as destrezas cotidianas com o
proprio corpo. Tendo desenvolvido acerca das particularidades perceptivas dos sujeitos
com deméncia, prople-se uma andlise das relagdes intersubjetivas de cuidado,
perpetradas no exercicio constante da/o cuidadora em estabelecer alteridades
perceptivas para compreender as demandas do outro e atendé-las. Ao final, essa
dissertacdo discorre acerca da morte com deméncia, sendo essa entendida como uma

experiéncia de morte especifica.

Palavras Chave: Doenga de Alzheimer; Cuidado; Itinerario terapéutico e de cuidado;
Experiéncia; Corpo.



ABSTRACT

This dissertation addresses to the phenomenon of dementia and, particularly,
discusses the subjective interactions between family caregivers and members of the
family diagnosed with Alzheimer's disease. The main objective of the study is to
describe the experience of the subjects who took part in this research and develop some
interpretative analyzes about the trajectory of these with the disease and/or with the
care.

The research that underlies this writing was done through observations and
interactions with families who were attended by the Centro de Medicina do ldoso
(CMI) at the Hospital Universitario de Brasilia (HUB) in the first semester of 2012.
This institution, in addition to drafting the diagnosis of Alzheimer’s disease, offers
treatments through therapeutic groups and memory training groups, oriented both to
caregivers as for people with Alzheimer's.

In order to narrate the experience of individuals with the disease and with the
care, this dissertation discusses initially the complex and slippery composition of the
diagnosis of probable dementia caused by Alzheimer's disease, the route of action
required to access it and how it is received by the subjects. It is also discussed the care
itinerary adopted by family caregivers with the mediation of the CMI, which are related
to a broader context - and inequitable in relation to gender - of division of care tasks in
Brazil. Finally, there are made descriptions and interpretations about what was called
"perceptual dilemmas" faced by those who experience a condition of dementia, both in
relation to disorientation of memory and reasoning skills as related to the everyday body
skills. Having developed this discussion about the perceptive peculiarities of the
subjects with dementia, the purpose is an analysis of interpersonal relations of care,
perpetrated in the constant exercise of the caregiver in establishing a perceptive
otherness to understand the demands of others and attend them. At the end, this
dissertation reflects about death with dementia, this being understood as a specific

experience with death.

Key-Words: Alzheimer’s disease; Care; Therapeutic itinerary and care itinerary;,
Experience; Body.
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INTRODUCAO

Logo no inicio de minhas pesquisas exploratorias sobre a temética da Doenca de
Alzheimer, decidi configurar meu e-mail para receber um “feed” didrio com noticias que
tivessem o termo Alzheimer no titulo ou no corpo do texto. Em fevereiro de 2011 |i a
histdria do Sr. Luis, de 85 anos, que cuidava da esposa Isabel, de 89. A doenca da esposa
estava se agravando cada vez mais e agora ela dependia do marido para realizar todas as
atividades do dia a dia. A reportagem dizia, também, que Luis encarava a experiéncia de
Isabel como um sofrimento para ela, ndo se sentia confortavel de ver a esposa “naquele
estado”. Um dia Luis se decidiu: escreveu trés cartas, para os filhos e para a cunhada,
explicando que sentia muito, mas ndo aguentava mais aquela situacdo, nem para Isabel,
nem para ele; fez um jantar, alimentou a esposa, pegou um cinto e a estrangulou, depois se
enforcou. A forma como a reportagem estava escrita ndo apresentava qualquer tom de
julgamento em relac@o as atitudes de Luis, seus atos eram entendidos como parte de um
desespero; e a morte, pelo menos de Isabel, poderia ser um alivio.

O desespero de Luis é relatado também em outras historias contadas acerca do
fendmeno do Alzheimer. E bastante comum, tanto em textos jornalisticos como literarios,
encontrar relatos de pessoas sobrecarregadas com as fun¢des de cuidado e imensamente
tristes ao ver seus/uas familiares e companheiros/as “naquele estado”. O estado ao qual
estdo se referindo foi nominado na midia e chamado por alguns académicos de “morte em
vida”, ou “morte que deixa o corpo pra trds”. Kitwood (1997) afirma que esse tipo de
consideracdo sobre a Doenca de Alzheimer é resultado de um paradigma padrdo que a
conceitua como uma fatalidade bioldgica, progressiva e sem cura, com a promessa de um
final tragico.

A dependéncia e o desespero sdo, entdo, carros chefes dos discursos produzidos
acerca da Doenca de Alzheimer (D.A.) — sejam eles académicos, jornalisticos, literarios ou
de senso comum. E, claro, para compor essa relacdo de dependéncia existem sempre dois
ou mais personagens de referéncia: quem precisa do outro e quem supre as necessidades.

Essa dissertagdo se insere nas narrativas académicas produzidas acerca da Doenga
de Alzheimer. Com ela, discorro sobre o fendmeno da deméncia, especificamente da
deméncia causada pela D.A. N&o quero, contudo, adotar uma perspectiva que conforme a

experiéncia de pessoas com deméncia e de suas cuidadoras em determinados sintomas,
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simbolos ou padrdes de sofrimento. Para tanto, descrevo a experiéncia de sujeitos que
vivem com a condicdo de uma deméncia diagnosticada e das pessoas na familia que
desempenham o cuidado.

Minha intencdo é descrever as formas como as pessoas com D.A. e suas
cuidadoras' vivem, percebem e interpretam a condicdo de salde da deméncia. O
fendbmeno, nesse sentido, é abarcado por meio de descrigdes e analises interpretativas da
experiéncia, e ndo necessariamente por meio de uma teoria explicativa e de seus aparatos
de conceitos disciplinares. A proposta, entdo, é descrever a experiéncia de portadores/as e
cuidadoras, e a partir disso tentar acessar aos significados e dimensfes as quais esses
sujeitos também acessam.

De acordo com Alves, Rabelo e Souza (1999), descri¢des acerca da vivéncia dos
sujeitos com seus dilemas com a saide tém o interesse metodoldgico de abarcar a forma
como os individuos experimentam determinada doenca. O foco, assim, estda em como 0s
sujeitos sentem, descrevem, simbolizam e vivem com uma doenga e ndo apenas em
conceitos biomedicos acerca de sintomas principais ou em teorias explicativas sobre o que

é viver socialmente com determinada enfermidade. De acordo com o autor:

Uma abordagem centrada na experiéncia nos permite reconhecer dimensdes
importantes da aflicio e do tratamento que escapam tanto aos estudos
desenvolvidos segundo a 6tica biomédica (ou, por ela influenciados), quanto aos
trabalhos antropoldgicos e socioldgicos tradicionais. No caso dos estudos
produzidos segundo a Gtica biomédica, a énfase nos aspectos organicos dos
processos de doenca e cura conduz a uma omissdo da dimensdo de sentido de
que se revestem tais processos: 0 corpo/objeto da ciéncia médica substitui o
corpo vivido, fonte e condicdo para nossa relacdo com um mundo de objetos. No
caso dos estudos produzidos no ambito das ciéncias sociais, a énfase nos
aspectos ideais ou simbolicos da doenca e cura conduz a uma desvalorizagdo das
sensacOes e praticas encarnadas dos sujeitos doentes e seus terapeutas: trata-se
do corpo/texto, espelho da cultura, que substitui o corpo vivido, fundamento de
nossa inser¢cdo no mundo da cultura e ponto de partida para a reconstrucdo
continua desse mundo. (ALVES, RABELO & SOUZA, 1999, p. 13).

! Utilizo o termo cuidadoras no feminino, pois a maior parte das pessoas que desempenham atividades de
cuidado sdo mulheres. Com intuito de dar visibilidade a isso e de seguir a linha de muitos trabalhos e
pesquisas atuais sobre o cuidado, opto pelo feminino universal.
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Dito isso, 0 objetivo aqui é levar a sério 0 que vem a ser esse corpo vivido — nas
suas varias dimensdes — e discorrer sobre a deméncia tomando esse corpo como base da
experiéncia com o mundo. De forma resumida, as reflexdes que compdem as péginas dessa
dissertagdo tém como finalidade discutir o que vem a ser viver com a condi¢cdo de uma
deméncia.

Entendo que o fendbmeno de uma deméncia € composto dos simbolos associados ao
diagndstico, ao que significa o termo Alzheimer publicamente e a como os individuos
convivem com tais significados. Mas & composto, também, de um dilema orgénico
relacionado com a morte de células neuronais que influenciam de formas diversas a
maneira como os individuos pensam, sentem, percebem o mundo, se relacionam com o
outro e morrem. Composto ainda das configuragbes de uma relacdo de cuidado e
dependéncia, que por sua vez se definem de acordo com as biografias familiares
especificas. Essa interagdo de dependéncia e cuidado é ainda marcada por relagbes de
poder estruturantes da experiéncia: como divisdes de género e politicas de cuidado no
Brasil.

Os capitulos que se seguem abarcam essas dimensdes que compdem a experiéncia,
as quais foram mais evidentes dado o trabalho de campo realizado. Os capitulos de
contetdo foram organizados com a intengdo, também, de contar uma histdria. Em conjunto
aludem a uma linha temporal envolvendo a experiéncia com uma condi¢do de deméncia: o
diagndstico; a organizacdo de cuidado; a experiéncia com os sintomas e suas influéncias
nas trocas simbdlicas e o0 morrer. Mas, evidente, é uma linha temporal forjada, com intuito
de facilitar as discussdes particulares e assim estabelecer uma narrativa. Na pratica,
entendo que séo processos intercalados.

Contudo, como ¢ a partir do trabalho de campo realizado que tenho meios para
discorrer sobre a deméncia, antes de qualquer coisa e logo adiante, apresento a pesquisa,
seus antecedentes, meus interesses particulares, como o trabalho de campo se configurou

na prética; seus espacos e sujeitos.
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1. O CAMINHO DA PESQUISA

Quem pesquisa, ndo sabe, mas tateia adiante, brinca, vacila, suspende sua

decisdo. (Michel Serres).

A inspiracdo para descrever com detalhes a inser¢do em campo vem da nocdo de
“objetividade parcial” proposta por Donna Haraway em seu artigo intitulado Saberes
Localizados (1995). A finalidade do texto é apresentar o que a autora chama de
racionalidade posicionada, agregando o interesse em manter certa racionalidade cientifica,
mas sem associa-la a ilusdes de transcendéncia. Haraway estd no meio de uma discussdo
cara as feministas e estudiosas do género: a de pensar criticamente posicOes de poder nas
elaboragdes e divulgacdes relativas ao campo cientifico. Por ndo refletir de maneira critica
sobre a prdpria posi¢do, inimeros/as pesquisadores/as produziram — e ainda produzem —
analises marcadas por concepg¢des desavisadas, ou até preconceituosas sobre as relacdes de
género, as quais, mascaradas pela legitimidade de uma produgdo cientifica valida, sdo
consideravelmente danosas para os estudos de género e para as anélises sociais de maneira
geral.

No texto mencionado, a autora discute caminhos possiveis para a objetividade em
pesquisas das ciéncias humanas e sociais. De um lado, aceita e desenvolve uma critica em
relacdo ao conhecimento cientifico totalizador ou totalizante, afirma que tal nogdo de
objetividade, de inspiragdo positivista, teria forjado uma neutralidade do sujeito que
pesquisa nociva as analises. A existéncia de um sujeito neutro exclui a perspectiva da
construgdo de conhecimento, assim como o lugar de fala e os antecedentes da pesquisa,
fazendo com que boa parte do processo seja ignorada na analise.

Ao mesmo tempo, a autora afirma que é fundamental ndo cair em uma critica
construcionista, considerada por ela “facil”, de que todo o conhecimento da realidade é
retérico e discursivo. Sendo s6 discurso, todo esfor¢o de manter alguma aproximagao com
a realidade observada seria em vao: a realidade em si ndo poderia ser reconhecida, ja que
ela é sempre delineada pelo discurso. Nessa perspectiva, as preocupagdes com a producéo
de conhecimento objetivo seriam futeis: “a ciéncia é um texto contestavel e um campo de
poder; o conteudo € a forma. Ponto.” (HARAWAY, 1995, p. 11).
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A proposta da autora se constitui por “ir além da denlncia de uma ciéncia
enviesada” e realmente propor algo. Assume que seu percurso relativo ao entendimento da
objetividade passou por fases em que o construcionismo aparecia como Unica alternativa,
contudo, afirma que em algum momento percebeu a necessidade de falar de corpos e da
realidade vivida por determinadas pessoas com a maior aproximagdo e verossimilhanca
possiveis, e precisava discutir parametros de objetividades e validade para tanto. Nessa
perspectiva, a ciéncia ndo deixa de ser um campo de poder, mas as relagdes de poder
estabelecidas durante a pesquisa e a producdo séo parte dos dados que vdo compor a
analise.

Haraway (1995) explica seu argumento utilizando-se da visdo como metafora. De
acordo com a autora, o olhar estaria sempre aliado as capacidades do corpo em questdo, j&
que o olho e a capacidade de vidéncia sdo formatados pela configuracdo genética, que por
sua vez, se modifica e re-formata na interacdo com o ambiente. Os olhos, além disso, sdo
sistemas de percepgdo ativos, e ndo meros receptores de estimulos do ambiente, nesse
sentido, ndo é somente a interpretacdo que é perspectivada, a apreensdo em si também o é;
tudo o que se vé depende do sujeito vidente. Todavia, sublinha que isso néo significa negar
a existéncia de um aparato comum de possibilidades de visdo, assim como néo se ignora a
existéncia de uma realidade objetiva para a qual direcionamos nosso olhar, e é por isso que
podemos buscar termos de conhecimento comum, respeitando alguma objetividade.

Contudo, nossa objetividade é localizada e parcial, e assim, perspectivada.

Mas é claro que esta apresentacdo da visdo infinita € uma ilusdo, um truque de
deus. Insistindo metaforicamente na particularidade e corporificacdo de toda
visdo (ainda que ndo necessariamente corporificacdo organica e incluindo a
mediagdo tecnoldgica), e sem ceder aos mitos tentadores da visdo como caminho
para a des-corporificacdo e 0 renascimento, gostaria de sugerir como isso nos
permite construir uma doutrina utilizavel, mas ndo inocente, da objetividade.
(HARAWAY, 1995, p. 20).

Utilizando tal metafora, a autora se compromete com uma critica fundamental nas
discussdes sobre o corpo nas andlises sociais. Insere na analise o corpo em seu aspecto de
realidade bioldgica, lembra que esse corpo interage com o ambiente e que biologia e
cultura s&o intrinsecamente relacionadas; afirma ainda que determinages ndo explicam

essa relacdo, mas sim influéncias muatuas. Corporificar é perspectivar na medida em que o
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corpo néo passa mais a ser julgado como pano de fundo, ou elemento a ser controlado, mas
como agente, parte da andlise: “Saberes localizados requerem que o objeto de
conhecimento seja visto como ator e agente, e ndo como uma tela ou um terreno ou um
recurso (...).” (HARAWAY, 1995, p. 36).

Saindo do plano metaférico, a parcialidade é apresentada como condi¢do para a
objetividade, na medida em que sabemos que produzimos determinado recorte de
conhecimento. Reconhecendo possiveis limitages de apreensdo, agregamos variaveis ao
nosso trabalho de interpretacdo e tornamos nossa anélise mais sincera, coerente e objetiva:
“Assim, de modo ndo muito perverso, a objetividade revela-se como algo que diz respeito
a corporificagdo especifica e particular e ndo, definitivamente, como algo a respeito da
falsa visdo que promete transcendéncia de todos os limites e responsabilidades. A moral é
simples: apenas a perspectiva parcial promete a visdo objetiva”. (HARAWAY, 1995, p.
21).

Tomo a discussdo de Haraway acerca da objetividade no lugar de outras mais
antigas ou relativas a diferentes linhas de pesquisa, pois me parece resumir e agregar bem a
perspectiva com a qual tento me comprometer nesse trabalho, e ja sugere a concepcao de
corpo que guia as analises aqui propostas. Além disso, a escolha dessa autora e desse texto,
lido principalmente por pessoas que se interessam por estudos de género, € uma forma de
j& assumir determinadas posi¢des e percursos académicos: o meu interesse pelos estudos de
género e sua Obvia influéncia nas minhas escolhas e analises, além do fato de me

considerar feminista.

Q-

Outros posicionamentos que descrevo com mais calma adiante dizem respeito

minha trajetoria de estudos sobre a tematica e as interagcBes que aconteceram durante o

Q-

campo. Tenho o esforgo de levar a sério a proposta de objetividade parcial, agregando
analise dessa dissertacdo o tipo de questdo de fundo que me conduziu ao campo, e,
principalmente, o que fiz durante a pesquisa, com quem conversei, como interagi e quais
sd0 os dados que produzi para fazer elaboragBes e analises sobre o fendmeno da deméncia.

Em suma, espero com essa descricdo do campo situar o leitor em relacdo a minha

perspectiva.
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1.1 Configuracéo do problema

Comecei a me interessar de forma mais sistematica pelo tema do Alzheimer em
2010, quando fazia uma especializacdo em bioética. H4 época desenvolvi um projeto sobre
0 tema, que mais tarde viria a se configurar na pesquisa que originou essa dissertacdo. Ja
havia tido contato com as tematicas do envelhecimento e do cuidado no periodo da
graduacdo, quando participei de uma pesquisa em Instituicdes de Longa Permanéncia
durante um projeto de iniciagéo cientifica’. Os dados dessa pesquisa também subsidiaram a
producéo de minha monografia de graduagdo.

Na monografia de graduacdo, além das entrevistas e observagdes realizadas em
InstituicOes de Longa Permanéncia, pesquisei com muita curiosidade a produgéo escrita de
profissionais da saude, principalmente geriatras, que continham indicacbes de como
envelhecer de maneira “saudével”. Naguele periodo estava interessada na dicotomia que
percebia entre as experiéncias de envelhecimento das pessoas que conheci nos asilos e a
configuracdo de uma experiéncia padréo de envelhecimento, considerada boa, satisfatdria,
de sucesso. A andlise que fiz na época apontou para uma série de caracteristicas tidas —
tanto por profissionais de cuidado, como pelos textos dos/as especialistas na area de salde
— como proprias de um envelhecimento de sucesso, tais como independéncia, autonomia,
boas taxas de sociabilidade, manutencdo da salde, boa cognicéo, etc. Ja as caracteristicas
binariamente opostas as citadas no periodo anterior, denunciariam um envelhecimento de
Nao sucesso.

Durante a escrita da monografia, 0 que me interessava mais era a experiéncia dos
sujeitos que viviam sua velhice em conjunto com situagdes de dependéncia. Deixavam-me
especialmente curiosa as historias nas quais a necessidade de cuidados era cotidiana. Tinha
muitas dificuldades em compreender como um individuo adulto lida com o fato de precisar
de outra pessoa para realizar atividades triviais, e como outro alguém sabe suprir essas
necessidades. Assim como percebia que a dependéncia era um problema narrado nos livros
sobre o envelhecimento de sucesso e nas falas dos profissionais de cuidado, era exatamente

a dependéncia que me causava maior incbmodo e urgéncia de entendimento.

2 0 projeto citado é a pesquisa “EVA — envelhecimento de mulheres: préticas institucionais de violéncia e
abandono”, financiada pela FINEP — Financiadora de Estudos e Projetos — e orientada pelas professoras
doutoras do Departamento de Sociologia da UnB, Lourdes M. Bandeira e Analia Séria Batista. Contou,
ainda, com uma equipe de seis pesquisadoras da graduacdo de Ciéncias Sociais, junto comigo formaram a
equipe Natéalia Silveira, Valéria Borges, Diane Heger, Juliana Nascimento e Fernanda de Souza. A pesquisa
foi realizada durante os anos de 2007 e 2008 em Brasilia/DF e Goidnia/GO.
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Conheci algumas pessoas com Alzheimer na época, a minha percepcdo até entdo
era de que essas pessoas representavam todas as caracteristicas que acompanham um
envelhecimento tido como ndo bem sucedido, a0 mesmo tempo em que ndo tinham
qualquer responsabilidade ou possibilidade de mudanga em relacdo a essa situagéo.
Naquele momento, ndo elaborei nada profundo sobre o Alzheimer, tal condi¢do aparecia
nas minhas analises como a representacéo de uma situacéo limite de doenca e dependéncia.
E possivel que se analisasse nesse momento aquela experiéncia de pesquisa, pensaria em
conclusdes diferentes. Hoje, a dependéncia representa um assunto mais multifacetado, néo
ousaria interpreta-la apenas como o oposto da autonomia, mas sim como uma caracteristica
que compde a experiéncia de vida de muitas pessoas.

Levei o incobmodo sobre a vida com dependéncia para o TCC da j& citada
especializacdo em bioética. Durante a mesma, fiquei sabendo que a autonomia® é um
principio, elaborado como orientador de conduta na relacdo entre profissionais de salde e
sujeitos com alguma doenga. Mas a autonomia é um principio fragil, ndo se configura bem
quando se analisam relacBes de poder e de vulnerabilidade e, além disso, depende de
determinadas capacidades intelectuais e cognitivas que muitas pessoas ndo possuem.
Minha intencdo no trabalho final desse periodo de formacéo foi de explorar os limites da
autonomia nas relagcbes com sujeitos que ndo possuem 0S pre-requisitos tidos como
necessarios para o proveito da mesma. A configuracdo desse trabalho se deu a partir de
uma discussdo tedrica e na posterior proposicdo de um projeto de pesquisa com vistas a
analisar em campo as elucubragfes conceituais. Para isso, escolhi uma situagdo que me
pareceu analiticamente favorével: individuos com Alzheimer.

Posteriormente, a curiosidade pelo tema se configurou em um projeto de pesquisa a
ser desenvolvido no mestrado da sociologia. Julgo que vale a pena destacar que assim
como o projeto, a andlise dos dados e as discussdes com abordagens tedricas ndo seguem
uma linha disciplinar, apenas. Dado o desenvolvimento da pesquisa e, também, a minha
histdria de formacéo até aqui, seria muito dificil que seguisse. A proposta desse trabalho é
de manter coeréncia em relacdo aos argumentos utilizados na andlise, e principalmente,

tentar ser, 0 maximo possivel, fiel ao que observei e ouvi durante o trabalho de campo. De

®A autonomia, assim como a beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica formam os quatro principios
fundamentais da Bioética. A teoria dos principios fundamentais é classica na Bioética, a elaboracdo de
principios que ficou mais conhecida é a de Beauchamp & Chidress (1978), composta dos quatro principios
citados acima. A proposta € que toda a decisdo envolvendo questdes relativas a ética da vida seja pensada a
partir do respeito a esses quatro principios fundamentais.
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maneira geral, o interesse de fundo se manteve na dependéncia, agora, contudo, me parece
mais produtivo analisar as relagbes cotidianas que envolvem necessitar de cuidado e
fornecer esse cuidado.

Se pudesse resumir a historia dessa dissertacdo e a configuragdo das questdes que
me levaram a campo, diria que se trata de uma falta de habilidade em compreender a
dependéncia aliada a curiosidade enorme de entendé-la. Espero, contudo, que durante a
escrita que se segue a discussdo ndo seja apenas voltada para a dependéncia como se essa
fosse uma condigdo determinante Unica da experiéncia, anseio sim que esse termo seja
melhor desenvolvido, nutrido de significados e dissidéncias e analisado nas situagGes

préticas em que as relagdes de necessidade de cuidado se configuram.

1.2 Antecedentes
Como escrevi anteriormente, 0 interesse em compreender as relagdes de
dependéncia e cuidado tem algum tempo, e como consequéncia no projeto de pesquisa
estdo embutidas varias questdes delineadas ao longo de outras producdes. Ao escrevé-lo,
sabia bem quais eram meus objetivos especificos, mas 0 mesmo ndo acontecia com tanta
clareza em relacdo a frase que definiria o objetivo geral. Ha época do projeto a frase

redigida foi:

O objetivo geral dessa investigacdo, a partir de uma analise sobre a condi¢do de
género e a pratica do cuidado doméstico, é de realizar pesquisa qualitativa, de
viés socio-antropoldgico, sobre a relagdo estabelecida entre a cuidadora principal
familiar e o portador da Doenga de Alzheimer, focando em questdes que

envolvem a autonomia e as representagdes do self.

O objetivo geral ndo é exatamente amplo, ja que todas as sentencas pretendem
apenas especificar a proposta de estudar a relagdo de cuidado. Esse paragrafo sugere,
contudo, uma série de interesses prévios ao estudo da relacéo de cuidado em si, dentre eles:
discutir questdes de género relacionadas ao cuidado e investigar as configuragdes
familiares que resultam em um cuidador principal. A hipdtese implicita era de que o
estabelecimento de uma relacdo de cuidado acontecia em etapas e era influenciado por

determinados aspectos socio-culturais em conjunto com a biografia familiar especifica.
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Parecia-me um passo fundamental, entdo, atentar para a trajetoria dos familiares que
assumem o cuidado.

A relagdo de cuidado proposta como nucleo da analise seria idealmente formada
por dois personagens genéricos principais: um/a cuidador/a e uma pessoa com D.A.
Mesmo sabendo que as relagdes familiares de cuidado tendem a serem mais complexas do
que isso, na época era necessario definir os sujeitos principais de pesquisa. Assim sendo, 0
contexto de organizagdo familiar aparece no objetivo geral como pano de fundo para a
relacdo de cuidado.

No parégrafo citado também ficam explicitas duas tematicas de interesse especial
na configuragdo dessas relagdes, sejam elas: a autonomia e as representagdes do self. A
decisdo por pensar no self das pessoas com a Doenga de Alzheimer estd diretamente
associada com uma reflexdo conceitual especifica. E enorme o nimero de reportagens,
entrevistas e mesmo textos académicos que sugerem a perda do self durante processos de
deméncia, nesse tipo de abordagem o sujeito com deméncia € considerado como
desprovido de determinadas habilidades de uma pessoa, 0 mesmo ndo teria, por exemplo,
intencionalidades e agéncia reflexiva. Em decorréncia, ao estudar relagdes interpessoais
envolvendo pessoas com deméncia, uma reflexdo que salta aos olhos diz respeito a prdpria
conceituacdo do self nas analises das ciéncias sociais, principalmente aquelas de viés
interacionista, nas quais as pessoas sdo capazes de trocas simbdlicas exatamente porque
possuem um self reflexivo. Na medida em que fui desenvolvendo o campo e decidindo
sobre as possiveis analises, julguei mais proveitoso deixar de lado a discussdo conceitual
acerca do self e optar por descrever a experiéncia dos individuos, atentando para suas
intencionalidades e motivagdes”.

Obedecendo aos pressupostos contidos no objetivo era necessario propor uma
metodologia apropriada. O primeiro desafio da pesquisa foi pensar em formas de encontrar
cuidadoras e pessoas com a Doenga de Alzheimer que ndo fossem apenas conhecidas ou
indicadas pela minha rede de relagdes pessoais. E evidente que essa seria uma estratégia

possivel e valida, mas receava que dessa forma, por conta dos nucleos de convivéncia que

“Nesse ponto, merece destaque certo deslocamento do objetivo de pesquisa que se afasta um pouco do
cuidado para compreender as relagdes de dependéncia ou a vida com dependéncia.

21



tinha naquele momento, teria contato apenas com sujeitos de determinada classe social e
moradores da regido do Plano Piloto’.

Além disso, me parecia interessante conhecer sujeitos que possuissem alguma
reflexdo sobre a Doenca de Alzheimer j& estabelecida e j& tivessem passado pela
experiéncia do diagndstico médico, afinal, também gostaria de pesquisar a vivéncia com o
fendmeno da D.A. diagnosticada e tratada. A interacdo com médicos e profissionais da
saude sempre foi um interesse de pesquisa e estda devidamente citada nos objetivos
especificos’.

Levando em conta tais ressalvas, o local escolhido para o inicio da pesquisa foi o
Centro de Referéncia para os Portadores da Doenca de Alzheimer, que faz parte do Centro
de Medicina do Idoso (CMI) do Hospital Universitéario de Brasilia (HUB). Fiquei sabendo
do Centro a partir de uma pesquisa bibliogréafica sobre trabalhos realizados com cuidadoras
de familiares portadores de alguma deméncia, dentre as producdes lidas, encontrei uma
monografia de graduacéo de estudante do Servico Social da Universidade de Brasilia, cuja
pesquisa foi realizada no CMI. Julguei, a partir de uma descricdo bésica das atividades do
centro realizada pela autora (IMPERATORI, 2009), que esse seria um espago interessante
para a pesquisa.

Mesmo antes de escrever a primeira versdo do projeto, ainda visando a sele¢do do
mestrado, fui até o CMI. O site do Centro de Referéncia para Portadores da Doenca de
Alzheimer estava bastante desatualizado e ndo consegui obter informagbes sobre as
atividades. Assim sendo, resolvi ir até la sem andncio, porque também ndo havia
conseguido um numero de telefone. Cheguei ao hospital, expliquei para a atendente da
seguranga 0 que queria, essa me entregou um adesivo de visitante e me indicou o caminho.
Estava no periodo da tarde e o centro estava relativamente vazio. Conversei com a primeira

pessoa que Vi atrds da Unica mesa alocada no final de um corredor de espera. Por sorte, a

*0 Plano Piloto é uma regido de moradia das classes média e média alta do DF. Além da diferenciacéo de
renda, o Plano Piloto é composto por uma experiéncia de sociabilidade com a cidade bastante especifica,
dado que a maior parte das ofertas de emprego e acesso a cultura estdo centralizadas nessa regiao.

®Observar interacdes e encontros de cuidado no ambiente doméstico; Compreender como se do as emogdes
nas relagdes de cuidado familiares; Discutir valores e nogdes construidas sobre familia, género e cuidado;
Observar, a partir dos discursos das cuidadoras e dos/as portadores da DA, se e como o cuidado é definido
enquanto atividade feminina; Caracterizar o que vem a ser a atividade de cuidado a partir dos discursos de
cuidadoras e portadores/as da DA; Pensar em como a condicdo de género interfere no cuidado e quais as
especificidades de se cuidar de um homem ou de uma mulher; Refletir sobre a construcdo do que é a DA para
os/as envolvidos/as na pesquisa, cuidadoras e portadores da DA; Discutir sobre como os/as envolvidos/as na
pesquisa, tanto cuidadoras, como idosos/as portadores/as da DA, entendem nogdes de personalidade e
autonomia pessoal.
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pessoa em questdo era o chefe da fisioterapia que assumia a coordenacdo temporéria do
CMI quando o médico coordenador ndo se encontrava. Expliquei que tinha interesse em
formular um projeto de mestrado sobre o Alzheimer e estava procurando um local
apropriado para a pesquisa, disse também que havia ficado sabendo de um grupo de apoio
a cuidadoras familiares e pensei que essa seria uma possibilidade interessante. Explicou-
me que durante a tarde as principais atividades eram de diagndstico e acompanhamento
medico, mas que durante a manhd existiam grupos de cuidadoras e também grupos
destinados a idosos/as, tanto terapéuticos, como ocupacionais.

Essa primeira visita aconteceu ainda no segundo semestre de 2010 e foi anterior ao
ingresso no mestrado. Durante o percurso de estudo do primeiro ano do curso o projeto foi
sendo lentamente reformulado. Logo de inicio percebi que uma pesquisa na area da salide
com sujeitos com deméncia exige uma serie de aprovagdes institucionais. Durante a pos-
graduacdo na Bioética ja havia estudado um pouco sobre Comités Eticos de Pesquisa
(CEPs) e sabia que o percurso seria longo e que deveria tomar certos cuidados em relacéo a
COMO propor a pesquisa.

Descobri que teria de passar por dois comités de aprovagdo, alem da qualificacéo
do meu departamento. Todas as pesquisas realizadas no HUB precisam da autorizagéo da
DAEP (Divisdo Adjunta de Ensino e Pesquisa) — trata-se de uma instancia interna, cuja
permissdo final acontece somente quando o projeto for, também, analisado e aprovado pelo
CEP especifico. Nenhuma pesquisa pode ser realizada no HUB sem passar pelo Comité de
Etica da area de referéncia e pela DAEP.

Apesar de o processo na DAEP ser bastante burocratico, a aprovagdo era
relativamente fécil. Essa instancia ndo julga aspectos éticos do projeto, ja que o CEP fica
responsavel por isso, funciona mais como nucleo organizador das pesquisas realizadas no
hospital.

Um dos documentos necessérios para a entrada do processo na DAEP é a
concordancia do coordenador da area onde sera realizada a pesquisa. Precisei, entdo, voltar
ao HUB e dessa vez teria de falar diretamente com o coordenador. Demorei um pouco para
descobrir o contato do coordenador, ja que no site do Centro ainda constava o contato do
fundador do CMI. Depois de uma pesquisa na internet para encontrar o contato desse

fundador, achei seu e-mail comercial. Apesar de alguma demora, respondeu-me com muita

23



cortesia e atencdo informando o nome dos dois coordenadores atuais do CMI, além de
passar o telefone de la.

Com esses dados tudo ficou mais facil, logo agendei um horario com um dos
coordenadores. Nesse primeiro encontro, o projeto ainda ndo estava pronto, inclusive
porque precisava de mais informacdes sobre as atividades do CMI para terminar de propor
a metodologia. Mesmo assim, expliquei 0 que gostaria de pesquisar e como pretendia
realizar a pesquisa. Achei o contato bastante receptivo, logo notei que o CMI esta
acostumado a pesquisas universitarias e, inclusive, tem interesse que elas acontecam.

Naquele momento estava muito satisfeita de conseguir a aprovacao tdo facilmente —
inclusive com promessas de ter permissdo para acompanhar praticamente todas as
atividades que me interessassem — que ndo cheguei a dar importancia as adjetivagdes
usadas para se referir a minha pesquisa, tais como “s6 qualitativa”, “curiosa”, “bonita”. De
alguma forma, ja estava esperando por isso, havia lido em outras etnografias de hospitais
que a seriedade de pesquisas das ciéncias sociais é facilmente questionada pelos
profissionais de salde, mas assumo que estava esperando uma reacdo de desprezo
intelectual menos amigavel. Todavia, como percebi ainda mais com o tempo, 0 CMI tem
uma proposta forte de trabalho interdisciplinar; pesquisas das ciéncias sociais,
principalmente etnografias, sdo de interesse interno e s&éo muito bem recebidas.

Notei, inclusive, pouca preocupagdo do coordenador com possiveis questdes éticas
de pesquisa, 0 que € bastante compreensivel se a comparacdo estiver referenciada a
pesquisas de medicamentos. Mesmo que nos cientistas sociais possamos cometer deslizes
éticos, esses muito raramente significam ameacas diretas a sadde e a vida das pessoas, pelo
menos ndo no contexto de pesquisas em hospitais. Achei dificil ndo concluir que toda essa
paraferndlia de aprovagdes éticas é formatada para estudos da area da salde —, o que ndo
significa que as implicacOes éticas de pesquisas sociais ndo sejam importantes, contudo séo
bastante diferenciadas. Por sorte, desde 2007 o CEP/IH (Comité de Etica do Instituto de
Humanas da UnB) julga a ética das pesquisas em Ciéncias Sociais e 0s parametros séo
mais adequados aos nossos possiveis erros éticos e suas consequéncias.

Nessa primeira conversa consegui mais informacdes sobre as atividades do Centro
e, também, o contato das profissionais responsiveis pelos grupos terapéuticos e

ocupacionais do CMI. Sabendo do contato das duas, uma psicologa e uma terapeuta
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ocupacional, foi mais fécil acessar informaces sobre atividades que reinem cuidadores/as
e pessoas com D.A.

Nas primeiras conversas com ambas fui informada que nas segundas-feiras existia
uma atividade chamada “hospital-dia”, tratava-se de uma manhé de atividades organizada
pela equipe de psicologia e neuropsicologia e direcionada aos portadores da Doenca de
Alzheimer e seu/uas respectivos/as cuidadores/as. Existia uma divisdo de grupos, de um
lado ficam pessoas com D.A., de outro cuidadoras. Essa atividade s6 poderia ser realizada
por pessoas em estagio considerado leve e moderado. Ainda soube que existia outro grupo
terapéutico para cuidadoras de pessoas em estagio avancado da doenga, mas esse era
exclusivo para cuidadoras, quinzenal e coordenado por uma equipe multidisciplinar. Soube
também de algumas outras atividades, como visitas domiciliares a familias com pessoas
com dificuldades de locomog&o. De forma sintética, essas foram as primeiras informagdes
mais especificas as quais tive e as considerei suficientes para pensar na metodologia. Além
disso, ouvi que o CMI organiza suas agdes semestralmente, com paradas para férias entre
0S semestres.

Decidi propor a realizagdo de observacdo durante o periodo de um semestre das
reunides dos grupos de segunda-feira e de quarta-feira. Assim poderia ouvir pessoas
envolvidas com o cuidado e pessoas com Alzheimer falarem sobre suas experiéncias com a
doenca. Propus, também, um acompanhamento de algumas familias em suas casas. A
intencéo na época era de observar o cuidado no momento em que estivesse acontecendo e
encontrar com as pessoas fora do hospital. Chamei essa proposta de “estudos de caso” e
planejei fazer no méximo trés deles.

A importancia desses estudos de caso na metodologia era de observar situagdes que
ndo pudessem ser tdo facilmente apreendidas com a fala, principalmente no caso de
sujeitos em estagios mais avangados da doenca. Sabia que conseguiria entrar em contato
com pessoas com Alzheimer em est4gios leve e moderado nas reunides de segunda-feira,
mas ndo encontraria pessoas em estagios mais avancados da doenca. Havia lido algumas
pesquisas realizadas com pessoas com deméncia e notei uma lacuna de tais experiéncias,
falha também discutida em alguns artigos de gerontologia critica que consultei na época
(O’CONNOR et. al., 2007). Minha intengdo era de ndo corroborar com isso. Imaginava que

tal proposta poderia ser problemética na aprovacgdo do comité de ética, mas resolvi tentar.
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Proposta a metodologia, finalizei o projeto. A qualificagdo do mesmo ocorreu em
dezembro de 2011 e j4 em janeiro o0 encaminhei para a aprovacéo da DAEP. O processo na
DAEP foi rapido e fécil, a aprovacdo se deu em uma semana apés o envio do projeto e dos
documentos. Em relagdo ao CEP/IH o percurso foi mais moroso. As aprovagdes dos
projetos enviados acontecem em reunides mensais e a primeira reunido de 2012 ocorreu no
final de fevereiro, apenas. O resultado saiu no dia 01/03 e meu projeto foi classificado
como “com pendéncias”.

As pendéncias se relacionavam principalmente com a proposta dos estudos de caso.
Foi avaliado que deveria ser melhor explicada como se daria a minha interagdo com os/as
portadores/as da Doenga de Alzheimer. Com intuito de esclarecer tal ponto, respondi que a
interacdo era de ordem de uma observagéo participante e tentei explicitar quais contatos
poderiam se desenvolver. Achei particularmente dificil explicar os limites de uma
observagéo participante e definir exatamente como seria minha relagdo com os sujeitos em
campo, essa € uma prética relativamente facil quando se trata de entrevistas ou de
observacOes objetivas, mas ndo era esse 0 caso. Tentei detalhar o maximo possivel a
proposta, mesmo sabendo que se tratava de projecdes e ndo em um plano concreto.

Além da pendéncia acima, uma das preocupacles da avaliacdo do CEP era o
estagio da doencga no qual se encontravam aqueles com quem seriam feitos os estudos de
caso, principalmente por conta dos termos de consentimento, 0s quais pessoas no estagio
moderado ou avangado da doenga ndo poderiam assinar. Foi particularmente complicado
responder tais questionamentos e adequar minha pesquisa a eles. Decidi com pesar por
pesquisar apenas pessoas em estagio leve e moderado da doenga e que tivessem condi¢des
de assinar um termo. Fiz isso porque sujeitos com deméncia sdo considerados vulneraveis,
e sabia que pesquisas com sujeitos vulneréaveis precisam da aprovacio do CONEP’, ja que
esses Ndo possuem autonomia necessaria para assinar um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. As questdes éticas que envolvem pesquisas com sujeitos vulneraveis sdo mais
complicadas, um termo de consentimento ndo d& conta dessas. Como o tempo do mestrado
ndo é muito grande, considerei que ndo seria dessa vez que poderia realizar a pesquisa da
forma como gostaria.

Essa decisdo foi bastante frustrante, levando em conta que a principal raz&o de ser

dos estudos de caso tinha se perdido, acabei, mais tarde, abandonando essa proposta.

" CONEP - Conselho Nacional de Etica em Pesquisa.
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Contudo, ainda tinha varias possibilidades abertas de pesquisa no CMI e decidi aproveita-
las e manter guardada a curiosidade sobre casos mais avangados da doenca, dessa forma
posso retomé-la em outra oportunidade, quando tiver mais tempo para conhecer e lidar
com os comités éticos de forma adequada e, assim, ter capacidade de fazer uma pesquisa
que inclua as experiéncias de pessoas que ndo podem assinar um termo ou, inclusive, que
ndo utilizam da fala como principal meio de expresséo.

Os proprios Termos de Consentimento Livre e Esclarecido foram um problema a
parte. Havia proposto que no caso da observagdo dos grupos faria o termo oralmente, ja
que se tratava de uma metodologia baseada em observagdes mais gerais e menos em
interagdes diretas. Havia me comprometido a fazer termos de consentimento escritos
apenas para os estudos de caso. Evidente que mesmo as interagOes realizadas nos dias de
observacéo dos grupos contavam com conversas e relagdes interpessoais, mas me pareceu
muito pouco adequado pedir para alguém assinar um termo de consentimento para ter uma
conversa informal comigo, independente do assunto. No final das contas, consegui me
explicar o suficiente para obter a aprovacdo da proposta dos termos de consentimento
realizados oralmente. Insisti nisso porque senti que se necessitasse de uma assinatura, isso
poderia aparecer como um entrave para o desenvolvimento da pesquisa. Contudo, julguei
que essa formalizagdo seria pouco adequada, principalmente no que se refere a uma
pesquisa de perfil qualitativo, na qual as interagdes informais sdo absolutamente
necessarias.

Consegui responder as pendéncias no dia 12 de marco de 2012 e o projeto foi
aprovado no dia 26 do mesmo més. Ainda nesse mesmo dia enviei e-mail para o
coordenador do CMI, a resposta foi rapida, mas fiquei sabendo que estava de licenca e que
seria melhor que falasse com o outro coordenador. Consegui contato rdpido também e
marquei de encontrar com ele e com a coordenadora da &rea de psicologia j& na sexta-feira

proxima, que foi no dia 30/03 — o primeiro dia oficial do trabalho de campo.

1.3 Contextualizando o CMI
O Centro de Medicina do ldoso faz parte do Hospital Universitério de Brasilia
(HUB) e esta localizado na extremidade esquerda do complexo hospitalar, mais
aproximado da Avenida L3 Norte e da Universidade de Brasilia. Por ser o Gltimo prédio da

ponta esquerda em relacdo a Avenida L2 Norte, o transito de carros € bem menor. Assim

27



como a maior parte dos prédios do HUB, o CMI ndo possui muitos andares, apenas
subsolo, térreo e primeiro andar. A fachada do prédio € bastante parecida com as demais,
com excegdo de uma das paredes ornada com ladrilhos coloridos e com o simbolo préprio
do CMI. Por ser arborizado, ¢ uma dos espacos mais frescos do complexo hospitalar
universitario.

Né&o séo feitas internagdes no CMI, somente consultas e atividades gerais para a
comunidade, ndo se trata, entdo, de um hospital, no qual provavelmente teria cruzado com
pessoas em estados de crise episodica em relacdo a saude. Os frequentadores do CMI
normalmente apresentam alguma doenga crénica e nédo visitam esse local em momentos de
crise ou de agravamento de suas condigbes que implique em internagdo, nesses casos
procuram outros hospitais e suas respectivas emergéncias. Penso que é apropriado
comparar 0 CMI com uma clinica de consultas médicas, no entanto, essa é uma
comparacdo incompleta, j& que existe uma série de atividades voltadas para a comunidade.

Ao adentrar o hospital, o visitante ou cliente deve se identificar para a atendente
que fica na recepcdo. Em ambos 0s casos, € necessario dizer apenas onde se esta indo e, em
algumas ocasides, 0 motivo da visita, entdo o cliente ou visitante recebe um adesivo no
qual est4 escrito o local ao qual tem permissdo para frequentar. Junto com a recepcionista
estd sempre um seguranca que ronda a porta do hospital, cuidando para que ninguém entre
sem crach& ou adesivo. Como a quantidade de médicos/as, profissionais da saide em geral,
estagiarios/as e pesquisadores/as é grande, e a maioria desses sempre esté de jaleco branco,
a identificagdo é feita por meio de crachas. No caso dos/as pesquisadores/as, o crachd pode
ser conseguido com um pedido na DAEP®,

O espaco do Centro de Referéncia para Portadores da Doenca de Alzheimer esta
localizado em um grande corredor, na extremidade direita do primeiro piso. E formado por
salas de atendimento e de atividades, separadas por um corredor que tem a fungéo de sala
de espera. Nesse, estdo dispostas algumas cadeiras estofadas e relativamente largas, além
de ser decorado com quadros realizados pelas pessoas com deméncia que frequentam a
terapia ocupacional de pintura. No final do corredor fica a mesa da secretaria do Centro,

responsavel por dar informacfes gerais e mediar saidas e entradas das pessoas com D.A e

®Eu nunca cheguei a fazer o cracha, na época em que o seguranca do CMI notou que eu estava sem 0 mesmo
e solicitou que eu fizesse um, ja estava parando de fazer a pesquisa e a burocracia para solicitar a
identificacdo demoraria mais do que minha permanéncia em campo. Acabei conseguindo “enrolar” o
seguranca durante o més final do campo e néo fiz o cracha.
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familiares nos consultdrios. Esse corredor é dividido no meio por uma porta de vidro, antes
dessa ficam as salas de psicologia, terapia ocupacional, assisténcia social, neuropsicologia,
fisioterapia, odontologia e atendimento a obesidade, além de uma ou duas salas de consulta
medica. J& depois dela ficam mais algumas salas de consulta médica e as duas salas de
reunido/atividades. Pela descrigdo, percebe-se que o centro é relativamente pequeno e tem
uma capacidade limitada de atendimentos.

O CMI iniciou suas atividades em 2003 e foi fundado pelo geriatra e professor da
UnB Dr. Renato Maia. O Centro de Referéncia para Portadores da Doenga de Alzheimer
foi criado em conjunto com o CMI, e juntos tem a proposta de oferecer assisténcia a uma
série de questdes relacionadas ao envelhecimento e as demandas de salide dessa populacéo,
principalmente daqueles que vivem com alguma deméncia. O fundador do Centro é uma
referéncia em estudos de envelhecimento e o CMI sempre foi idealizado como espaco para
pesquisas e producOes académicas relativas as tematicas de atendimento.

Além disso, a fundagdo do centro contou com uma série de outros pesquisadores e
profissionais de ponta em outras areas, como da psicologia. Desde o inicio, 0 CMI teve
como proposta béasica o uso de terapéuticas multidisciplinares. Os transitos
multidisciplinares, contudo, sdo em maioria internos a area da salide. A medicina agregaria
0 conhecimento de outras &reas da salude para compreender e tratar dos dilemas da
deméncia. Na época pensei haver um entendimento de que toda a area da saude seria parte
do que poderiamos chamar de perspectiva biomédica e a multidisciplinaridade aconteceria
com propostas de sair dessa ceara, mas ndo era esse 0 caso. Tratava-se de Vérias
perspectivas dentro da &rea da saude, seguindo alguma hierarquia entre as disciplinas —

levando em conta que até hoje a coordenacéo do Centro sempre foi realizada por médicos.

1.4 Légica das Atividades e Insercéo no Campo®

A proposta inicial de pesquisa era de acompanhar os grupos terapéuticos para
pessoas com deméncia e para cuidadores/as. Contudo, ainda ndo conhecia bem a dindmica
de interacdo de cada um desses grupos e nem o tipo de informacdo discutida. No primeiro
dia em que fui oficialmente a campo, conversei com mais calma com a coordenadora da
equipe de psicologia clinica do hospital. Estava ansiosa por conhecer todas as frentes de

atuacdo do CMI e encontrar com familiares e pessoas com D.A. e essa teve bastante

®Para a composicgao dessa dissertacdo opto por ocultar o nome dos/as integrantes da equipe do CMI e utilizar
de nomes ficticios em relacdo as cuidadoras e as pessoas com D.A.
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paciéncia para me explicar todas as atividades que envolviam a psicologia clinica e as de
outras equipes. Soube, entdo, que havia véarias oportunidades de pesquisa dentro do CMI,
optei por conhecé-las primeiro, para, entdo, decidir qual grupo acompanharia realmente.

O primeiro més de pesquisa, dessa forma, foi bastante intenso, visitava o CMI
quase todos os dias para observar alguma atividade. Durante esse periodo, conheci muitas
pessoas, tanto profissionais como frequentadores do centro, e aos poucos minha presenca
foi se tornando corriqueira. J4 com o passar das semanas, julguei que seria necessario focar
a pesquisa em algumas atividades especificas, inclusive para seguir de alguma maneira a
inspiracdo do projeto. Por tal razo, resolvi seguir a proposta inicial de acompanhar mais
de perto dois grupos terapéuticos: o de segunda-feira, formado tanto por cuidadores como
por pessoas em estagio leve ou moderado da doenca; e o de quarta-feira, destinado a
cuidadores de idosos/as em estagio avancado da doenga.

Logo de inicio notei que existiam varias equipes no CMI e cada uma delas
coordenava suas proprias atividades, apesar disso, havia momentos nos quais essas
interagiam e trabalhavam em conjunto. Os transitos entre elas também eram muito
comuns: os médicos indicavam a necessidade de atendimento de uma psicéloga, que por
sua vez notavam a importancia da presenca da assistente social, e assim por diante. Ao
mesmo tempo, os descompassos eram frequentes, nem sempre as equipes conheciam as
acBes umas das outras e era dificil encontrar alguém que soubesse de todas as atividades
que estavam sendo realizadas no Centro.

Meu percurso pelo CMI foi inicialmente mediado pela coordenadora da &rea de
psicologia clinica e por sua equipe, me aproximei bastante delas ja que foram as primeiras
pessoas com as quais tive contato e aquelas que compreendiam melhor meu projeto. Essa
equipe era coordenada por uma renomada professora da UnB e formada por uma série de
estudantes estagiarias da &rea de psicologia, aléem de uma funcionéria ja graduada. A
interacdo com as estagiarias foi muito natural, provavelmente pelo fato de que eram todas
mulheres e de idade parecida com a minha.

Essa dindmica de entrada teve pontos positivos e negativos. De um lado, soube de
alguns detalhes sobre as relages internas, dos quais provavelmente ndo ouviria se o
contato tivesse sido mais formal. Pude participar, também, de reunifes da equipe e do
planejamento das atividades, e fui facilmente inserida nas frentes coordenadas pela

psicologia. O bom relacionamento com a coordenadora da éarea de psicologia clinica foi
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providencial, tratava-se de uma das pessoas que fundou o Centro e que era muito
respeitada la dentro, mais de uma vez mediou meu contato com outros coordenadores de
equipes, e isso facilitou muito meu acesso as atividades desenvolvidas no CMI.

Por outro lado, por estar muito perto da equipe de psicologia e ser de idade parecida
com a das estagirias, era facilmente confundida com elas, tanto pelos frequentadores do
centro, como pelos profissionais. Quando notei isso, resolvi me afastar um pouco desse
grupo, ndo assistindo mais as reunifes internas e optando sempre por ficar fisicamente
afastada da sala de psicologia enquanto estava no CMI. Para os/as frequentadores/as do
centro repetia sempre quando possivel que ndo trabalhava no CMI e estava la fazendo uma
pesquisa, acredito que essa estratégia funcionou bem com os familiares, mas por razdes
Obvias esse era um didlogo mais complicado de ser lembrado pelas pessoas com D.A.

Outra questdo que dificultava minha intencdo de deixar explicito para os sujeitos de
pesquisa que ndo pertencia ao quadro do CMI se deu pela obrigatoriedade de usar um
jaleco. Quando soube que todos/as os/as pesquisadores do CMI devem vestir jaleco branco,
fiquei com receio do que isso poderia acarretar. Na prética, o jaleco branco passou a ser
parte das minhas justificativas em campo, sempre que explicava o que estava fazendo no
Centro — o que acontecia quase todos os dias — iniciava dizendo que apesar do jaleco, ndo
era da area da salde e nem trabalhava no hospital. Fazia isso porque ndo gostaria de ser
categorizada como profissional da area da salde, ja que imaginava que essa associagdo
poderia afetar o tipo de relagdo que construiria com os frequentadores e profissionais do
hospital.

No caso das familias, o receio era de que esses fossem pouco sinceros ao falar sobre
0 CMI e sobre suas experiéncias, se desconfiassem que fazia parte da equipe do hospital e,
ainda mais, era da &rea da saude e poderia estar avaliando suas agdes. A relacdo que se
estabelece com profissionais de salde muitas vezes é perpassada por omissdo de
determinadas informagdes, o motivo disso é o julgamento por parte dos “pacientes” de que
certas atitudes ndo sdo aprovaveis pelos profissionais; sonegar informacéo é uma estratégia
para evitar repreensdes. A interacdo de pesquisa também se estabelece como relagdo de
poder e o sujeito pode sempre utilizar das informacOes da forma que pensa ser mais
adequada, contudo, é uma relacdo de outra ordem. Pensava que sabendo que ndo era da
area da salde, talvez os frequentadores ndo precisassem omitir informacdes relativas aos

habitos de salde. Sei que estar de jaleco branco e mesmo ser estudante da UnB e pesquisar
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no hospital influenciaram a percepcéo das pessoas com deméncia e dos/as familiares,
minhas estratégias talvez minimizaram um pouco essas lacunas de sinceridade, mas nunca
completamente; é possivel que nem de forma expressiva.

No caso dos/as profissionais, ndo queria passar a impressdo de que estava
espionando as atividades de uma equipe para contar para a outra. J4 que sdo profissionais
de éareas diferentes e com propostas de atividades especificas, tinha receio de que se
sentissem desconfortiveis se me confundissem com uma pessoa da equipe de psicologia,
ou se pensassem que estava levando informacdes para essa equipe por estar mais proxima
dela. Com os profissionais achei mais facil de lidar com esse possivel incomodo,
presenciei algumas atividades conjuntas e falei da minha area e da pesquisa varias vezes,
inclusive em uma reunido de sexta-feira, na qual fui formalmente apresentada pelo
coordenador do CMI. Depois de um tempo, percebi também que isso era mais uma
preocupacdo hipotética minha do que uma situacéo que estava de fato acontecendo em um
nivel que pudesse atrapalhar a pesquisa.

N&o obstante, seria parcial dizer que o jaleco e a identificacdo com as estagiérias da
psicologia representaram de todo uma dificuldade, muito pelo contrério, esse caréter dubio
de estar no hospital, fazer parte da ldgica e conhecer vérias atividades, mas ndo compor
nenhuma delas; foi produtivo em vérios sentidos. Um exemplo disso € que as equipes e 0s
frequentadores tém curiosidade sobre as atividades que ndo conhecem, e como ambos me
viam transitar, acontecia de pararem para conversar comigo e fazer perguntas. Os/as
familiares e pessoas com D.A., por exemplo, sabiam que estava presente em todas as
atividades, me utilizavam, entdo, para dar recados, além de fazerem comparacfes entre
uma e outra. Em algum momento, tive a impresséo de que os/as familiares julgavam que
queria saber de tudo, e alguns/mas deles/as espontaneamente falavam comigo sobre
situacOes que haviam ocorrido em suas casas, ou sobre quais outras atividades estavam
acompanhando no hospital. Isso também acontecia com os/as profissionais, quando
demonstrava interesse por uma familia de forma particular, nem sempre precisava buscar
informagdes, algumas pessoas me encontravam no corredor e me contavam sobre detalhes
dos atendimentos pessoais — isso se dava principalmente com as psicologas e com a
assistente social.

Vale sublinhar que minha entrada sempre foi muito maior com as profissionais da

psicologia, da terapia ocupacional e da assisténcia social — profissionais essas chamadas de
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“equipe multidisciplinar”. Foi depois de certo tempo em campo que me aproximei também
da equipe de neuropsicologia e descobri uma infinidade de atividades realizadas no CMI
que ndo conhecia, e que talvez poucas pessoas do hospital conhe¢cam. Trata-se de um grupo
bastante grande de estagiérios e pesquisadores de PIBIC, coordenados por um renomado
professor do departamento de psicologia da UnB. A equipe conta, também, com
alguns/mas profissionais j& formados/as. Quando descobri o nicho de pesquisa que essa
equipe representava, surgiram varias novas atividades para observar, e ji estava sentindo a
necessidade de focar mais o trabalho, mesmo assim, conheci as propostas e tive um contato
bom com os membros, apesar de ter sido menos préoximo do que com a “equipe
multidisciplinar”.

Em relacdo as equipes de fisioterapia, odontologia e, até, medicina, o contato foi
mais esporadico e se resumiu as atividades de carater agregador, que reinem membros de

diferentes disciplinas atuantes no CMI.

1.5 As Atividades Observadas no CMI

Adiante, apresento uma por uma das atividades que conheci e observei durante o
primeiro semestre de 2012, no qual desenvolvi o trabalho de campo. Evidente que a
descricdo de cada uma vai divergir em riqueza de detalhes, j& que acompanhei algumas
atividades durante todo o semestre, outras por um més e outras sé conheci; em cada um
dos topicos, falo com detalhes sobre essa insercdo. Vou seguir a ordem da semana para
apresenta-las, apenas para organizar as informacoes.

N&o quero dar a entender que consegui mapear todas as atividades realizadas no
CMI, de maneira alguma. Contudo, apresento uma descricdo do que conheci e observei
sobre as dindmicas internas e sobre os espagos e oportunidades de investigagdo que tive
para realizar essa dissertagdo. Utilizo o tempo passado para descrever as praticas do CMI e
as experiéncias dos sujeitos, pois o que observei trata de uma configuragdo especifica das
atividades no semestre em que realizei a pesquisa (1° de 2012) e de um periodo especifico
na vida dos sujeitos. Ndo quero deixar de sublinhar o contexto dos dados. Mesmo que as
atividades continuem sendo desenvolvidas da forma como descritas aqui, 0 CMI apresenta
uma rotatividade grande e ndo gostaria de fixar as préticas observadas em um semestre

como uma ilustracdo atemporal do que acontece no centro.
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1.5.1 Segunda-feira: “hospital-dia”

O principal espago de apoio conjunto para pessoas com deméncia e seus familiares
se chamava “hospital-dia”. Tratava-se de um encontro semanal, que ocorria toda a
segunda-feira e ocupava a manhd inteira. Os frequentadores™® do grupo eram
encaminhados depois de passarem pelo diagnostico realizado na sexta-feira. No entanto,
ndo eram todas as pessoas com D.A. que poderiam participar dessa atividade — somente 0s
que fossem considerados como casos leves ou moderados da doenga. Essa restrigdo se dava
pela dindmica prépria das atividades, que envolvia treinamento em relacdo & memoria e
muita interagéo falada.

A manhd de segunda-feira era dividida da seguinte maneira: grupos da psicologia
clinica, lanche e grupos da neuropsicologia. A proposta da psicologia clinica era de manter
grupos terapéuticos de apoio, tanto para pessoas com deméncia, como para pessoas da
familia que se responsabilizavam pelo cuidado. J4 a proposta da neuropsicologia era de
fazer exercicios de memoria para retardar o avango da doenga e discutir a mesma com 0s
familiares.

A estrutura dos grupos era parecida em se tratando das duas reunides. Os/as
idosos/as com deméncia ficavam em uma sala bastante espagosa e sentavam-se ao redor de
uma mesa, ja as cuidadoras se reuniam em uma sala menor, e faziam um circulo com as
cadeiras. O grupo de cuidadoras é sempre mais cheio, dado que pode ocorrer de mais de
uma pessoa da familia acompanhar a pessoa com D.A.

Na concepgdo original do “hospital-dia”, esse foi pensado para ocorrer no periodo
de oito semanas, assim mais familias poderiam participar e o grupo teria um nimero fixo
de integrantes, permitindo avaliagdes de desempenho. Contudo, no semestre em que
pesquisei 0 CMI, as oito semanas foram abandonadas e o grupo funcionou durante todo o
semestre (quatro meses). Em uma visita que fiz no semestre posterior a pesquisa, Vi
também que alguns integrantes que conheci continuavam frequentando os grupos.

Outra mudanca importante ocorrida no semestre em que realizei a pesquisa é que se
abandonou a rigidez na formacdo dos grupos. Anteriormente, as pessoas com D.A. e

seus/suas familiares indicados para participarem do “hospital-dia” eram escolhidos antes

A0 todo, frequentavam as atividades de segunda-feira 24 pessoas compondo 9 familias: 11 mulheres
cuidadoras, 4 homens cuidadores (sendo 10 cuidadoras/es principais, 4 familiares envolvidas/os com o
cuidado e 1 cuidador contratado), 6 mulheres com Doenca de Alzheimer e 3 homens com Doenca de
Alzheimer. Os perfis de renda e de organizacdo do cuidado s&o variados — consultar APENDICE 1 para
maiores detalhes.
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do inicio do semestre, ou bem no comeco desse, o grupo mantinha-se, entdo, fechado, e era
feito um acompanhamento de cada quadro clinico para observar possiveis melhoras.
Contudo, pelo que me foi relatado, no semestre anterior ao de minha pesquisa, somente
uma pessoa com D.A. participou das atividades durante todo o periodo™ e isso dificultou a
dindmica grupal. Assim sendo, as duas equipes resolveram deixar a entrada de
participantes aberta e romper com a dinamica do tempo de oito semanas.

N&o existia um limite de vagas estabelecido formalmente, mas era evidente que
havia um controle, j& que grupos grandes eram invidveis. Lembro bem de que quando o
grupo comecou a ficar cheio, com mais de seis participantes com Alzheimer, o
coordenador da neuropsicologia sugeriu que seria 0 momento de parar de aceitar novos
participantes, isso tornaria o trabalho impossivel de ser feito no tempo correspondente e
poderia cansar os participantes.

Em relacdo ao trabalho especifico de cada grupo, a psicologia clinica organizava
Seus encontros como espacos terapéuticos. As estagiarias ou a coordenadora estavam 14
para mediar e fazer intervengdes, caso necessario, mas a proposta era de que as cuidadoras
e as pessoas com deméncia falassem sobre as suas experiéncias e encontrassem meios de
“melhor lidar” com ela. Alguns desses meios de enfrentamento das situacOes eram
previamente estabelecidos, ou seja, ja existia um escopo de conselhos utilizados pelas
profissionais, que foi construido pelos anos de experiéncia com a teméatica no CMI e por
nogdes gerais da psicologia. Apesar de algumas dindmicas serem propostas para abrir a
discussédo do grupo, a intencdo era de que as pessoas falassem. Nesse sentido, qualquer
cronograma ou proposta de atividade poderia ser abandonado no caso de algum assunto ser
de interesse geral e tomar todo o tempo do encontro.

O intuito ndo era de que cada um fosse atendido em sua demanda particular, mas
que questdes comuns fossem discutidas, e que a resolugdo dos problemas de uma pessoa
pudesse ser util para o contexto familiar das outras. Nesse sentido, se a fala ficasse
centrada demais em um/a componente do grupo, as mediadoras intervinham, normalmente
perguntando o0 que outra pessoa pensava sobre 0 assunto em questdo, ou puxando uma
nova conversa.

No caso dos grupos de neuropsicologia, a légica das atividades era mais fechada.

No acompanhamento realizado por essa equipe com as cuidadoras, a intengdo era

1 O Arthur e a Natélia, os quais continuavam frequentando o Centro no semestre da pesquisa.
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apresentar informacgBes sobre a doenca, sobre o funcionamento da memoria e fornecer
“dicas” de cuidado para retardar o avango do quadro'?. Contudo, esse era também um
espaco para trocas entre os participantes, e acabava funcionando como uma extenséo do
primeiro grupo: o de psicologia clinica. Nada obstante, existia uma pauta de assuntos a
serem abordados no semestre, e essa foi seguida, mesmo com as Vvarias intervencdes para o
relato de experiéncias pessoais.

O grupo de neuropsicologia para pessoas com deméncia tinha a finalidade principal
de “treinar a memoria” e se baseava em uma série de atividades, desenvolvidas sempre na
mesma ordem. A primeira dessas era a apresentagdo do/a mediador/a'®, em conjunto com
uma conversa sobre o objetivo do grupo. O/a mediador/a sempre perguntava: “vocés
lembram o que a gente faz aqui toda a segunda-feira?” No comego do grupo observado,
poucas pessoas lembravam-se do propdsito, mas com o passar das semanas a resposta
tornou-se mais automatica. As frases de resposta variavam: “Estamos trabalhando isso aqui
(apontando para a cabeca)”; “Estamos treinando a memdria”; “Estamos exercitando a
cabega”. A partir das respostas, o/a mediador/a explicava detalhadamente o objetivo do
encontro semanal: o de “exercitar a cabeca” e retardar a perda de memdria. De maneira
geral, o/a mediador/a tomava o cuidado de ndo utilizar o termo Alzheimer - j& que cada
pessoa com D.A. tinha uma relagdo diferente com o diagndstico, mas partia sempre da
ideia de que todos tinham alguns problemas de memoria — e estavam & por isso.

Logo depois disso, passava-se para 0 segundo momento que consistia em escolher
um avental de uma cor especifica que estivesse associada a algo importante. A associacao
da cor com algo que envolvesse sentimento afetivo ou memdrias antigas era uma estratégia
para que a cor fosse sempre fixada, e também para que esse tipo de trabalho com a
memoria — o de fazer associacdes — fosse aprendido e utilizado em outros contextos. Havia
tanto o objetivo de que a pessoa lembrasse de sua cor/avental, quanto de que se recordasse
da cor/avental dos outros integrantes, assim seria mais facil guardar a memoria de quem

eram os/as companheiros/as de grupo.

“Dentre as “dicas” normalmente citadas, estdo as seguintes: montar um calendério grande, do qual possam
ser arrancados os dias na medida em que eles passem, e escrever nele os eventos importantes do més, para
facilitar que o individuo se encontre temporalmente; escrever um cronograma do dia e ir fazendo um sinal na
atividade que ja foi feita, com o mesmo intuito; utilizar de jogos de memdria, etc. Todas pensadas, também,
como estratégias para minimizar as dificuldades do doente em acompanhar o cotidiano tido como normal.
3Que poderia ser o coordenador da equipe ou outra profissional da neuropsicologia.
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O processo de escolha da cor costumava ser dificil, era necessario que a pessoa com
D.A. entendesse qual o objetivo do/a mediador/a, ou seja, porque ele queria que se
escolhesse a cor de um avental e de que isso iria servir. Depois desse entendimento, o
sujeito ainda precisava escolher uma lembranga forte de algo que estivesse associado a cor
selecionada.

Depois de definidos, os aventais eram vestidos pelos participantes, esses eram entéo
convidados a levantarem-se e ficarem na frente de um espelho, reconhecendo-se com a cor
do avental. A explicagdo era de que nesse momento a memoria visual também estaria
funcionando para ativar a lembranga. Tal momento era aproveitado para se tocar no
assunto da importancia dos cuidados estéticos habituais.

O/A mediador/a partia, entdo, para um exercicio de treinamento da memoria, que
poderia ser: desenhar um reldgio, trabalhar com jardinagem, tocar em objetos e tentar
lembrar o que eram, fazer uma lista de compras baseando-se no que se comeria toda a
manhd, etc. O intuito era utilizar atividades basicas do cotidiano para treinar como realiza-
las mesmo tendo dificuldades de memdria. Durante o desenvolvimento dessa etapa,
alguns/mas estagiarios/as do grupo ficavam ao redor da mesa para anotar o desempenho de
cada participante. As dificuldades e os desempenhos nas atividades variavam
enormemente, e cada um possuia limitacdes diferentes.

Depois da programagcdo principal, todos jogavam bingo — o objetivo era de ter um
momento ladico que também treinaria a meméria*®. Além disso, foi pré-estabelecido um
comportamento de vitoria do bingo, sempre antes de jogar, o/a mediador/a mostrava uma
foto do Pelé"® comemorando um gol, e todos que ganhassem deveriam fazer aquele mesmo
gesto de vitoria e gritar bingo, ndo gol.

Para o fechamento do grupo, cada um deveria falar novamente sobre seu avental e
0s motivos por té-lo escolhido. Os/as mediadores/as sempre pediam desculpas pela

repeticdo, mas justificavam que assim seria mais facil de fixar: quanto mais vezes repetiam

YAo se atentar para tudo que é necessario para se jogar bingo, trata-se de uma tarefa exaustiva para quem
tem dificuldades de memoria, ou de orientacdo espacial: a pessoa precisa lembrar das regras do jogo, prestar
atencdo no ndmero que estd sendo falado, olhar se ele esta na sua cartela, colocar um feijdo em cima do
numero, lembrar de avisar que fez pontos e saber quando ganhou; sdo varias lembrancas associadas ao
raciocinio do que deve ser feito.

BLembro que fiquei impressionada porque a foto do Pelé que o grupo de neuropsicologia tem é bem antiga,
sabia quem era, mas confesso que fiquei alguns segundos em dulvida, ja as pessoas com D.A. que
acompanhava se lembraram dele sem nenhuma dificuldade, mesmo uma delas que tem um problema sério de
visdo.
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uma informacéo, mais dificil de ela ser esquecida. Esse também era um conselho para as
pessoas com deméncia seguirem treinando a memaoria em seu cotidiano.

A experiéncia de assistir a esse grupo de memdria foi muito curiosa, principalmente
para observar o tipo de dificuldade que existe em fazer determinadas tarefas, e para prestar
atencdo na complexidade de algumas situacfes que parecem Obvias para aqueles que ndo
possuem nenhum tipo de comprometimento neuroldgico.

As manhds de segunda-feira foram, sem ddvida, os principais momentos da
pesquisa, acompanhei 0 grupo durante o primeiro semestre de 2012, intercalando a
observagédo dos grupos, ainda lanchava e conversava informalmente com os participantes, e
acompanhava o desenrolar de seus percursos terapéuticos pelo CMI. As pessoas que
conheci nesses grupos séo 0s principais sujeitos de pesquisa e boa parte dessa dissertagao
versa sobre suas experiéncias — e por isso apresento uma descricdo geral de todas as
familias no APENDICE 1. Mas versa principalmente sobre um aspecto de suas
experiéncias: a vivéncia com a doenga de Alzheimer em contato com o Centro de Medicina
do ldoso do HUB, essa interacdo, acompanhamento, tratamento e tudo mais o que pode
representar, ndo podem ser esquecidos, ou deixados de lado. Conheci e ouvi esses sujeitos
no CMI e suas experiéncias estavam amplamente marcadas por esse contato direto com o
hospital.

Aliés, a propria experiéncia de acompanhar grupos terapéuticos e toda uma questao
a parte, ndo tinha ideia da profundidade das discussbes e da intimidade que acaba se
estabelecendo nesses espagos, durante as sessdes. Os/as integrantes acompanhavam a
histdria uns dos outros, e adotavam posturas de apoio em relacdo aos problemas do outro.
Por mais que ndo tivesse historias para contar, nem estivesse na posicdo de mediadora, me
envolvia “ativamente” com as narragdes também, nem sempre de forma discreta.

Digo que me envolvia “ativamente”, pois julgo que existia um tipo de troca afetiva
entre os participantes do grupo demandada para se fazer parte dele e ter acesso as historias
intimas e ao sofrimento do outro. E dificil descrever situacbes que sdo por demais
sensiveis, mas fundamentais para compreender a interacdo estabelecida. Nesses grupos os
olhares de apoio e as expressdes de entendimento m(tuo eram muito importantes para
observar a logica dos afetos e respeitd-la. Existia um compromisso ticito de se estar
disponivel para ouvir e para trocar: quando alguém tocava em assuntos delicados, todos/as

se envolviam de alguma forma, oferecendo atengéo e formulando fisicamente uma postura
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de apoio; em alguns momentos expressando oralmente essa atitude de disposicdo. Evidente
que os/as participantes possuiam talentos diferenciados para isso, também moldados de
acordo com o tempo que frequentavam o grupo e compreendiam sua dindmica, mas
quando a disposi¢do para a preocupagdo com 0 outro ndo ocorria, ou as agdes de algum
ouvinte pareciam inadequadas, ou pouco atenciosas, poderia parecer que uma regra foi
quebrada e era possivel que as pessoas que falavam, ou outras ouvintes, ficassem
ressentidas. Esse tipo de interagcdo n&do significava, necessariamente, que saindo desse
espaco fossem constituidas relagcdes de amizade. Tratava-se de outra forma de intimidade e
de uma disposicdo para afetagcbes que era contextual e circunscrita, ndo por isso menos
intensa ou sincera.

Sendo que os grupos terapéuticos possuiam uma dindmica de interagdo propria,
composta de comportamentos especificos em relacdo a atencédo voltada para a fala do
outro, julguei que para participar deles de fato era necessario tomar parte dessa dindmica e
desses comportamentos. Tentei me adaptar a ela. Ndo bastava sentar e observar de forma
impassivel, me sentia compelida a participar das trocas de olhares de acolhimento e
compreensdo que definem a légica dos afetos nesses grupos. Sentia que seria agressivo da
minha parte ndo fazé-lo, inclusive. Além disso, ao compartilhar desse espaco e dessa troca,
pensava ser fundamental estar o tempo inteiro disposta a me preocupar com os dilemas dos
sujeitos e demonstrar isso 0 quanto pudesse. Julgava que isso era necessario para participar
ativamente dos grupos e compreender a fundo o0 que se passava. Assumo que iSso ndo
demandou um esforco de adaptacdo do meu comportamento muito grande, era quase como

uma consequéncia de estar naquele espacgo.

1.5.2 Terca-feira

Nas manhas de terga-feira aconteciam aulas tematicas. Tratava-se de exposi¢des de
mais ou menos 40 minutos de fala e 20 minutos de discusséo, organizadas pela equipe
multidisciplinar e abarcando diversas teméticas de interesse. Também versavam sobre 0s
resultados de trabalhos realizados por estudantes dentro do CMI. Assisti a determinadas
aulas, escolhi aquelas pelas quais tinha um interesse maior, foi assim que conheci algumas
pesquisas realizadas 14 e que acabaram virando também referéncias para essa dissertagdo.
(FOLLE, 2012; FALCAO, 2006).
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Era um espaco de muita interacdo entre as equipes'®, se configuravam como
momentos 6timos para encontrar com os/as profissionais e conversar com eles/as. Essas
aulas serviam tambeém para cumprir com um proposito académico, j& que o CMI estd
inserido na logica do Hospital Universitario e tem objetivos de ensino e aprendizagem.

As tardes de terga-feira eram cheias para a equipe de neuropsicologia. Logo no
inicio da tarde, aconteciam dois grupos com o mesmo formato e propdsito daqueles
coordenados por essa equipe na segunda-feira. Os participantes dessa atividade eram
familias que j& haviam passado pelo “hospital-dia” e gostariam de continuar o
acompanhamento no CMI. Tal prética possuia mais sentido nos semestres anteriores a
pesquisa, quando 0s grupos eram de oito semanas e 0S componentes ndo poderiam estender
essa participagao.

Depois dessa atividade, a equipe inteira de estagiarios e profissionais da
neuropsicologia se reunia com seu coordenador. Nessa reunido discutiam-se assuntos
gerais da equipe e planejavam-se as agdes da semana. A reunido que presenciei foi bastante
animada, 0s membros saiam juntos e conviviam em varios outros momentos.

Outro aspecto desse encontro semanal era a discussédo dos testes cognitivos e de
mem@ria que eram aplicados por essa equipe e que embasavam o diagnéstico dos médicos.
Foi particularmente interessante observar a formulagdo dos padrdes de categorizagdo dos
resultados e as vérias possibilidades de interferéncia nos resultados desses testes, além da
diversidade de interpretacOes possiveis dos mesmos. S80 os proprios profissionais do CMI
que elaboram a cartilha interna para a interpretacéo dos resultados dos testes, cartilha essa
compartilhada por neuropsic6logos e por médicos. A aplicacéo dos testes e a validade dos

resultados é frequentemente colocada em cheque pelos médicos e discutida pelas equipes.

1.5.3 Quarta-feira: reunido quinzenal com cuidadores de pessoas com Alzheimer em
estagio avancado

A cada 15 dias a “equipe multidisciplinar” mantinha um grupo de apoio para
cuidadores de pessoas com familiares em estagio avancado da deméncia. O proposito desse

grupo terapéutico era de servir como espaco de troca de experiéncias e de apoio mutuo

0 CMI era composto de varias equipes disciplinares, cada uma com um némero variado de membros
efetivos e algumas com um nimero rotativo de estagiarios. As principais equipes atuantes no CMI durante o
semestre da pesquisa eram das areas de: psicologia, neuropsicologia, terapia ocupacional, assisténcia social,
medicina, nutricdo, farmécia, fisioterapia e odontologia.
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entre 0s participantes. Além disso, caso aparecesse alguma demanda dos frequentadores
por informacdo, a equipe se dispunha a trazer profissionais que poderiam tirar vérias
ddvidas técnicas relativas ao acompanhamento de uma pessoa com Doenca de Alzheimer
em estagio avangado, como, por exemplo, sobre a manipulacdo de medicamentos. Essa
atividade ndo tinha nenhum tipo de limite de participacdo, as cuidadoras poderiam
frequenté-la durante toda a sua vivéncia com o parente com deméncia, contudo, era restrita
a pessoas atendidas pelo CMI.

Em tese, a mediagdo desse grupo deveria ser realizada por trés profissionais: uma
da psicologia, outra do servigo social e a terceira da terapia ocupacional, para assim ser
configurado como um grupo multidisciplinar. Contudo, somente a equipe de psicologia
contava com um ndmero maior de componentes, e as profissionais das outras disciplinas
estavam normalmente envolvidas com véarias demandas e ndo possuiam o tempo necessario
para mediar o grupo. A mediacdo desse grupo era realizada, na maioria das vezes, pelas
estagiarias da psicologia, mas em alguns momentos as coordenadoras das trés areas —
psicologia, assisténcia social e terapia ocupacional — participavam e mediavam.

Diferente do grupo de segunda-feira, as mediadoras ndo preparavam nenhuma
atividade para abrir as discussdes. O grupo iniciava com a apresentagdo de todos que
estavam presentes, j& que sempre havia novos participantes. Posterior a essa apresentacéo,
perguntava-se apenas como tinham passado as Ultimas semanas e os participantes falavam
sobre seus ultimos dias, sobre as dificuldades que encontraram, sobre as estratégias de
cuidado que deram certo, etc. A mediacdo era voltada principalmente para garantir que
todos falassem e para fazer algum tipo de intervencdo quando fosse percebida a
necessidade — normalmente em casos de divisdo desigual do cuidado entre os filhos, ou de
algum dilema emocional grave.

Era um grupo muito acolhedor com as experiéncias narradas, e ndo tinha como ndo
ser, ja que os temas falados eram muito dificeis e dolorosos. Demorei um pouco para me
acostumar com a naturalidade com a qual alguns assuntos eram tratados, principalmente o
cuidado com as necessidades fisioldgicas; como essa era uma pratica cotidiana, falavam
muito sobre ela, trocavam, inclusive, técnicas para melhor desempenhar esse papel.

Era, também, um espago mais multiplo: se no grupo de segunda-feira todas as
pessoas que conheci eram de classe média ou de classe média alta, e moravam no Plano

Piloto ou em Cidades Satélites de renda maior, no grupo de quarta-feira conheci algumas
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familias com renda baixa, que habitavam cidades mais distantes do Plano Piloto e com
perfil de renda menor. Fato que por si s6 representava uma dificuldade maior para o
atendimento proposto pelo CMI — vérias das intervences da equipe ndo poderiam ser
levadas a cabo por essas pessoas, e as praticas para tornar a vivéncia com a doenga
parecida com o que era considerado pelos profissionais como de maior bem-estar ndo tinha
muita possibilidade de serem aplicadas por essas pessoas.

Apesar desse tom geral de acolhimento, havia dois tipos principais de participantes
e de interacBes'’. O primeiro diz respeito aos frequentadores assiduos, que j& estavam no
grupo ha mais tempo*®, conheciam os colegas e falavam sobre situacdes que os afligiam e
seus desenrolares durante aquele periodo de suas vidas, as interacdes entre eles partiam de
um conhecimento prévio do que estava acontecendo e o0s conselhos eram da mesma forma
informados por isso. O segundo tipo era o dos esporadicos, que iam uma ou duas vezes, ou
para conhecer, ou porque estavam passando por uma situacdo especifica muito dificil e
queriam falar com alguém, esses normalmente traziam tépicos e incbmodos gerais em
relacio a doenca e ao cuidado para desabafar, sobre esses conheci pouco do
desdobramento de suas historias.

Apresento no APENDICE 2 os participantes mais assiduos do grupo, dos quais
conheci o desenvolvimento de algumas situacdes pelas quais estavam passando. Isso ndo
significa que as falas dos outros participantes, os esporadicos, ndo sejam utilizadas nessa
dissertacdo, mas quando s&o, a abordagem € diferenciada, representam um desabafo e uma
fala de impacto sobre determinado tema, mas ndo me atrevo a contar historias e situagdes
especificas sobre esses.

Os grupos de quarta-feira foram espagos de pesquisa fundamentais, principalmente
no que se referia a conhecer o fendmeno das deméncias relacionado aos casos mais graves.
As cuidadoras que conheci |4 tinham um percurso longo de cuidados e eram verdadeiras

especialistas no que se tratava do cuidado de uma pessoa com deméncia®®. A dinamica de

YDada a rotatividade maior dos participantes desse grupo, é dificil estabelecer um nimero fixo de sujeitos da
pesquisa. Contudo, compdem essa dissertacdo as histérias e discursos proferidos por 11 cuidadoras mulheres
e 3 cuidadores homens, compondo 7 familias (sendo 8 cuidadoras/es principais e 6 familiares envolvidas/os
no cuidado). O grupo é exclusivo para o atendimento de cuidadoras/es. A quantidade de mulheres com D.A.
referidas por aquelas/es é de 3, o nimero dos homens com D.A. é de 4. E possivel saber de mais detalhes
com a consulta do APENDICE 2.

18Esse tempo variava, mas havia participantes que ja frequentavam o grupo ha trés anos, outros a um ano, ou
ainda um semestre.

“Quantidade de experiéncia bastante variavel, mas era comum que algumas das frequentadoras mais antigas
cuidassem de seus familiares ha mais de trés anos.
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interacdo funcionava também de acordo com o que foi descrito acerca dos grupos de
segunda-feira, com a diferenca de que as “quebras de decoro” eram mais frequentes,

imagino que por conta da maior rotatividade.

1.5.4 Quinta-feira: visita domiciliar

Nas quintas-feiras a “equipe multidisciplinar” formada por trés representantes, em
conjunto com uma ou duas pessoas da medicina, visitam a casa de pessoas com D.A. com
problemas de deslocamento. As visitas eram indicadas para pessoas que ndo possuiam a
possibilidade de ir até o CMI por conta da falta de mobilidade. Era realizada apenas uma
visita a cada quinta-feira. Normalmente, as pessoas atendidas em casa eram acompanhadas
pelo CMI quando ainda podiam ir até o hospital, mas com o agravamento de suas
condigdes clinicas, as visitas dos profissionais em suas casas era a Unica forma de manter o
atendimento. A equipe s visitava a casa de pessoas que demandavam a visita e, mesmo
assim, atendia somente uma parte desses chamados, ja que ndo existiam profissionais
suficientes para realizar esse trabalho.

No inicio do campo, acompanhei algumas dessas visitas. Em uma delas o sujeito
sofria de Parkinson e tira-lo de casa era bastante trabalhoso, ja nas outras visitas, tratava-se
de pessoas com alguma deméncia em estagio avancado e que ndo faziam mais nenhum tipo
de movimento por conta propria, ficavam o tempo inteiro na cama e precisavam de
cuidados muito particulares.

A equipe do CMI os visitava para observar sua condi¢do de salde e a “adequagédo”
do cuidado. Em relacdo ao atendimento médico, verificava-se se a pessoa estava
conseguindo ingerir o alimento, seja de forma manual ou pela sonda; se existiam escaras?®,
dado o tempo de permanéncia na cama; se o aparelho digestivo estava funcionando
normalmente e se os remédios estavam adequados. Fora as questdes analisadas pelos
medicos, a equipe multidisciplinar fazia uma espécie de reunido com as cuidadoras para
averiguar como estava sendo realizada a divisdo do cuidado e, além disso, para investigar
se o cuidado estava sendo feito de maneira considerada satisfatoria por essas profissionais.

E como se todo o tratamento disponivel no CMI fosse deslocado para a casa dessas
familias, no entanto de forma episddica. Como 0s encontros eram resumidos a uma manha

de trabalho, as “dicas” relativas a realizagdo do cuidado eram mais incisivas,

®Escaras sao feridas de posicdo, ocorrem quando a pele é muito fina e 0 sujeito passa muito tempo na mesma
posic¢do. A friccdo, mesmo que minima, da pele com a cama ou a cadeira, pode gerar feridas.
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principalmente quando existia uma desconfianca de que alguma tarefa ndo estava sendo
realizada da maneira como deveria ser, pela perspectiva da equipe.

Em relacdo a andlise, acredito que esses exemplos sdo fontes importantes para a
observacdo de como a proposta de tratamento do CMI ocorre quando 0 espaco € o
domicilio das pessoas. Contudo, o que sei de cada um dos casos atendidos se resume a uma
Unica visita e me refiro a eles dessa forma, é, entdo, uma analise do episodio de
atendimento e ndo da experiéncia desses individuos com a sua doenga, por isso ndo me
arrisco a utilizar dessas fontes para descrever histérias de cuidado de pessoas em estado

avancado da doenca.

1.5.5 Sexta-feira: reunido de diagndstico

Um dos objetivos do CMI é ser um centro de referéncia no diagnéstico de
Alzheimer, por esse motivo a confirmagdo de um diagnéstico era um processo longo e
lento dentro do CMI. Toda sexta-feira eram marcados um ou dois atendimentos para a
realizacdo de diagndsticos, os sujeitos encaminhados para esse processo ja haviam passado
por uma triagem inicial e apresentavam sintomas que poderiam indicar alguma deméncia.
Vérias equipes participavam desse processo, que consistia em: a pessoa com suspeita de
deméncia e o(a)(s) familiar(es) que o acompanhavam passavam por uma série de consultas
com a equipe de medicina, fisioterapia, odontologia, farmécia e psicologia, ainda
conversavam sobre seu cotidiano com uma terapeuta ocupacional, e sobre questdes
relativas ao manejo da doenga e dos cuidados com a assistente social. Depois dessa bateria
de exames e entrevistas, todas as equipes se reuniam e decidiam sobre o diagnostico e
sobre o tratamento.

Além das informagdes geradas no dia das consultas, outro dado que se tinha acesso
para formular o diagnéstico vinha da equipe de neuropsicologia, apesar de ndo terem
participado dos atendimentos da sexta-feira que observei, séo eles que aplicam os testes de
cognicdo que embasam o diagnostico das deméncias. Ademais, todos 0s sujeitos
encaminhados para o atendimento de sexta-feira j& haviam feito uma triagem inicial: se
consultaram com algum médico, e foram considerados com suspeitas sérias de deméncia.

Vale sublinhar que quem decidia sobre o diagndstico era o/a médico/a, todas as
informacdes e discussdes realizadas serviam para embasar sua deliberagdo. Contudo, como

os/as médicos/as que faziam a triagem eram em maioria residentes, e o coordenador do
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hospital com vasta experiéncia em geriatria dirigia a reunido de sexta-feira, no final das
contas era ele quem legitimava o diagndstico e dava a palavra final em relacdo aos
encaminhamentos. Poderia se dizer que ele coordenava também todo o processo de
discussdo e tomada de decisdes clinicas.

A l6gica dessa reunido era a seguinte: o médico residente falava do quadro clinico e
do histérico do paciente, o fisioterapeuta relatava a situacdo de mobilidade do mesmo, a
terapeuta ocupacional apresentava o dia a dia do sujeito e da familia, a assistente social
discutia a realidade socio-econdmica da familia, as psicologas analisavam a dindmica do
cuidado e as possiveis sobrecargas, a odontologia se encarregava do quadro de satde bucal
e a farmacia investigava como estava sendo o uso dos medicamentos prescritos. Era uma
dinamica bem interessante de se observar, ja que a anamnese? realizada pelo médico ia
sendo relida por outras interpretaces acerca da experiéncia com a doenga. Essa reuniéo
era um momento oportuno para discutir informagdes truncadas: o que era dito ao medico
em relacdo aos remédios utilizados poderia cair por terra na conversa com o farmacéutico,
quando esse notava que os remédios estavam sendo manipulados de modo inadequado. Por
outro &mbito, a assistente social também poderia perceber que a familia ndo tinha acesso a
farmacia popular e que determinados medicamentos eram muito onerosos e dificeis de
serem mantidos. Dessa forma, os encaminhamentos iam sendo construidos com as varias
informagdes disponiveis.

A finalidade desse processo era de mapear tudo 0 que estava acontecendo na vida
da pessoa com deméncia e decidir, assim, como cuidar dela, e isso envolvia conhecer
detalhadamente as a¢des que a familia realizava para atender ao doente, e, se necessario,
modifica-las. A ideologia por tras disso era de que a vivéncia com a doenga e com 0
cuidado poderia ser modeladas para atingir o maior bem-estar possivel de ambos. Por essa
razdo, os encaminhamentos, nao raro, envolviam a re-organizacdo da familia e do cuidado.

Nesse sentido, a anélise de como a familia se organizava para cuidar era parte
importantissima da reunido, a equipe de psicologia, assisténcia social e terapia ocupacional
trocava uma serie de informacdes sobre como a familia se organizava para cuidar, de que
forma cuidavam e se entendiam que o familiar possuia alguma doencga. Decidiam, junto
com o restante da equipe, ndo s os encaminhamentos para 0s grupos de apoio

apresentados acima, mas a necessidade de atendimentos psicoldgicos personalizados. Além

LAnamnese é o termo utilizado pelos profissionais de salide para se referir & entrevista que o médico realiza
com o paciente com o objetivo de investigar a existéncia de uma doenca.
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disso, definiam se era necessario que a assistente social chamasse a familia (em suas
variadas figuras de referéncia possiveis) para incentivar o cuidado compartilhado, ou até
para retratar alguma atitude considerada de relapso ou abandono.

Os atendimentos especificos, como a necessidade de acompanhamento
odontolégico ou fisioterapico, eram decididos durante a reunido e cada equipe se
responsabilizava por marca-los com a familia. Além desses, os sujeitos e cuidadores(as)
eram encaminhados(as) para o grupo de apoio que mais se adequasse as possibilidades das
pessoas com deméncia e ao estado de agravamento de sua doenga.

Essa reunido funcionava como um espaco de interagdo da equipe também, nela fui
apresentada a todos e foi durante esses momentos semanais que 0s assuntos de tom geral
eram discutidos. Participei de alguns desses encontros e foi sempre muito revelador sobre
as concepcOes mais institucionais do cuidado e da doenca, além de ter sido um espaco bom

para observar diferencas nas perspectivas disciplinares sobre a doenca e o cuidado.

1.5.6 Familias
Levando em conta que as pessoas com as quais convivi durante esse tempo séo as

principais referéncias para essa analise, apresento nos APENDICES 1 e 2 cada uma das
familias e a organizacdo geral do cuidado dentro das mesmas. Imagino que essas
descri¢bes possam ser acessadas pelo leitor logo de inicio, ou sempre que surgir alguma
curiosidade acerca dos sujeitos que cito na dissertagdo. Contudo, sublinho que descrevo um
episddio na vida desses individuos: a vivéncia com o Alzheimer naquele momento de suas
vidas.

A relacdo que tive com cada uma das familias foi muito variada. Na maioria dos
casos, a interacdo se dava diretamente no espaco do CMI, mas ndo se limitava as
observagOes dos grupos de discussdo. Com algumas pessoas, especificamente, tinha maior
aproximacdo e conversava com elas particularmente em momentos externos aos grupos
terapéuticos: seja nos momentos do lanche, ou nas saidas dos grupos, nas pausas para
cigarros e assim por diante. Além disso, mantive uma relacdo bastante proxima com duas
mulheres: a Odila e a Lucia Helena (Lucinha), com as quais saia sempre depois das
reunides para almogar e continuar nossa conversa. Com elas era possivel falar sobre
impressdes do tratamento no CMI e sobre assuntos do cotidiano que ndo apareciam na

discusséo dos grupos.
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Como havia pensado no momento de apresentar a proposta de pesquisa para o
Comité de Etica, é impossivel dimensionar o tipo de interacdo e intimidade previamente a
uma pesquisa com viés mais etnogréafico, composta de observacoes e de relagbes pessoais.
Esses contatos menos formais foram absolutamente fundamentais para a minha
compreensdo acerca do fendmeno da deméncia e é por conta deles que tenho recursos e me

sinto mais confortavel de contar as histdrias de muitos dos sujeitos com maiores detalhes.
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2. O DIAGNOSTICO: REFLEXOES ACERCA DOS
ITINERARIOS

Quando dizem que vocé tem Alzheimer, € como se vocé levasse um tiro na

cabeca. (Arthur, pessoa com a Doenga de Alzheimer).

Viver com a Doenca de Alzheimer e conviver com alguém que tem essa condicéo
diagnosticada significa muitas coisas. Nesse capitulo me empenho em discutir alguns
desses significados, principalmente aqueles que compdem 0s contatos iniciais com 0s
esquecimentos e com a consequente procura por acdes que iniciam o itinerério terapéutico
e a experiéncia com a deméncia. Entendo que essa é constituida tanto pelas contingéncias
socio-biograficas de cada familia que conheci, como pela interacdo com conhecimentos
generalizados acerca da deméncia e da D.A. e com os rituais formais de diagnostico e
tratamento.

Discuto aqui alguns dos processos que observei na experiéncia inicial com a
deméncia, sdo eles: o que vem a ser o diagnostico dessa doenca; quais 0s motivos pelos
quais as pessoas decidiram que seus esquecimentos (ou o0s dos seus parentes)
representavam algo a ser tratado por um médico; quais os rituais de diagnostico pelos quais
passaram no CMI e em suas trajetorias mais amplas de procura por ajuda; como foram
diagnosticadas; e como receberam essa noticia e a interpretaram.

Meu objetivo é descrever alguns dos discursos e narrativas que compdem 0s
sentidos atribuidos as experiéncias dos individuos. No entanto, mais do que isso, 0
proposito é de refletir acerca de como esses discursos se transformam em sentidos ao
serem vividos pelos sujeitos durante seus percursos de agéo estabelecidos para dar conta de
aflicdes relativas aos seus incbmodos com a memoria.

Entendo que a trajetoria e experiéncia com uma doenca sdo compostas de vérias
vivéncias com o corpo investidas de sentidos. Os sentidos que compdem uma experiéncia
séo variados e ndo existiria um motivo para ignorar alguns deles ou estabelecer hierarquias
entre os mesmos. De acordo com Alves, Rabelo & Souza (1999, p. 17), a experiéncia de
qualquer fendmeno humano é composta por “(...) um excesso de sentido: € impossivel
caracterizar uma experiéncia como expressdo univoca de um determinado contetdo,

motivo ou fator”. Assumo, contudo, que uma das parcialidades da minha pesquisa é seu
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foco maior na interagdo com os sentidos dos tratamentos da biomedicina, por razdes
relativas ao delineamento da pesquisa de campo esses ocupam maior espaco na analise.
Antes de iniciar, faco uma ressalva relativa as informagBes acerca do
conhecimento bioldgico do que vem a acontecer com o cérebro de uma pessoa com
deméncia. Em minha perspectiva, processos bioldgicos e culturais compdem a experiéncia
e ndo pretendo estabelecer relagOes causais diretas entre um e outro. Boa parte dos sujeitos
que conheci estava se especializando na condi¢do cronica do Alzheimer — pesquisando
reportagens divulgadas na midia, e, além disso, estudando em livros cientificos sobre essa
condicdo®®. Meus informantes ndo ignoravam o que acontecia COm Seus cOrpos na
perspectiva da biomedicina, ou pelo menos ndo ignoravam por completo, ja que (como eu)
acessavam diariamente informagdes acerca disso e pertencem a um mundo bastante
influenciado pelos Vérios tipos e niveis do conhecimento biomédico. Tais informacoes
compunham o seu processo de formulagdo simbolico sobre suas doengas e sua aceitacdo e
busca por tratamentos. Assim sendo, utilizo também de informacdes acerca da biologia do
cérebro para refletir sobre o fendmeno da doenga de Alzheimer na vida dos sujeitos. Pela
importancia que essas tém em suas formulagdes e no estabelecimento de seus diagndsticos,
ndo me pareceu razodvel ignora-las e busquei compreendé-las e aborda-las aqui da melhor

forma que meu entendimento leigo permitiu.

2.1 As Deméncias: breve histérico da construcdo de um quadro clinico

Leonardo Caixeta (2004) em seu livro chamado Deméncias relata um pouco da
histdria sobre o desenvolvimento do entendimento biomédico acerca do que se passa com
as pessoas velhas e tomadas por esquecimentos. O termo “deméncia” data da idade antiga
e significa “sem mente” — fazendo referéncia a pessoas consideradas loucas ou incapazes
de pensar de forma tida como normal. Lucrécio associava esse problema como resultante
do uso excessivo da mente, onanismo e falhas de espirito. Causas essas consideradas
absurdas por Caixeta, mas que povoam o imaginario em relacdo ao termo até hoje.

Foi no inicio do século XIX que o considerado pai da psiquiatria, Philippe Pinel
(1809), atribuiu ao temo deméncia um significado mais especifico: “uma falha na

associacdo de ideias levando a atividades sem propdsito, comportamento bizarro, emogdes

2F0j a Natalia, uma cuidadora muito curiosa sobre o gue acontecia de fato no Alzheimer, que indicou ao
grupo o autor Leonardo Caixeta para a leitura, autor que acabou sendo uma das principais referéncias desse
capitulo.
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superficiais, perda de memoéria e a uma existéncia automética ndo raciocinada”
(CAIXETA, 2004, p.10). O conceito ja sugeria algum tipo de problema de raciocinio que
influenciava tanto aspectos comportamentais, como de capacidade de pensamento.

Somente a partir dos anos 1880 as deméncias comegaram a ganhar carater de
diagndstico, sendo subdivididas em varios tipos. A deméncia, entdo, passou de um quadro
geral de dificuldade de raciocinio para um tipo de quadro clinico, que, inclusive,
apresentava variagbes de casos e especificidades de processos a serem tratados. Foi
também nesse periodo que surgiu a preocupagdo em determinar o que seria normal da
senilidade e o que seria, em contrapartida, patolégico. Isso significa que algum tipo de
esquecimento e de declinio cognitivo ainda sdo considerados comuns ao envelhecimento,
contudo, constituiu-se o interesse em reconhecer quando esse declinio ndo é de ordem
“normal”.

Durante o periodo relatado, a definicdo da deméncia continha uma preferéncia
grande pelos sintomas cognitivos: “A partir, portanto, dessa época, 0s sintomas
comportamentais foram considerados uma espécie de epifendbmeno da deméncia, sendo 0s
sintomas cognitivos aqueles que de fato davam selo diagnéstico do processo demencial.”
(idem, p.10). Diferente, entdo, das primeiras percepgdes sobre a deméncia que chamavam
atencdo para aspectos de comportamento, é a cognicdo que ganha espago na formulacéo de
um diagndstico.

No final do séc. XIX e inicio do séc. XX o conceito atual sobre a deméncia
comecou a ser desenvolvido. Caixeta (2004) sublinha a criacdo de um grupo de estudos
que influenciou seguramente os entendimentos sobre a deméncia. Tal grupo era chefiado
pelo psiquiatra alemdo Emil Kraeplin, do qual ainda participavam Alois Alzheimer® e
Arnold Pick®*. Foi, ainda, no desenrolar do séc. XX — mais especificamente a partir da
chamada “década do cérebro” (anos 1990) — que o conceito da deméncia associado
unicamente ao declinio cognitivo comegou a ser questionado, trazendo-se a tona

(novamente), aspectos comportamentais associados a doenca. Isso porque se descobriu que

ZAlois Alzheimer foi o responsével pela descoberta das placas senis e dos emaranhados neurofibrilares — que
definem hoje a deméncia de Alzheimer.

#Arnold Pick descobriu uma deterioragdo dos tecidos localizada nas regides do 16bulo frontal e temporal,
gue causam uma série de problemas comportamentais aos quais definiu como Doenca de Pick. Mais tarde
toda uma série de deméncias comportamentais foi categorizada como fazendo parte do Complexo de Pick.
(CAIXETA, 2004).
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a diferenca entre aspectos comportamentais e cognitivos ndo é tdo clara, e, em adicéo a
iSs0, 0s sintomas comportamentais sao bastante comuns em individuos com deméncia.

De acordo com Caixeta (2004), hoje em dia as deméncias sdo entendidas a partir de
um tripé fundamental: alteragBes cognitivas, alteragBes de comportamento e prejuizos na
vida diéria. Um conceito sugerido pelo autor que atenderia & concepgdo contemporanea da
deméncia é: “deméncia como um declinio cognitivo e/ou comportamental cronico e
geralmente progressivo, que causa restri¢des graduais nas atividades da vida diéria e que
ndo pode ser explicado por modificacBes na consciéncia, na mobilidade e no sensério.”
(idem, p.11)

Kitwood (1997) também sugere um caminho parecido para o conceito. Para esse
autor uma pessoa com deméncia experimenta duas mudangas fundamentais: uma se
relaciona com a sua capacidade de memdria, razdo e compreensdo; outra, com a sua
capacidade de interagdo com 0s outros e com suas caracteristicas psicoldgicas. Os sintomas
sdo, entdo, neuroldgicos e cognitivos.

A referéncia ao conceito de cognigdo e de declinio cognitivo é fundamental para
uma série de trabalhos da psicologia social, medicina e neuropsicologia que discutem as
deméncias e os danos associados as mesmas. De acordo com Rocca et. al. (2010) uma
forma atual de se compreender a cognigdo é: “a capacidade de processar informagoes e
aplica-las para, em Gltima instancia, melhor se adaptar ao meio e a si”. Ou seja, além do
processamento informacfes — por meio da percepcdo, atencdo, memoria, raciocinio,
pensamento e linguagem —, é o0 recurso que torna possivel que tais aprendizados sejam
utilizados pelo individuo em sua vida social e com o ambiente. O declinio cognitivo, entdo,
significa perda de capacidades adaptativas, principalmente relativas ao convivio social.
Nesse sentido, a propria maneira de compreender a cognicdo se relaciona a aspectos
comportamentais.

Além das modificacfes em relacdo ao conceito da deméncia em se tratando de
quais sintomas e comportamentos sdo associados & mesma, outra mudan¢a fundamental
para a construcdo de diagnosticos foi a evolucdo das ferramentas para se estudar e
conhecer o cérebro. Sabe-se mais a respeito das estruturas de funcionamento do cérebro do
que antigamente e, consequentemente, da relagéo estabelecida entre problemas organicos

ocorridos nesse com comportamentos tidos como desviantes associados a deméncia e a
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outras doengas que afetam diretamente o comportamento — como a depressdo, por
exemplo. E devido a esse processo que o significado organico da deméncia toma forma.

De acordo com Damésio (1996), o cérebro funciona a partir de sistemas
especializados. Para o autor, essa afirmacdo faz alguma aluséo distante a antiga frenologia
— ramo bastante controverso, que teve alguma popularidade durante o século XIX,
influenciando inclusive estudos na éarea das ciéncias humanas. A ideia basica dessa escola
era de que “o cérebro era um 6rgdo do espirito”, constituido por um agregado de 6rgéos,
cada um deles responsavel por determinadas qualidades psicoldgicas. Existiriam, entéo,
centros especializados no cérebro. Era comum, inclusive, que se fizessem medicdes do
cranio para atribuir determinadas capacidades mais ou menos apuradas nos individuos.
Apesar de a ideia de especializacdo do cérebro ser aceita e verificavel hoje em dia, as
reflexdes sobre drgdos cerebrais e centros de atuagdo foi rechagada pelos estudos
contemporaneos. Ademais, a frenologia nunca foi um ramo muito aceito, e as afirmagdes
que sdo feitas hoje em relacdo a especializacdo de determinadas areas aludem apenas a essa
ideia basica e ndo compartilham dos preceitos da frenologia.

Na perspectiva de Damésio (idem, p. 54), o cérebro funcionaria por meio de
sistemas e ndo de centros especializados. “O cérebro é um super sistema de sistemas”. As
células base da atividade cerebral sdo os neurdnios. Esses se localizam nas regifes da
chamada massa cinzenta e podem se organizar formando cértex’® ou nlcleos”®. Os
neurbnios se comunicam uns com 0S outros por meio de sinapses, que, por sua vez,
desencadeiam a liberacdo de substincias quimicas chamadas neurotrasnmissores. As
sinapses podem ser estimuladoras, quando facilitam a transmissdo de impulsos; ou
inibidoras, quando dificultam ou bloqueiam determinado impulso. O nimero de sinapses
realizadas pelos neurénios é enorme, contudo, essas obedecem a determinada ldgica: “1. O
que um neurdnio faz depende do conjunto dos outros neurdnios vizinhos no qual o
primeiro se insere; 2. O que os sistemas fazem depende de como 0s conjuntos se

influenciam mutuamente numa arquitetura de conjuntos interligados; 3. A contribuicdo de

% «A massa cinzenta ocorre em duas variedades. Numa delas, os neurdnios estio dispostos em camadas,
como num bolo, formando um cortex. Como exemplos, temos o cortex cerebral, que cobre os hemisférios
cerebrais, e 0 cortex cerebeloso, que envolve o cerebelo. (...)” (DAMASIO, 1996, p.48-49).

%«(_.) Na segunda variedade de massa cinzenta, 0s neurénios encontram-se organizados no em camadas,
mas como castanhas de caju em cacho no interior de uma taga. Nesse caso, formam um ndcleo. Existem
grandes nucleos como o caudado, o putdmen e o pallidum, tranquilamente escondidos nas profundezas de
cada hemisfério; ou a amigdala, oculta dentro de cada lobo temporal; existem grandes conjuntos de nicleos
menores, como 0s que formam o tadlamo; e pequenos nucleos individuais, como a substancia nigra ou o
nucleus ceruleus, situados no tronco cerebral.” (idem, p. 49).
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cada um dos conjuntos para o funcionamento do sistema a que pertence depende de sua
localizagdo nesse sistema.” (idem, p.53).

Assim sendo, existem variados niveis de arquitetura neural. Os neurbnios se
agrupam em circuitos locais, que por sua vez formam nucleos subcorticais ou regi6es
corticais. Essas regides e ndcleos estdo localizadas em sistemas especializados em
determinadas funcGes cerebrais, e esses sistemas se relacionam com 0s varios outros
sistemas cerebrais para dar conta das funcdes. O fato de determinadas regibes serem
especializadas é amplamente aceito, contudo, Damasio (idem) destaca que, por outro lado,
algumas funcdes cerebrais sdo compostas de diversas conexdes entre sistemas.

De forma simplificada, o que acontece nas deméncias é a morte de neurdnios — por
isso em fotos de cérebros de individuos com deméncia (bem popularizadas hoje em dia),
vemos um cérebro “murcho”, ou seja, com pouca massa cinzenta, com déficit de
neurénios. Mas cada tipo de deméncia parece afetar, pelo menos inicialmente, algumas
regibes especificas do cérebro. O cdrtex cerebral, por exemplo, € o local mais afetado pelo
Alzheimer e pela deméncia fronto-temporal. No caso da D.A., 0 dano primeiro € maior nos
circuitos responsaveis pela memoria. A regido fronto-temporal € especializada no
comportamento, e variacfes desse normalmente sdo os sintomas mais associados & mesma.
Tais deméncias sdo, contudo, mais préximas, e essa divisao nem sempre é tdo clara.
Contudo, se a lesdo estiver nos nucleos subcorticais, 0os danos maiores se ddo em relacéo a
mobilidade. Esse é o caso, por exemplo, da Doenca de Parkinson — por isso 0s tremores
s80 os sintomas mais chamativos para tal diagnostico.

Ou seja, dependendo do sistema afetado pode-se definir se a deméncia em questéo
causara mais danos @ memoria, & cognigdo e ao comportamento, ou ao controle corpéreo.
Contudo, é necessario saber qual regido especifica do sistema é afetada para especificar
melhor os possiveis danos. Ademais, como algumas fungdes se relacionam com outras
regies e até com outros sistemas cerebrais, a complexidade das consequéncias dos danos é
ainda maior do que se esperaria.

Importante ressaltar, também, a relagdo quimica envolvida no funcionamento do
cérebro. As sinapses liberam neurotransmissores. Existe uma variedade consideravel de
neurotransmissores e, além disso, esses acarretam influencias diferentes dependendo dos
sistemas. Um exemplo de neurotransmissor que tem seus efeitos relativamente

popularizados é a serotonina, isso porque seus efeitos seriam causadores de euforia e de
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satisfacdo. A forma como a serotonina atua no cérebro pode ser um bom exemplo de como

funcionam as rea¢des quimicas do mesmo:

A presenca ou auséncia de serotonina em sistemas cerebrais especificos, que
contém receptores especificos para a serotonina, modificam o funcionamento
desses sistemas; e tal modificagdo, por sua vez, altera a operacdo de outros
sistemas, cujo resultado terd uma expressao final em termos comportamentais e
cognitivos. (DAMASIO, 1996, p. 103)

As influéncias das modificacbes que a quimica causa no cérebro e,
consequentemente, nos comportamentos e na capacidade cognitiva sdo fundamentais. Boa
parte dos remédios desenvolvidos para tratar de transtornos psicoldgicos, deméncias ou
outras complicacdes envolvendo o funcionamento do cérebro sdo desenvolvidos em torno
das reagOes quimicas — seja aumentando efeitos de inibi¢do de determinada substancia ou
aumentando a recepgdo dessa nas trocas das sinapses. Algumas doengas sdo, inclusive,
descritas a partir de um desequilibrio quimico. A via é de méo dupla e a depressdo € um
bom exemplo disso. A mesma pode ser causada por algum desequilibrio quimico, contudo,
0 estado de tristeza e melancolia agravado também pode influenciar nas trocas quimicas do
cérebro.

Outra consideragdo ainda importante sobre o funcionamento do cérebro é sua
conexdo direta com o restante do corpo: “O sistema nervoso central esti ‘neuralmente’
ligado a praticamente todos 0s recantos e recessos do resto do corpo por nervos, que no seu
conjunto constituem o sistema nervoso periférico”. (idem, p. 47). Além dessa conexdo
direta com o corpo, o cérebro é responsavel pela descarga de hormdnios que controlam
diversas atividades corporais. O corpo também produz uma série de horménios e sinais que
sdo interpretados pelo cérebro. Logo, qualquer dano nesse tem repercussdes diretas para o
restante do corpo e tudo o que acontece com 0 corpo tem repercussdes na atividade
cerebral.

Nesse sentido, além do conceito da deméncia relativo aos danos sintomaticos,
estabeleceu-se um conceito orgéanico mais bem elaborado sobre a mesma. A regido do
cérebro afetada define determinado tipo de dano. E possivel, entdo, encontrar evidéncias

fisicas causadoras dos processos de deméncia. 1sso muda a perspectiva de entendimento
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das deméncias e as possibilidades de pesquisas e de procura por curas ou tratamentos,
assim como a intervencdo da medicina.

Hoje, os tipos de deméncia existentes podem ser classificados a partir da idade de
inicio, sendo senis quando ocorrem em individuos com mais de 65 anos e pré-senis em
casos de idade menor do que essa. Ainda sdo classificadas como reversiveis, no caso dos
danos ao cérebro ndo serem definitivos; e ndo-reversiveis, quando sdo degenerativas e a
recuperagdo do cérebro nao € presumivel. Outra forma de classificar as deméncias se da
pela regido do cerebro afetada. Dentre as localizagbes existem as deméncias corticais,
como o Alzheimer e a deméncia fronto-temporal;, as subcorticais, como a paralisia
supranuclear e a doenga de Parkinson; e as cortico-subcorticais, como a deméncia vascular
e a deméncia alcodlica (CAIXETA, 2004).

2.1.2 A Doenga Alzheimer

A Doenga de Alzheimer pode ser do tipo senil ou de inicio precoce, é crbnica e
degenerativa — 0 que significa sem cura e com progresso certo do quadro. Inicialmente, a
Doenca de Alzheimer causa danos ao hipocampo?’, responsavel pelo aprendizado e pela
memdria de curto prazo (por isso a associagdo direta entre Alzheimer e memdria). Com o
avanco da doenca, areas do cdrtex cerebral responsaveis pela linguagem, julgamento e
personalidade s&o afetadas, e, eventualmente, outras areas do cérebro sdo comprometidas.

Basicamente, o que ocorre no Alzheimer é a morte de células cerebrais. Apesar de
ndo ser consenso o que causa a morte dessas células, uma perspectiva bastante aceita é que
ocorrem dois processos principais: a deposi¢ao de proteinas beta-amildide (placas senis) e
os emaranhados neuro-fibrilares. Tais processos ocorrem da seguinte maneira: “As placas
se formam quando fragmentos de proteinas chamados beta-amil6ide se aglomeram. Os
fragmentos de proteinas retorcidos aparecem no microscopio como um emaranhado de
filamentos chamado emaranhados neuro-fibrilares?® [traducdo minha]” (TURKINGTON &
MITCHELL, 2010, p.15) As placas senis sdo lesdes extra-celulares e apresentam-se com
aspecto esférico e denso acimulo de proteina beta-amildide A/4 em seu centro, que €

circundado por um anel formado de particulas de neurdnios anormais. Os emaranhados sdo

™“The hippocampus is a part of the brain that is particularly vulnerable to stress and stress hormones. Some
researchers have reported that high cortisol levels are linked to the development of Alzheimer’s disease.”
(TURKINGTON & MITCHELL, 2010, p.70).

#«plaques form when protein fragments called beta amyloid stick together. The twisted protein fragments
appear under the microscope as a tangle of filaments called neurofibrillary tangles” [citacdo original].
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intra-neuronais e destroem o sistema de transporte que € responsdvel por conduzir
nutrientes e outros materiais importantes para o cérebro. Uma proteina chamada “tau”
(constituinte do esqueleto neuronal) ajuda a manter esse sistema trabalhando, e quando
essa entra em colapso forma os emaranhados. Assim sendo, o funcionamento dos
neurdnios é prejudicado e a consequente morte neuronal diminui 0 nimero de sinapses
realizadas no cérebro nas regibes afetadas pela doenca. Ou seja, a estrutura necesséria para
formular o pensamento torna-se cada vez mais deficitaria. O tempo da evolugdo do quadro
depende de cada caso.

Outra modificaco associada a esse processo é a diminuicdo de determinados
neurotransmissores no cérebro, como a acetilcolina, noradrenalina e serotonina. A
acetilcolina é importante na formagdo da memoria e € produzida na regido do hipocampo —
devastada pelo Alzheimer. Niveis baixos de acetilcolina podem estar relacionados com as
perdas da memoria. Boa parte dos fArmacos produzidos para o tratamento do Alzheimer
tem o objetivo de restaurar a fungdo da producdo da acetilcolina e propiciar o
melhoramento da meméria. (idem)

Tais lacunas de células nervosas causam perda de memoria, perda de controle
emocional, piora na visdo e na linguagem. A comunidade medica hoje entende que a
deméncia causada pelo Alzheimer ndo faz parte do processo comum de envelhecimento,
essa € considerada causadora de déficits maiores do que os tidos como normais da
senilidade. De forma didética, o livro “The encyclopedia of Alzheimer’s disease” (2010)
explica quais as diferengas bésicas entre esquecimentos e lapsos de memdria tidos como
normais e outros considerados peculiares da DA. Esquecer onde se colocou a chave do
carro, por exemplo, é um lapso comum. Contudo, esquecer que se possui um veiculo é uma
falha considerada mais grave. Além disso, a desorientacdo também é uma das
caracteristicas marcantes, pessoas com DA tendem a se confundirem espacialmente e
temporalmente com frequéncia e em situagdes tidas como corriqueiras — como achar o
caminho de casa, ou lembrar-se do ano corrente.

E comum encontrar divisdes entre estagios da doenca. Na perspectiva do texto
citado, e levando em conta outras autoras que discutem os sintomas da doenca (Camara,
2008, Abreu, 2005), pode-se afirmar que a comunidade médica define trés estagios
principais de agravamento: inicial, intermediario e avangado. Apesar de ndo haver uma

separagdo fechada entre o0s sintomas associados a cada uma dessas fases, algumas
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caracteristicas gerais sdo estabelecidas para se localizar os sujeitos em relagdo ao avango
do quadro clinico. Explicito aqui tais estagios para sublinhar que o universo das pessoas
com Doenca de Alzheimer varia muito, assim como os sintomas e a gravidade da perda de
memodria.

No estagio inicial da doenca € comum que 0 sujeito perca o propoésito das
atividades que havia planejado realizar — ao sair de casa para ir ao mercado, € possivel que
ande pela rua um tempo e ndo se recorde mais o0 motivo de ter saido de casa, por exemplo.
Pessoas nesse estagio normalmente desenvolvem discursos acerca de si mesmas e
reconhecem seus familiares e pessoas proximas, no entanto, apresentam maiores
dificuldades com memédrias recentes. E possivel, ainda, que ndo tenham o mesmo
desempenho na leitura de um texto, gravando muito pouco do que foi lido. Podem também
perder de vista objetos importantes ou mesmo tomar decisdes consideradas imprudentes. E
comum o esquecimento de palavras e certa dificuldade para construir sentencas.

No estagio intermediario, as dificuldades relativas & memoria de longo termo
comegam a se evidenciar. E provavel que nesse estagio seja mais dificil lembrar-se de fatos
importantes da biografia pessoal, como o enderego, o telefone, a escola que frequentou e 0s
nomes de membros familiares. O auxilio para questBes de higiene pessoal e alimentacéo
ainda ndo é necessario, mas € mais dificil para essas pessoas viverem sozinhas, ja que as
falhas na memdria e na cognicdo podem atrapalhar a capacidade de fazer compras ou
cozinhar, por exemplo. S&o comuns problemas relacionados ao humor, como ansiedade e
agressividade, que constituem as chamadas mudangas de personalidade.

Na fase avangada da doenca, além do comprometimento mais severo da memoria
de longo termo — tornando dificil o reconhecimento de pessoas proximas e de reflexdes
sobre si mesmo — 0s sujeitos tém uma perda cognitiva consideravel. A linguagem também
é prejudicada e existe a possibilidade de que a fala articulada seja totalmente perdida. Nos
estdgios mais graves, o controle do corpo é afetado — os individuos apresentam
incontinéncias e problemas em controlar habilidades motoras, como andar, sentar e
controlar a movimentacédo da cabeca.

Os tratamentos para a D.A. listados pelo livro como sendo os mais comuns ndo
possuem o objetivo de curar a doenga ou impossibilitar o progresso dos sintomas

associados & morte progressiva das células nervosas. Os medicamentos disponiveis no
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mercado sdo utilizados para retardar o avanco da doenga®®. E comum, ainda, o uso de
drogas para controlar a agressividade, ou mesmo ansioliticos, anti-psicoticos e anti-
depressivos. Algumas iniciativas relacionadas & terapia ocupacional, fisioterapia e
musicoterapia sdo tidas como estratégias para melhorar a qualidade de vida das pessoas
com a doenga e de suas cuidadoras, essas atividades também s&o pensadas como formas de
diminuir ansiedade e agressividade.

Ainda trazendo informagdes da “The encyclopedia of Alzheimer’s disease” (2010),
é consenso entre a maior parte dos/as pesquisadores/as que ndo é possivel definir uma
causa Unica para a doenga. Acredita-se que a combinacdo de vérios fatores pode servir de
gatilho para o desenvolvimento dos sintomas. Dentre eles, sabe-se que existem causas
genéticas, quimicas e ambientais. Além disso, algumas teorias sugerem que a doenga pode
ter alguma origem viral, ou se relacionar a um tipo de doenga auto-imune. Assim como
parece dificil delimitar uma causa Unica, as ferramentas para o diagnéstico também séo
complexas e compostas de diferentes abordagens — tanto pelas tomografias que revelam a
perda de células, como, e principalmente, por testes de memdria e de autonomia pessoal.
S6 é possivel ter certeza acerca da formacdo de placas senis e dos emaranhados neuro-
fibrilares com a autdpsia realizada ap6s o falecimento do individuo (ndo sdo vistos em
exames de imagem).

De acordo com Kitwood (1997), existem duas relagdes entre genética e Alzheimer.
A primeira delas € direta, rara e familiar, na qual individuos nascem com determinada falha

de cromossomos e vao desenvolver a doenga em alguma etapa da vida. A outra sugere uma

*Trata-se de dois grupos de medicamento principais, receitados para as diferentes fases da doenca. Os
anticolenesterasicos (rivastigmina, galantamina e donepezila) sdo indicados para a fase leve e moderada da
doenga. Sua funcdo € de aumentar os niveis de acetilcolina no cérebro, niveis esses que sdo diminuidos com a
doenga. A farmacéutica do CMI me explicou que hoje se sabe que os niveis desse neurotransmissor
diminuem, mas ndo se tem certeza sobre 0 que desencadeia isso, ou 0 que inicia o processo. O tratamento é
“sintomatico”, o remédio intenta produzir mais acetilcolina para suprir o baixo nivel dessa, contudo, ndo para
e nem diminui o processo organico responsavel pela queda da producdo desse neurotransmissor.

Ja a memantina € indicada para a fase grave e tem efeito de diminuir a excitotoxidade — com o aumento da
proteina os neurdnios ficam agitados e morrem mais rapido. Isso ainda ndo ocorre na fase leve, por isso esse
medicamento ndo € indicado para os pacientes em fases leves e moderadas. Ao mesmo tempo, a farmacéutica
do CMI afirmou que é na fase grave ja ndo adianta mais assegurar a acetilcolina, ja que a quantidade dessa é
irrisoria.

Esses medicamentos tém um prazo de funcionamento relativamente curto e sdo retirados na medida em que o
individuo vai piorando da deméncia. E, desde o inicio, ja se afirma que ele ira piorar mesmo assim. Tais
medicamentos teriam a fungdo de fazer com que essa piora fosse mais lenta. Outro ponto que conta muito
para se abandonar a medicacdo sdo os efeitos adversos da mesma. Os anticolinesterasticos acarretam efeitos
adversos em pelo menos 50% dos casos, isso envolve varios sinais de desconforto fisico, como vémitos,
diarréia e nauseas — 0 que é particularmente perigoso para o organismo de idosos que costuma ser mais fragil
a desidratacdes.
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configuracdo de genes particular que aumenta as chances de desenvolver Alzheimer.
Contudo, para o0 autor, a questdo genética é pouco elucidativa, seria interessante saber o
que distingue uma pessoa com possibilidade genética de desenvolver a doenca de todas as
outras que desenvolvem por outras razdes. Em sua opinido, a resposta € de que cada
individuo desenvolve diferenciada dotacéo para tanto ao longo de sua experiéncia de vida.

O delineamento diagnéstico do que vem a ser o Alzheimer é bastante
contemporaneo e ndo definitivo. Como pode ser observado a partir das informacdes desse
capitulo, a deméncia ndo € uma categoria nova para caracterizar processos de
envelhecimento — os quais acarretam perdas cognitivas maiores que o considerado normal.
No entanto, o uso do termo Alzheimer é bastante recente, principalmente na defini¢do da
doenca como responsdvel pela morte de parte das células cerebrais, localizadas
principalmente em areas do cérebro hoje consideradas l6cus da memoria pessoal.
Herskovits (1995), antropdloga especialista na Doenca de Alzheimer, insiste que o
conceito e diagndstico da DA foi e é ressignificado de acordo com o contexto historico e
politico envolvido.

De acordo com a autora, inicialmente, o achado feito por Alois Alzheimer, em
1907, se referia & descoberta da deméncia senil em idade inferior a 65 anos (deméncia pré-
senil). Por volta dos anos 1960 e 1970, a DA passa a ser interpretada de outra forma,
principalmente no contexto norte-americano. Somente a partir de entdo, a deméncia
causada pelo Alzheimer e a idade avancada sdo associadas e compreendidas como doenga.
Esse quadro histdrico incitou, inclusive, reflexdes sobre possiveis interesses politicos e
econdmicos envolvidos na patologizagdo de uma situagdo antes ndo observada com tanta
atencdo.

Kitwood (1997) sugere, ainda, que a atencdo dada a Doenca de Alzheimer no lugar
de outras deméncias e a dita prevaléncia da mesma sobre outros tipos de deméncia — como
a vascular — pode significar antes uma estratégia politica, ou até uma falta de pericia no
diagndstico, do que de fato a prevaléncia desse quadro. O autor chama esse processo de

“Alzheimerizacéo”:

A mudanga se deu como resultado de uma série de decisdes pragmaticas,
tomadas na tentativa de atrair financiamento para a pesquisa em neurociéncia e
seguindo o sucesso visivel do lobby para doengas cardiacas e cancer. Na década

de 1970, nos EUA, o termo Doenga de Alzheimer foi tomado de uma referéncia
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de patologia associada a uma forma precoce de deméncia, e aplicado para definir
a deméncia como um todo. Além disso, foi declarada como a quarta maior causa
de morte nos EUA (confundindo, assim, 'morrer com' e 'morrer de' uma condicao
demencial). Esta renomeagdo mostrou-se extremamente popular em todo o
mundo. Talvez tenha tirado parte do estigma associado ao termo senilidade
[caduquice], e deu a entender que havia uma condi¢cdo médica para a qual uma
cura poderia ser encontrada algum dia. Em termos de nomenclatura, no entanto,
temos agora uma situacdo pouco satisfatoria, na qual o termo “Doenca de
Alzheimer” possui dois significados diferentes. Em linguagem comum, é um
termo geral para substituir a senilidade [caduquice], e em ciéncias biomédicas e
da psiquiatria, € um termo técnico aplicado a uma ampla categoria de
patologias®. [traducdo minha] (KITWOOD, 1997, p. 22).

De fato, a maneira como o0s dados sobre a epidemiologia do Alzheimer vem sendo
apresentados midiaticamente ndo raras vezes trazem projecOes desastrosas, aludindo a
gastos estrondosos para o sistema de saude e a um destino quase certo para uma parcela
cada vez maior da populacdo. Nem sempre fica claro que os nimeros aumentam em
conjunto com o préprio envelhecimento populacional — quanto mais velha a populagéo,
maiores as chances de desenvolvimento de doengas que causam processos de deméncia.
Faz-se necessario considerar, ainda, que o diagndstico da D.A. s6 pode ser de fato
confirmado com a autopsia, e ndo é seguro abandonar a hipétese de que a escolha por esse
tipo de deméncia como diagnostico pode estar sendo influenciada pela corrente
visibilidade em torno da enfermidade.

Outra questdo apontada por Kitwood (idem) de se transformar a perspectiva da
“caduquice” em um diagndstico é a possibilidade de tratamento, o investimento em
pesquisas sobre 0 mesmo e a perspectiva de uma cura. Contemporaneamente, as pesquisas

que mais se aproximam da possibilidade de cura sio: um marcapasso® implantado no

%The change came about as a result of several pragmatic decisions, made in the attempt to attract funding
for research in neuroscience, and following the conspicuous success of lobbying for heart disease and cancer.
In the early 1970s in the USA, Alzheimer disease was taken from being a term for the pathology associated
with an early-onset form of dementia, and applied to dementia as a whole. Moroever, it was declared to be
the fourth largest cause of death in the USA (thereby confounding ‘dying with” and ‘dying from’ a dementing
condition). This renaming proved extremely popular all over the world. Perhaps it took away some of the
stigma associated with going senile, and implied that there was a medical condition for with a cure might one
day be found. In terms of nomenclature, however, we now have the rather unsatisfactory situation where
‘Alzheimer’s disease’ has two different meanings. In ordinary speech, it is a general term to replace senility;
and in biomedical science and psychiatry, it is a technical term for a broad category of pathology.” [citagdo
original]

*'Trata-se da aplicacdo de microeletrodos no cérebro, inseridos por meio de furos no cranio do individuo em
areas especificas. Esses eletrodos descarregam cargas elétricas (ditas sem dor) nos neurdnios e a esperanga é
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cérebro que estimula eletricamente os neurdnios e, com sucesso, 0s traria hovamente a
vida; e uma vacina para os casos de potencialidade genética de desenvolver a doenga®.
Mas ambos estdo em fase de testes e ndo sdo acessiveis & populagdo, muito menos aos
pacientes brasileiros do CMI.

Um dado importante e muito pouco divulgado nas informagdes presentes na midia
sobre possibilidades de tratamento e cura é que apesar do avanco considerdvel nas
pesquisas sobre o que de fato ocorre com D.A., alguns conhecimentos relativos a
organicidade da doenca ainda sdo bastante obscuros. Existe uma afirmagdo comum de que
somente a autopsia poderia revelar se existem mesmo as placas senis e a formagdo de
emaranhados neuro-fibrilares. Contudo, de acordo com Kitwood, a dimenséo dos danos na
estrutura de funcionamento dos diferentes cérebros ndo esta diretamente relacionada com o

agravamento da doenca:

Uma das maiores dificuldades ocorre ao se levar em conta aquelas pessoas que
atenderam aos critérios clinicos e neuroldgicos do diagnostico da deméncia, mas
cujos cérebros foram encontrados, pds-morte, livres de qualquer neuropatologia
além daquela considerada normal para o seu grupo de idade. Em diferentes
estudos essa proporgédo varia, sendo que a mais alta propor¢do encontrada figura
como sendo de 34 por cento®*. [traducdo minha] (KITWOOD, 1997, p.25)

Logo, a conexdo entre danos organicos e desenvolvimento da doenca ndo é téo

direta quando por vezes se afirma. Para Kitwood (idem, p. 26): “Assim, a ideia de que 0

que os neurdnios recuperem sua atividade normal. Esse tratamento ndo é novo ou somente relacionado ao
Alzheimer, tem sido utilizado para o Mal de Parkinson, para individuos com depressdo e obesidade cronica.
Foi em um dos pacientes com obesidade cronica tratado em 2003 que se pensou na possibilidade de utiliza-lo
para o Alzheimer, ja que 0 mesmo recuperou varias memorias antigas depois do tratamento. Ainda em fases
de testes nos EUA, ndo se sabe ao certo se o tratamento ira funcionar.

%A primeira vacina criada com intuito de prevenir o desenvolvimento do Alzheimer (AN1792) causava
meningoencefalite em 6% dos pacientes tratados, o que resultava na morte dos mesmos em pouco tempo.
Agora, uma nova vacina esta em fase de testes, essa tem o0 objetivo de ativar o sistema imune contra proteinas
beta-amiloide, impedindo a formacéo das placas e dos emaranhados. Os testes em ratos obtiveram sucesso e a
intencdo agora € testa-la em humanos. Uma das ddvidas quanto a adaptacdo dos humanos a vacina € que 0s
testes ocorreram em ratos transgénicos criados para desenvolverem a D.A. Em humanos, uma combinacéo de
mais de mais de 200 genes é determinante da pré-disposi¢do para o Alzheimer, e somente nesses casos a
vacina tem a possibilidade de ser efetiva. Os testes ainda dependem que os individuos passem pelo
procedimento de exame chamado puncdo lombar (o qual explico mais adiante) para saber se possuem essa
predisposicdo. Os testes em humanos tem previsao de duracdo de até 8 anos.

S«The greatest difficulties arise in accounting for those people who have been found to meet clinical or
neuropsychological criteria for dementia, but whose brains are found, post mortem, to have no
neuropathology beyond what is normal for their age group. In different studies this proportion varies, the
highest reported figure being 34 per cent”. [citacdo original].
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diagnostico verdadeiro para todos os casos sera confirmado assim que o cérebro for
examinado apés a morte é certamente incorreto® [traducdo minha]”. Isso pode acontecer,
na opinido do autor, por conta das diferencgas estruturais entre os cérebros dos individuos e
pelo fato de que a experiéncia que uma pessoa tem com o desenrolar de sua doenga e com
0 cuidado influenciam e muito no agravamento da condigdo. Ou seja, na opinido do autor
ndo é somente o estado organico que define os sintomas de deméncia e nem o agravamento
da doenga.

As pesquisas sobre a Doenga de Alzheimer estdo a todo o vapor. Contudo, o
discurso biomeédico, como o avanco dos conhecimentos acerca de um quadro clinico e
mesmo dos tratamentos ndo significa que todas as pessoas atendidas pela biomedicina
receberdo um tratamento de ponta (JOLLY, 2002). Ou mesmo que descobertas recentes na
conceituacdo da doenca sejam apropriadas por todos os profissionais de salde exatamente
no mesmo momento em que sdo descobertas. Ou ainda, que ndo existam grandes
controvérsias no ambito mainstream e nos dmbitos locais em relacdo aos conceitos e na
formulacdo prética de diagndsticos. Saber sobre os termos gerais das pesquisas e da
proposicdo formal da formulagdo de diagndsticos ndo significa saber o que acontece na
prética local da interpretacéo e formulagdo dos mesmos.

O discurso biomédico ndo € um discurso homogéneo, assim como a pratica
biomédica ndo é homogénea — menos ainda o desenrolar da doenca para as pessoas. E,
acerca disso, ndo basta listar uma série de informacOes baseadas em pesquisas recentes
para discutir as praticas de mediacdo da biomedicina no estabelecimento de diagndsticos
para os individuos atribuirem sentidos para suas experiéncias e constituirem seus
itinerérios terapéuticos. Na proxima sessdo, discuto com maiores detalhes os itinerérios dos
individuos, constituidos e mediados pelos conhecimentos e discursos biomédicos, e, de

forma especifica, pela vivéncia no CMI.

2.2 O Itinerario Mediado pelo CMI
A partir da percepgdo de que ocorre algo errado e de que é necessario tomar
determinada atitude em relag&o a isso, o itinerdrio terapéutico se inicia. Entendo, para fins
desse trabalho, que o itinerario terapéutico € o percurso realizado pelo individuo — e

também pelos seus familiares — para encontrar uma explicacdo acerca do que esta

¥“Thus, the idea that the true diagnosis of all cases will become clear once the brain is examined post
mortem is certainly not correct” [citacdo original].
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acontecendo de errado e procurar, também, tratamento. Os estudos sobre o itinerario
terapéutico sdo relativamente comuns na sociologia e na antropologia da satde. Cabral et.

al. (2011), no intuito de agregar algumas concepcdes sobre esse processo, escrevem:

Segundo alguns autores, itinerarios terapéuticos sdo constituidos por todos os
movimentos desencadeados por individuos ou grupos na preservagdo ou
recuperacdo da salde, que podem mobilizar diferentes recursos que incluem
desde os cuidados caseiros e praticas religiosas até os dispositivos biomédicos
predominantes (atencdo primaria, urgéncia, etc.). Referem-se a uma sucessao de
acontecimentos e tomada de decisdes que, tendo como objeto o tratamento da

enfermidade, constroi uma determinada trajetoria. (CABRAL, et. al. p. 4434).

Parece-me que pensar em um itinerario é chamar atencdo para a trajetoria
percorrida pelos sujeitos para dar conta da percepcdo inicial de que existe algo que
configura uma situacdo de desequilibrio. Nesse sentido, pensar na trajetoria significa dar
espago para a experiéncia dos sujeitos com suas condicdes de salde e para as mediagdes
entre a percepcao de algum mal e as intervengOes terapéuticas — no caso especifico dessa
pesquisa aquelas desenvolvidas pelo CMI.

Em relacdo & Doenca de Alzheimer a cura, mesmo que almejada em algum
momento, é logo descartada pelos profissionais procurados para atendimento. Entdo, no
itinerério terapéutico descrito aqui, as pessoas com DA encontram diagndstico e tratamento
para retardar os avangos da doenca e para conviver com ela. Ja os/as familiares, encontram
também um diagndstico para explicar os motivos de seus parentes agirem da forma que
agem, um tratamento que sera ministrado por eles, e um novo papel social — o de
cuidador/a -, o qual discuto no proximo capitulo.

Burry (1982) afirma que o itinerdrio de pacientes crdnicos é consideravelmente
diferenciado daqueles individuos que experimentam episodios agudos de doenca, e que
possuem, inclusive, possibilidade de cura. Doengas cronicas acarretam tratamento
constante e estratégias de controle e manutengdo. Esse autor propde que a vivéncia com
uma doenca cronica se compde de trés rupturas principais. A primeira delas se d& com 0s
comportamentos considerados comuns, a segunda acarreta em uma revisdo do auto-
conceito e da biografia do sujeito e a terceira se da pela mobilizagéo de recursos possiveis

para enfrentar a doenca.
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Corbin & Strauss (1988) chamam atencdo para as diversas interagOes de trabalho e
controle da doenga no caso de pessoas com doengas cronicas. Para os/a autores/as, 0
itinerdrio de uma doenga crdnica ndo se estabelece somente pelo desenrolar da
enfermidade, mas também pelas diversas intervencdes dos trabalhadores/as de cuidado que
sdo solicitados/as, ou necessarios/as para a vivéncia com uma condicdo persistente. Na
analise proposta pelos/as mesmos/as, a intencdo € descrever as agdes e interagdes dos
individuos baseando-se em observagdes sensiveis das dindmicas entre 0s sujeitos e se
utilizando da ideia de “Biographical Body Conceptions” — ou seja, concepgdes do self e da
identidade que aparecem direta ou indiretamente na relagdo com o corpo do doente e que
se desenvolvem em determinado curso de tempo biografico.

Diversas andlises sobre itinerarios seguem ainda uma influéncia funcionalista da
sociologia da saude, iniciada por Parsons (1951). Essas estdo interessadas em definir e
discutir o que seriam os papeis de um paciente nas relacfes estabelecidas com médicos e
outras pessoas de referéncia, aléem de comportamentos repetidos na constituicdo de
trajetérias. No caso das andlises interacionistas da sociologia da saude, muito bem
representadas na figura cléssica de Strauss (STRAUSS & CORBIN, 1988a, 1988b), a
proposta é observar trajetorias e itinerarios a partir da compreensdo das dinamicas
interativas e das vérias formulagBes e reformulacbes de papeis nas biografias e
contingéncias.

Strauss (1999) elabora sobre a preocupagdo de compreender as interagdes entre 0s
individuos — em seus mais diversos contextos — levando em conta tanto o status e os papeis
previamente atribuidos e estruturantes da mesma, como os julgamentos de motivacdes
contingentes. Dessa forma, suas analises se baseiam em pesquisas sensiveis aos contextos
relacionais, para, por meio desses, pensar nas interacdes com papeis advindos de
configuragOes estruturais. Esse autor ainda chama atencdo para determinadas estruturas
que influenciam as relacGes sociais e que sdo fundamentais para a analise: como o género,
a raca e as hierarquias profissionais. Um homem branco médico, por exemplo, mantém
determinados tipos de interagdes com outro paciente homem branco que sdo distintas de
uma relagcdo desse mesmo com uma mulher negra. Os/as adoecidos/as ainda julgam e
monitoram sua interacdo de forma diferenciada com médicos/as, enfermeiros/as ou

cuidadores/as profissionais.
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No caso das descri¢es e interpretacdes relativas e essa pesquisa, a dindmica
interativa dos sujeitos doentes com suas cuidadoras, e vice-versa, se configura em um dos
pontos principais da analise, mas ndo Unico. As observaces se deslocam em Varios
momentos para a vivéncia dos individuos com seus dilemas de salde e como sentem 0s
sintomas com seus corpos, tratando-se, assim, de uma perspectiva mais fenomenolégica da
experiéncia com a doenca. Essa perspectiva serd abordada em maiores detalhes no
desenrolar do capitulo 3.

Voltando & nocéo de itineréario terapéutico, no desenvolvimento dessa pesquisa
parece-me que a experiéncia dos individuos com suas trajetorias ndo pode ser reduzida a
modelos explicativos que estabelecem percursos gerais a serem seguidos por todos o0s
sujeitos aflitos (Kleinman, 1978 e Burry, 1982). Tais modelos servem como explicacoes a
priori, e conceituam fases e etapas que generalizam a experiéncia. O processo biogréafico
com a doenca, nessa perspectiva, deve ser analiticamente desmembrado e adaptado de
maneira que atenda com coeréncia ao modelo explicativo em questdo. De acordo com
Alves & Souza (1999, p. 131):

(...) a atitude explicativa, por sua prépria estrutura cognitiva, busca atrds ou
subjacente as experiéncias sociais uma “geometria do vivido” ou uma “gramatica
das agBes”. Restringindo-se a regularidade da conduta humana, o pesquisador
tende a reduzir os atores sociais e suas agBes a modelos tipolégicos ou

classificatorios pré-determinados.

De acordo com o0s autores, no ambito de uma perspectiva fenomenoldgica
“primeiro, o itinerario terapéutico é o resultado de um determinado curso de agdes, uma
acédo realizada ou o estado de coisas provocado por ela” (idem, p. 133) e “segundo, 0
itinerdrio terapéutico ndo é necessariamente produto de um plano esquematizado,
predeterminado” (idem, p. 133). Ou seja, o individuo e outros sujeitos envolvidos, ao
notarem algo em suas vidas que os aflige, tomam decisOes acerca do que fazer e
estabelecem um curso de agdes — dificilmente linear e coerente — para dar conta da afligéo
percebida. Nesse curso de agdes, os individuos e outros envolvidos entram em contato com
uma serie de possiveis significados para as suas experiéncias e passam a agregé-los nas
suas interpretacbes acerca do presente vivido de suas aflicdes e, assim, a construir

coeréncias para explicar a experiéncia.
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Nesse sentido, minha intencdo nesse capitulo € relatar e refletir sobre os
significados aos quais os individuos acessam (aqueles com deméncia e suas cuidadoras),
sobre seus cursos de agdo e vivéncia e, ainda, sobre suas interpretagdes acerca de suas
biografias particulares. Utilizo, entdo, da nogao de itinerario terapéutico como termo que
remete a um percurso de experiéncia, agdo e interpretacdo, estabelecido a partir da
percepcdo de uma aflicdo relacionada & memoria, raciocinio ou comportamento. Adoto,
assim, uma nogao de itinerério fenomenoldgica, centrada na vivéncia com a doenca e nas

experimentagdes do corpo vivido.

2.2.1 Marcos de inicio

Arthur ainda n&o tinha completado 60 anos no semestre que convivi com ele no
CMI. Havia ja bastante tempo que andava esquecido, mas a esposa Natélia s6 comegou a
achar que algo estava errado depois de dois episddios que considerou de maior gravidade.
O primeiro ocorreu durante a mudanga de um apartamento para a casa onde moravam.
Arthur havia saido de casa para sacar R$ 800,00 no caixa eletrdnico com o intuito de pagar
os profissionais contratados para fazer a mudanga. Chegando a casa, com certo atraso,
Natélia perguntou ao marido onde estava o dinheiro, Arthur disse que ndo tinha dinheiro
nenhum, que ndo estava sabendo desse dinheiro e ndo havia saido para saca-lo. Natalia
chegou a discutir um pouco com o marido, o qual teve de sair novamente para fazer o
saque e pagar os profissionais que estavam esperando.

Natélia achou aquela situacdo muito estranha e decidiu investigar o que estava
acontecendo. Olhou o extrato do més e notou que naquele dia relatado o marido havia
realizado, de fato, dois saques no valor de R$ 800,00. E, apesar de ndo estarem com
nenhum problema financeiro grave, esse ndo era um valor a ser ignorado. Passado um
tempo, Natélia encontrou essa quantia de dinheiro guardado dentro de uma gaveta.

E relativamente comum que os esquecimentos financeiros sirvam de base para que
se julgue que h4 algo errado com o sujeito. Normalmente, o tipo de lapso foge do que seria
tido como um comportamento normal da pessoa e a prova direta disso pode ser um
prejuizo financeiro consideravel. Conheci uma mulher que havia descoberto a doenca da
mae ha pouco tempo, ela s6 percebeu que alguma coisa estava estranha porque a mée — que
tinha uma condicéo financeira muito boa — acabou perdendo quase todas as economias,

além do apartamento que valia em torno de um milh@o de reais. A méde ndo s6 andava
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esquecida, como havia tomado algumas decisfes que se distanciavam bastante do que a
filna esperava dela. Sempre foi uma mulher muito calculista e objetiva, mas acabou por
gastar uma quantia enorme de dinheiro investindo em reformas, utensilios desnecessarios e
por vezes repetidos, além de doacOes para uma nova religido da qual virou adepta. A perda
do apartamento foi fruto de um golpe planejado por alguém da familia, que a fez vender o
imovel por um valor menor do que o mesmo valia. Quando a filha descobriu o que se
passava, a mée estava para ser despejada de casa e com vérias dividas — as quais, na
opinido da filha, eram inexpliciveis — para pagar.

Duas cuidadoras também relataram que seus esposos pagaram algumas contas mais
de uma vez. Quando perceberam que estavam com dificuldades financeiras e ndo sabiam
explicar os motivos, decidiram por investigar os extratos bancérios e notaram pagamentos
repetidos de uma mesma conta. Comportamento que até poderia acontecer uma ou duas
vezes, na opinido das mesmas, mas nesses casos se tratavam de eventos recorrentes, que
acabaram por prejudicar a situacéo financeira dessas familias.

O outro lapso que levou Natélia a notar algo de estranho aconteceu durante uma
viagem até Pirinopolis/Goias. Ao longo de uma das tardes do passeio, o casal passou em
frente a um restaurante que costumavam frequentar, 0 mesmo estava fechado e na porta
havia uma placa informando o novo local de atendimento. Na noite desse mesmo dia,
Arthur pegou o carro e comegou a conduzir na diregdo desse restaurante. Natalia indagou o
motivo pelo qual o marido estava tomado esse rumo, ja que o restaurante havia mudado de
endereco. Arthur retrucou que ndo sabia disso e perguntou de onde ela havia tirado essa
informag&o. Natalia tentou fazer o marido recordar o que havia se passado durante a tarde,
mas sem sucesso, 0 mesmo até chegou a dizer que ela estava ficando louca. Natalia contou
que chegou a desconfiar que talvez estivesse com algum problema envolvendo sua
sanidade, dada a certeza do marido de que eles ndo haviam visto nenhuma placa. Contudo,
ao chegarem ao endereco do restaurante, compreendeu que o problema ndo estava consigo,
0 mesmo estava fechado e com o aviso.

As viagens também sdo relatadas com frequéncia como momentos de possiveis
crises para as pessoas com problemas de memoria. Sair de um espaco conhecido, cercado
de repeticdes e rotinas pode fazer com que os lapsos de utilizacdo da memdria fiqguem mais

aparentes. Ouvi varias histdrias no CMI sobre como as viagens — assim como saidas e
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ambientes estranhos — sdo momentos dificeis para pessoas com D.A. (e para as cuidadoras
que precisam dobrar sua atengao).

Seu Luis, cuidador de Arthur, contava que esse se virava relativamente bem em
casa e recordava do local onde eram guardados a maioria dos utensilios domésticos,
principalmente aqueles utilizados para o preparo do café — habito apreciado por Arthur.
Contudo, quando o casal precisava passar algum tempo no Rio de Janeiro, por conta das
exigéncias do pos-doutorado de Natélia, Arthur tinha menos autonomia para fazer qualquer
coisa sozinho em casa e ficava mais nervoso. Além disso, logo que voltavam para Brasilia,
Arthur ndo conseguia mais preparar o café porque havia esquecido onde ficavam os
ingredientes e ferramentas necessarias.

A referéncia a loucura na historia de Natalia pode se relacionar com o fato de que
determinados esquecimentos, ou mesmo lapsos em estabelecer uma conex&o direta com a
realidade, podem ser julgados como indicadores de falta de sanidade. Evidente que ambos
poderiam ter um desentendimento em relacdo ao que lembravam daquela tarde de passeio
em Pirin6polis/GO, mas no caso relatado as lembrancas eram contrérias uma da outra — 0
que fez com que se chegasse a conclusdo de que alguém estava louco.

A relacdo entre a capacidade de memoria e de julgamento com a sanidade é tema de
fundo do livro “O lugar escuro”, nele a autora Heloisa Seixas (2007) conta a experiéncia de
sua mae com a D.A. No relato de Heloisa acerca dos marcos de inicio da percepcao da
doenca da mde, a autora afirma que essa cruzou a fronteira da loucura ao acordar em casa e
agir como se ainda estivesse no hotel para o qual havia viajado no més anterior. Além de
ter feito a confuséo de locais uma vez, a mée ainda se comportou como Se estivesse no
hotel mais uma vez durante 0 mesmo dia, confundindo a neta com uma companheira da
viagem. Heloisa escreve que a mdae ja andava esquecida muito tempo antes desses
episddios, mas essa mudangca com a rotina e o fato de esses lapsos serem considerados
muito além do comum fizeram com que a autora 0s percebesse como momentos nos quais
a mée “ultrapassou o limiar da loucura”.

Avaliando as historias escritas acima, ndo é qualquer lapso de memdria que
desencadeia alguma reacdo em busca da procura por ajuda. Os lapsos citados sdo de outra
ordem e, na percepcdo dos que estavam observando, ndo poderiam ter sido cometidos em
condigdes de normalidade, sdo esses: esquecer uma quantia grande de dinheiro, perder um

apartamento, ndo recordar de uma conversa tida durante a tarde sobre um restaurante
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predileto que fechou, ndo perceber que se estd em casa depois de uma viagem duas vezes
no mesmo dia, demorar-se para perceber os equivocos e desconfiar-se dos proprios
esquecimentos.

Tanto no livro de Heloisa, como no discurso de Natélia e de outras cuidadoras, sdo
citados alguns episddios nos quais se nota que algo estéa fora do comum. Contudo, isso ndo
significa que as pessoas esquecidas néo estivessem confusas no seu cotidiano ha um tempo
consideravel, mas que nem sempre 0s esquecimentos sdo tidos como um problema, ou uma
questdo para a qual se precisa buscar ajuda. Isso porque, em alguns casos, esses sdo
considerados leves ou capazes de acontecer com qualquer um, principalmente em
momentos de estresse. A interpretacdo de Natélia era de que a dificuldade de Arthur com a
memdria ficou mais evidente em dois momentos de mudanga com a rotina. Em situagdes
comuns para Arthur, esse ainda conseguia manejar relativamente bem seu esquecimento.

Outro ponto que pode ter influenciado a demora da avaliagdo de que o
esquecimento precisava de uma intervencéo era o fato de Arthur ser ainda jovem na época.
Seu caso era considerado um tipo de deméncia pré-senil. Em se tratando de pessoas
maiores de 65 anos com esquecimentos, esse é facilmente encarado como indicio de uma
deméncia. Em uma reuni&o do grupo de neuropsicologia que aplicava os testes cognitivos,
ouvi o coordenador contar que era cada vez mais comum que idosos/as fossem ao CMI
para fazer os testes por conta do medo de que seus esquecimentos diarios fossem resultado
do Alzheimer — e que, sendo assim, era necessério ter algum tipo de rigor para ndo
confundir um declinio normal que acompanha o envelhecimento, com um quadro de
deméncia patoldgica.

No filme chamado “A moment to remember” (2004)%, a personagem principal —
Su-jin — representa uma moga bastante esquecida na faixa dos 27 anos. No inicio do filme,
seus lapsos de memoria sdo apresentados de forma imensamente charmosa, por conta deles
acaba conhecendo um homem com o qual desenvolve um relacionamento amoroso.
Durante os rituais de aproximacéo dos dois, Su-jin ainda comete varios do que se poderiam
chamar “erros de julgamento”, ou comportamentos “inapropriados”, mas séo todos muito
graciosos e fundamentais para a aproximacgdo dos dois. Esquecer alguns episodios do seu

passado também faz dela uma personagem muito leve e pouco adepta a rancores. Talvez

%0 titulo em coreano (W ™ 2] 4:2] %]-$-7H) literalmente significa “Apagador em minha cabega”, mas foi
traduzido para o inglés como “A moment to remember”.
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pela juventude da personagem, 0s esquecimentos s&o ignorados como um problema, séo,
no lugar disso, tidos como parte de sua personalidade — mesmo quando deixa panelas no
fogo e nunca se recorda de datas e nomes. Su-jin ndo sai de sua rotina e seus
esquecimentos ndo lhe aparecem como um problema, s6 comega a achar que precisa ver
um medico quando conversa com algumas amigas e percebe que nenhuma delas encontra
dificuldades para achar o caminho de casa.

E possivel notar, entdo, que a procura por ajuda surge de uma percepcio —
normalmente também, ou principalmente, por parte de pessoas préximas — de que alguma
coisa em relagdo ao raciocinio ndo é mais da ordem dos esquecimentos comuns do dia a
dia. Algum tipo de limite foi quebrado. Com pessoas mais jovens, parece que o limite é
ainda mais distante de ser alcancado, dado que os esquecimentos na velhice ja possuem um

histérico consideravel de patologizacao.

2.2.2 O diagndstico: dilemas entre evidéncias materiais e calculos “subjetivos”

Certeza mesmo, s6 quando desencarna (Marta, cuidadora).

D. Clarisse foi procurar o CMI com algumas queixas: andava muito esquecida,
estava depressiva, nervosa e, além disso, ndo conseguia mais sentir o cheiro das coisas. Na
época em que realizou os primeiros exames e testes cognitivos, estava passando por uma
crise depressiva acentuada. Sua irmé& havia se mudado para a casa dela e do marido, e as
duas estavam se desentendendo muito. A irmé tinha acabado de sofrer um AVC (Acidente
Vascular Cerebral). Os comportamentos dela deixavam Clarisse muito irritada, aquela 0s
trancava para fora de casa e tomava Vérias atitudes que Clarisse desaprovava. Durante esse
periodo, Clarisse piorou bastante da depresséo que ja a acompanhava e foi procurar auxilio
medico. Nas palavras de Clarisse: “essa minha irm& me deixou ruim da cabeca”.

Ao procurar o auxilio médico no CMI, teve de passar por uma bateria de exames
fisicos para saber o que se passava de errado com ela. Os médicos pediram que ela fizesse
exames de imagem e exames laboratoriais. Os mesmos foram inconclusivos. Os exames de
imagem, apesar de terem o potencial de mostrar manchas no cérebro que podem ser
interpretadas como perda de neur6nios, ndo sdo conclusivos para diagnosticar a D.A. — ja
que é impossivel observar as placas senis e 0s emaranhados neurofibrilares que sdo as

evidéncias fisicas reconhecidas da doenca. Ademais, as manchas indicando a perda de
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neurénios podem ser causadas por outros tipos de deméncia, principalmente a vascular.
Ouvi de um dos medicos que normalmente a deméncia vascular apresenta pioras de acordo
com os acidentes vasculares e que a D.A. é progressiva. Essa é uma diferenca importante
para se optar por um ou outro diagnéstico, ou até pelo diagndstico de deméncia mista —
com acidentes vasculares e quadro progressivo.

Ainda em relagdo aos exames pela procura de evidéncias fisicas, soube pelo grupo
de cuidadoras de quarta-feira que existe um procedimento mais conclusivo realizado em
Brasilia na Rede Publica de Saude, somente no hospital Sara Kubitschek. De acordo com
uma das cuidadoras o exame “é com a medula dssea e chama encéfalo alguma coisa”. Esse
seria 0 procedimento mais confidvel. A cuidadora que falou sobre o mesmo havia tomado
conhecimento da possibilidade de realiza-lo, mas como sua mde ja estava em estagio
bastante avangado e caracteristico da doenca, ja ndo estava pensando em fazé-lo. Nenhuma
das pessoas presentes naquele dia tinha ouvido sobre essa possibilidade de confirmagéo do
quadro. E, no grupo de segunda-feira, a discusséo sobre a incerteza do diagndstico também
era grande — 0 que provavelmente indica que esse exame nao havia sido realizado®®.

A tomografia computadorizada — que seria um exame de imagem mais detalhado —
é um dilema a parte. No mesmo dia em que ouvi sobre o exame relatado anteriormente,
soube que o procedimento de uma tomografia pode ser bastante traumético. O formato
fechado da méquina é gerador de sentimentos claustrofébicos, e algumas pessoas com
suspeita de deméncia se recusam a entrar naquela maquina. A mediadora do grupo
comentou que no CMI — em casos nos quais 0s sintomas séo considerados expressivos e se
encaixam nos diagndsticos de referéncia — alguns médicos abrem méo da tomografia.

Ainda sobre esse procedimento, Seu Olavo informou a todos que estavam 14
naquele dia que existe uma maquina de tomografia chamada “méaquina de campo aberto”,
que poderia ser encontrada em centros radiolégicos do Gama e de Sobradinho. Ele estava

certo, a0 menos, de que no Gama essa maquina existia. Pelo que nos explicou, ela ndo

%Li sobre a possibilidade desse procedimento em uma reportagem sobre os testes em relagdo & vacina contra
0 Alzheimer. Acredito que pela descricdo da cuidadora seja 0 mesmo exame. O material chamado “liquor”
(liquido cefalorraqueano) banha todo o cérebro e a medula espinhal. A partir da retirada do mesmo seria
possivel analisar as quantidades de proteina beta-amiléide — o que tornaria o diagnéstico mais plausivel em
termos de evidéncias fisicas. Para coletar amostras desse “liquor” é necessaria a realizagdo de uma “pungdo
lombar” — o individuo é deitado de lado com os joelhos dobrados ou fica na posicdo ereta, recebe uma
anestesia local na regido lombar e uma agulha é inserida entre as vértebras lombares, o liquido é, entdo,
recolhido. Curioso que na reportagem citada esse exame é considerado “simples, seguro e pouco doloroso”,
em outro momento é ainda considerado “muito bem tolerado pela grande maioria dos pacientes”. Contudo,
em uma pesquisa rapida sobre o mesmo, nota-se que existem riscos de dores de cabega e, ainda, de infeccdo e
hemorragia no caso do exame ndo ser realizado de forma correta.
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aprisiona o sujeito que estd realizando o exame dentro de uma esfera completamente
fechada e, assim, a experiéncia torna-se mais confortdvel. Contudo, para fazer essa
tomografia, de acordo com Seu Olavo, é necesséria uma solicitagdo direta ao médico para
que o mesmo faca uma ordem de exame especifica.

A tomografia ndo assusta apenas pessoas com deméncia que tem maior dificuldade
em encontrar um prop6sito que 0s convenga a entrar naquela maquina e passar pelo
procedimento de scanner. No dia em que falamos sobre isso, vérias das cuidadoras
relataram que tiveram de fazer esse exame em algum momento de suas vidas, algumas
afirmaram que se tratava de uma experiéncia bastante desagradavel, e uma delas se referiu
a mesma como “desesperadora”.

O principal recurso para se iniciar a investigacdo sobre o diagndstico e fazer o
pedido de exames — caso sejam considerados necessérios, julgados como ndo muito
invasivos para o individuo que ira se submeter aos mesmos, e disponiveis na rede publica
de saude, ou que caibam nas condi¢Bes financeiras da familia — € um procedimento
chamado anamnese. Nele, o/a médico/a investiga os sintomas, as principais reclamagdes do
paciente, seu historico de satde, medicamentos utilizados, situagdes de estresse cotidiano e
etc.

Além dessa entrevista detalhada com o médico sobre sinais que podem indicar uma
deméncia, no CMI para que o diagndstico seja de fato confirmado, as pessoas com D.A. e
familiares passam por um dia de entrevistas com varias equipes de profissionais®’. Cada
uma das equipes realiza suas entrevistas e testes, e, no final, todas se relinem para discutir e
confirmar o diagndstico de deméncia e auxiliar o médico na tomada de decisdo sobre 0s
medicamentos e 0s tratamentos indicados — e por tratamento, incluem-se 0s grupos
terapéuticos com a familia e intervencdes das equipes de psicologia e assisténcia social na
dindmica da mesma para que se exer¢a o cuidado.

As pessoas que foram encaminhadas para esse procedimento investigativo de sexta-
feira ja haviam confirmado alguma suspeita de deméncia e passado por uma triagem inicial
no hospital. A qual inclui uma anamnese com um/a medico/a e possivelmente o
encaminhamento para os testes cognitivos e comportamentais realizados pela equipe de
neuropsicologia. O dia de sexta-feira ndo é reservado para a descoberta de uma condigédo

de doenca nova, mas sim para a confirmacéo formal e derradeira de uma suspeita.

Consultar pag. 42.
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Como se observa, 0 processo de decisdo acerca de um diagnostico é relativamente
lento dentro do CMI - também porque € composto de varias partes, detalhes e
perspectivas. Além de todas as etapas pelas quais 0 reclamante precisa passar para ter
acesso ao diagndstico e & indicagdo do tratamento, trata-se de um hospital publico, com
demanda alta e equipe limitada de profissionais e existe um tempo de espera para
conseguir realizar a primeira consulta e marcar todos 0s outros procedimentos de
investigacao.

Ademais, o CMI possui um Centro de Referéncia sobre a Doenca de Alzheimer, e,
assim sendo, recebe pacientes encaminhados por diversos outros profissionais. E comum
que o hospital seja procurado a partir de indicagdes de pessoas que acompanham o
percurso de busca de explicacdes médicas para o comportamento dos individuos. Além do
hospital em si, muitos sujeitos, ao desconfiarem de um processo de deméncia, acabam
chegando ao nome do Doutor fundador do CMI - que é, ainda hoje, uma das principais
referéncias na medicina geridtrica de Brasilia. Nesse sentido, muitos/as dos/as que
procuram o CMI j& possuem um percurso consideravel de busca por diagnéstico biomédico
em outros hospitais, muitas vezes sem nenhum sucesso.

A historia do marido de Marilia € um bom exemplo desse processo. Em 2009,
durante uma viagem de trabalho, o marido comegou a ter alucinagbes. Antes disso, ja
penava com alguns pequenos esquecimentos, mas nunca havia associado isso com alguma
doenca. Na opinido de Marilia, a demora para tomar o0s esquecimentos como problema de
salde se relacionava com o fato de o marido sempre ter sido muito “machista”,
“nordestino” e “teimoso”. Essas caracteristicas tinham como consequéncia que esse ndo
gostasse de médicos, tivesse medo deles, nunca fizesse 0s exames corretamente ou tomasse
o0s remédios indicados. O marido sempre teve pressdo alta e nunca cuidou direito dessa,
além disso, sempre escondeu sintomas que desequilibravam sua salide cotidiana para ndo
precisar ir ao médico. Contudo, depois dessa viagem comecou a ter alucinaces, dizia que
via a esposa tomada por formigas. Ela achava até meio engragado; fazia brincadeiras
perguntando se o marido estava achando que ela era uma morta (porque no nordeste,
quando dizem que alguém acordou com a boca cheia de formigas é porque esta morta).

Nesse periodo procuraram um médico, as alucinagbes foram consideradas episodios
muito além do comum. O médico que os atendeu na época falou que o marido teve alguns

microderrames — que foram possiveis de identificar pela tomografia — e estava depressivo
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por estar afastado do trabalho. Receitou, entdo, um anti-depressivo e indicou que 0 mesmo
voltasse para os seus afazeres de trabalho que na opinido do daquele davam sentido a sua
vida.

O marido voltou ao trabalho, mas também voltou a ter alucina¢des. Comecou,
ainda, a se comportar de forma mais agressiva, ficava frequentemente nervoso, e se perdia
cada vez mais. la viajar, mas quando chegava ao destino, ndo aguentava e pegava 0 avido
de volta. Perdeu-se pelas ruas proximas da sua residéncia algumas vezes — um amigo
chegou a encontra-lo desamparado em um posto, sem saber o que deveria fazer e para onde
ir. Além disso, pagou duas vezes a mesma conta em varios momentos, acabou ficando com
vérias dividas e sem dinheiro. Foi ai que tiveram a indicacdo de consultar um geriatra em
Brasilia — o fundador do CMI. Esse afirmou que se tratava de uma deméncia e aconselhou
que procurassem o CMI.

Como Marilia ndo conseguiu marcar consulta no CMI por conta da extenséo fila de
espera, decidiu ir até Sdo Paulo, no Hospital das Clinicas. L& afirmaram que o marido
possuia uma deméncia mista, com algumas alteragdes vasculares e inicio leve de
Alzheimer. Foi s6 no primeiro semestre de 2012 que Marilia conseguiu uma consulta no
CMI e o acesso aos tratamentos disponiveis. Ela passou pelo ritual de sexta-feira, nesse
caso nem tanto para formalizar um diagnostico, mas para ter acesso ao acompanhamento
medico frequente. Apesar disso, no CMI existia uma preferéncia pela provavel deméncia
fronto-temporal no lugar da deméncia por Alzheimer.

O itinerério terapéutico desses sujeitos se inicia pela procura de explicacbes acerca
de algo que esté desestabilizando seu cotidiano e se apresenta rompendo com distdrbios
que seriam tidos como normais. No caso do percurso percorrido pela biomedicina acerca
da busca de sentidos, a procura inicial se da pelo diagndstico. Procura essa que pode se
configurar em uma verdadeira saga por um sentido biomédico a ser atribuido para um
desequilibrio observado. Na dissertagdo de Pereira (2008), esse percurso complexo pela
busca de um diagnostico pode ser observado nas historias contadas pelas pessoas que o
autor conheceu em campo. O mesmo entrou em contato com os sujeitos de sua pesquisa no
Hospital de Base de Brasilia — que seria o hospital mais especializado e, também, o final da
trajetoria dos pacientes. Ou seja, quando 0s mesmos ndo encontram nenhuma explicagdo
para suas condigdes em hospitais locais ou de menor referéncia, acabavam no Hospital de

Base. Até conseguirem acesso a essa instituicdo, alguns dos demandantes de diagnéstico e
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tratamento j& tinham um percurso de anos sem nenhum sucesso nas intervencdes e
mediacGes da biomedicina. Esses insucessos, além da propria falta na confirmagdo de
evidéncias fisicas conhecidas e categorizaveis de suas condi¢des, se relacionavam com a
pouca qualidade dos médicos que os atenderam, com as burocracias e morosidades do
Sistema Publico de Salde de Brasilia e com as divergéncias de opinibes médicas que
ouviram durante 0S Seus percursos.

Mesmo que encontrar evidéncias fisicas possa, de fato, facilitar o processo por
escolher a deméncia como o diagndstico a ser tratado — principalmente no caso de
acidentes vasculares — a interpretacdo do médico consultado, caso esse ndo seja geriatra, ou
mesmo conhecedor de processos demenciais, pode se estabelecer por outros caminhos
interpretativos.

O caminho da depressdo € bem comum nesse sentido. Tanto o0 marido de Marilia,
como D. Clarisse foram inicialmente diagnosticados como possuidores de um quadro
depressivo — foram receitados os devidos medicamentos e 0os mesmos foram mandados
para suas casas. Alias, ouvi em vérios momentos no CMI que a depressdo pode estar
associada com a deméncia, tanto porque os sintomas iniciais sdo parecidos, como pelo fato
de que a deméncia em si pode causar depressdo e vice-versa. Esse € um discurso
compartilhado por profissionais e frequentadores do CMI: “ela teve uma depressédo que
descambou pra uma deméncia”, dizia Seu Jairo sobre D. Clarisse. Existem estudos
dedicados a essa seara e algumas relagdes sdo, de fato, demonstradas estatisticamente, mas
ainda ndo se tratam de trabalhos conclusivos (TUNG TENG, 2009). De acordo com
Kitwood (1997), a relacdo entre deméncia e depressdo € cheia de detalhes ainda pouco
investigados. Esse autor cita pesquisas nas quais se revela que um nimero consideravel de
pessoas iniciaram o processo de deméncia depois de um periodo em depressdo. Em pessoas
idosas essa condigdo gera declinios cognitivos, entdo é possivel que alguns diagndsticos de
deméncia sejam, na realidade, apenas declinio cognitivo causado por depressdo (mas isso
seria possivel de auferir, pois passado o quadro depressivo o declinio cessaria e a pessoa
voltaria ao “normal”). E muito comum que a depress&o seja apenas o inicio do processo de
deméncia. Além disso, ambas as condicOes se relacionariam com danificacfes do tecido
cerebral; nesse caso, individuos com deméncia e ja com o cérebro danificado podem

apresentar sintomas depressivos. De acordo com o autor, existiria, também, o desalento
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psicoldgico associado ao diagnéstico, que desde j& estigmatiza e carrega significados de
perda de memoria e sanidade, causando influéncias nos vinculos afetivos.

Clarisse voltou a procurar os médicos porque 0 esquecimento estava a
incomodando, mas mais do que isso, ndo conseguia sentir cheiros, e essa era uma
reclamacdo bastante forte em seu discurso de explicagdo sobre o que desequilibrava a sua
vida.

Clarisse ndo achou nenhum tipo de evidéncia fisica para o estabelecimento de um
diagndstico confirmando um quadro demencial. Esse precisou ser definido com o auxilio
dos testes aplicados pela equipe de neuropsicologia. Esses testes sdo importantissimos no
CMI para que os médicos se decidam pelo Alzheimer ou pela deméncia fronto-temporal,
por exemplo. S&o avaliadas as capacidades de atengdo, de raciocinio, de leitura e de
julgamento. Além disso, o individuo responde uma série de questdes sobre sua aptiddo de
realizar tarefas instrumentais da vida diaria. Sobre as tarefas do dia a dia, o familiar que
acompanha a pessoa fazendo os testes também responde a algumas perguntas. O
comportamento também ¢é investigado para saber se estd tudo no &mbito do que se
considera normal para aquele individuo.

Caso a cognicdo seja menos afetada que o comportamento, ou 0 que chame mais a
atencdo dos familiares sejam comportamentos inapropriados — principalmente em relacéo a
conduta sexual — os individuos tendem a receber o diagndstico de deméncia fronto-
temporal, ou mista — fronto-temporal e Alzheimer. Conheci alguns familiares de pessoas
com deméncia fronto-temporal, a reclamacéo principal em relagéo ao cotidiano néo eram
0S esquecimentos, mas sim condutas agressivas e, principalmente, condutas sexuais
consideradas fora do habitual — em espacos de convivéncia publicos e privados.

O julgamento de quais sdo 0s comportamentos sexuais que configuram um
problema varia de acordo com a biografia dos individuos. Lembro de uma cuidadora contar
que 0 pai estava se comportando de uma forma muito invasiva com as mulheres na rua,
além de estar mexendo com criancas — meninos e meninas. Ela disse que ficava
envergonhada com o comportamento do pai, mas que achava que era “s6 safadeza
mesmo”, j& que pelo relato dela aquele nunca teve uma conduta sexual das mais discretas.
Ela ndo chegou a entrar em detalhes, mas sugeriu que esse comportamento ndo tinha sido

associado por ela como fora do esperado para o pai, pensou que s6 havia piorado. Mas com
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esse diagndstico da deméncia fronto-temporal, agora havia uma explicacdo para o
comportamento dele, que poderia até justificar algumas ac¢bes antigas do mesmo.

Kitwood (1997) afirma que o Alzheimer também causa mudangas no
comportamento e que a opgdo pela deméncia fronto-temporal a partir da importancia
atribuida aos determinados distirbios comportamentais pode ser uma tendéncia dos
processos de diagndsticos, e ndo sdo, necessariamente, associados a danos na regido do

I6bulo fronto-temporal. Para o autor, trata-se de um diagndstico controverso:

Uma categoria de diagnostico altamente controversa foi criada, a deméncia
fronto-temporal, cujos sintomas alegados incluem negligéncia pessoal, falta de
iniciativa e flutuacdo nas emocgdes, sem que haja necessariamente declinio
cognitivo evidenciado. E muito facil atribuir certos tipos de mudancas no
comportamento a danos na regido fronto-temporal sem nenhuma evidéncia
neuroldgica direta®. [traducdo minha] (KITWOOD, 1997, p. 31-32).

No CMI o que define especificamente esse diagndstico é o tipo de reclamacéo
trazida pelos individuos. Quando o quadro mais chamativo dos testes € a cogni¢do e a
memdria, ou quando nenhuma mudanca considerada muito grave no comportamento é
reclamada, o Alzheimer € a preferéncia da indicacdo do diagndstico. Contudo, para que se
indique com os testes que existe risco de uma deméncia, existe a necessidade de que as
atividades instrumentais da vida diaria estejam comprometidas de alguma maneira. Um
declinio cognitivo, apenas, pode indicar um processo normal ao envelhecimento, ou até
uma consequéncia direta de um quadro de depressdo — que é muito comum entre as
pessoas que procuram o CMI.

Os testes resultam em pontuacbes e calculos para atribuir resultados, mas as
interpretacdes e a propria variacdo na percepcdo dos aplicadores do teste fazem diferenca.
Foram realizadas duas baterias de testes com Clarisse, a primeira na época em que essa
ainda estava vivendo com a sua irmd e a segunda depois de alguns meses que estava

frequentando o CMI. Na primeira, os resultados foram considerados um pouco “ruins” e

%«A highly controversial diagnostic category, frontal lobe dementia (FLD) has been created, whose alleged
symtoms include personal neglect, lack of initiative, and a flattening of the emotions without there
necessarily being evidence of cognitive decline (Neary et. Al. 1994). It is all too easy to attribute certain
kinds of behavior change to frontal lobe damage, without any direct neurological evidence” [citacdo
original].
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indicou-se um inicio de deméncia. Ja no segundo momento, os testes tiveram um resultado
bem melhor, que indicaria apenas um declinio cognitivo leve.

Isso gerou uma discusséo entre a equipe de neuropsicologia — a qual tive a sorte de
presenciar. Vaérias razbes foram apontadas como possiveis responséveis para essa
divergéncia. Primeiro, foram duas pessoas diferentes que aplicaram os testes e existe uma
subjetividade inegével na escolha de determinadas alternativas e ndo de outras. Segundo,
no percurso inicial dos testes Clarisse estava com um quadro depressivo mais acentuado.
Outro ponto levantado foi que Clarisse poderia estar mais resistente ao primeiro teste por
ndo conhecer o CMI e a equipe, o que teria modificado no segundo momento. Ademais, no
primeiro momento havia sido marcada uma escolaridade maior para Clarisse, 0 que
influencia no célculo de pontuag&o final dos testes.

Foi discutido, ainda, a prdpria diferenca conceitual entre declinio cognitivo e
quadro inicial da deméncia. O coordenador do grupo de neuropsicologia explicou para
profissionais, estagiarios e para mim, que alguns autores fazem uma diferenciacéo entre 0s
dois, mas que outros autores ndo fazem nenhuma. O que acarretaria um diagndstico de
deméncia no lugar da indicacdo de um declinio cognitivo era o impedimento na realizagdo
de atividades didrias e manutengéo do cuidado cotidiano com a prépria vida. Ou seja, pelo
que entendi, o que indica o0 perigo de uma deméncia — e a sua caracterizagdo como
diagndstico — é a possibilidade de dependéncia na vida diéria.

Um ponto particularmente curioso da reunido foi a discussao acerca da dificuldade
de Clarisse com o seu olfato — que era uma das suas principais reclamag6es. Nenhuma das
duas aplicadoras dos testes levou esse sinal como um sintoma caracteristico da doenca.
Aliés, somente a primeira delas escreveu isso na lista de sintomas reclamados por Clarisse
e por Seu Jairo. Ao ler o relatério dessa primeira psicdloga, a segunda aplicadora disse que
de fato essa queixa estava presente na fala de Clarisse, mas ela achou que ndo se
relacionava com nada que poderia estar associado a deméncia, por isso ndo tomou
anotages. Aparentemente, problemas com o olfato néo estdo listados no DSM-IV?® como
sintomas caracteristicos mais comuns da doenca. Contudo, o coordenador do grupo

afirmou que se trata sim de um sintoma comum e até bastante caracteristico de um

*Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais. Nele estdo listados e categorizados sintomas que
definem transtornos mentais. Na época em que frequentava o CMI, a 4% versédo estava sendo utilizada como
base, por isso trato dela aqui. A fungdo desse manual € de facilitar e padronizar o diagnostico dos transtornos
psiquiatricos.
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processo de problemas neuronais, e se encontra na discussdo de varios autores estudiosos
das deméncias. A lamentacdo de Clarisse sobre ndo sentir cheiros teria sim uma
importancia “comprovada como sintoma”.

Essa lista de caracteristicas das doengas mentais comuns proposta pelo DSM-VI
estd longe de esgotar todos os sintomas possiveis da deméncia, sdo listados apenas aqueles
mais caracteristicos. Além disso, a propria listagem do DSM-IV pode ser simplificada
pelos utilizadores do mesmo na pratica das entrevistas pela procura dos sintomas
considerados mais caracteristicos da doenca. Uma lista desses — a despeito de sua utilidade
prética — parece reduzir as possiveis experiéncias dos individuos a um quadro de referéncia
geral. Algumas vezes, como no caso de D. Clarisse, o sinal em sua vida que desperta a
ddvida de que alguma coisa pode estar errada ndo foi inicialmente percebido como um
sintoma de uma doenca conhecida, ndo somente porque Clarisse sentiu algo que se
afastava do mais comum, mas porque as proprias aplicadoras do teste ndo tinham a
informacdo de que o olfato poderia ser afetado pela deméncia.

Clarisse estava reclamando de um sinal que atrapalhava a sua vida diaria e que,
inclusive, consta na literatura da deméncia. E, mesmo assim, pode passar desapercebido,
dado que as informages acerca de um quadro clinico podem ser reduzidas a uma lista de
sintomas mais classicos na préatica dos profissionais. O DSM-1V tem a funcdo formal,
inclusive, de estabelecer indicadores principais, e, assim, reduzir as possibilidades
perceptivas em relacdo aos incbmodos com o corpo geradas por um desequilibrio fisico ou
psicoldgico do individuo, possibilidades essas que a propria literatura produzida por
pesquisadores na &rea afirma serem mais amplas.

Vale sublinhar que o0 HUB é um hospital universitario e que nele trabalham varios
residentes e estagiarios. Existe uma diferenca consideravel para o paciente em ser atendido
por um dos coordenadores do hospital — altamente especializado nas deméncias — ou por
um dos residentes. Assim como existe diferenca na aplicagéo de testes da neuropsicologia
pelo coordenador do grupo ou por um/a estagiario/a. Nao faco aqui nenhuma critica direta
aos residentes e estagiarios, o HUB é um hospital universitario e esses estdo terminando
suas etapas de formacdo. Afirmo, apenas, que é evidente que a experiéncia e 0 rigor na
analise para compor o diagndstico é bastante diferenciado. O acesso dos frequentadores do

CMI ao conhecimento de referéncia do centro é variado.

79



A reunido de sexta-feira tem também a fungdo de diminuir esses possiveis desniveis
nos atendimentos pessoais, ja que 0s coordenadores das reas discutem as conclusdes dos
medicos residentes e das entrevistas aplicadas por estagiarias. Além disso, as aulas de
terca-feira sdo espacos de formagéo constante para alinhar o trato com os pacientes. Mas é
evidente que as praticas, interpretacdes e acompanhamentos sdo variaveis.

Na reunido do grupo de neuropsicologia citada, ainda se falou sobre os termos
utilizados nos resultados dos testes. Era necessario que se encontrasse um significado
comum entre 0 que determinado termo — como declinio cognitivo — significava para os
neuropsicologos aplicadores dos testes e para 0os medicos. O coordenador fez questdo de
sublinhar que tais testes ndo diagnosticam, mas servem de base para a decisdo dos
médicos, e que, além disso, todo um cuidado com 0s termos era necessario para que ndo se
indicasse um diagnostico de deméncia sem que uma suspeita real sobre essa estivesse
acontecendo. E essa suspeita s6 deveria ocorrer quando houvesse prejuizo nas atividades
diérias.

A aplicacdo e mesmo a utilizacdo de tais testes pelos médicos como parte do
diagndstico ndo se estabelece sem conflitos no CMI. Infelizmente, ndo participei de uma
aula sobre os testes na qual se discutiu esse assunto (ndo sabia que essa aconteceria). Mas
conversei com algumas estagiarias da psicologia e da neuropsicologia que estavam
presentes e afirmaram que houve uma discusséo séria sobre a subjetividade na aplicagéo,
na interpretacdo dos testes e na utilizacdo desses como recursos para embasar 0
diagndstico.

Kitwood (1997) também discute essas limitagdes dos questionarios
neuropsicologicos. Para o autor, o diagndstico da deméncia é consideravelmente
complicado. Primeiro, porque os proprios testes para definir o declinio cognitivo sdo
relativos. N&o existe uma forma de calcular claramente a perda cognitiva de um individuo,
pois ndo ha uma comparagao possivel com seu desempenho cognitivo anterior. Além de
diagndstico nunca ser claro, a sua atribuicdo significa fazer com que o individuo se
relacione com o estigma de ter uma doenca incurdvel. Outra questdo € que a depressdo é
sempre um complicador, ja que sujeitos com depressdo apresentam maiores dificuldades
com a memodria e leve declinio cognitivo.

Clarisse frequentava o hospital e dizia-se que essa tinha deméncia, mas a deciséo

por tal diagndstico se baseou mais nas suas dificuldades de viver sem cuidados, que foram
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observadas nos testes da neuropsicologia e na anamnese realizada pelos médicos, do que
em uma evidéncia fisica palpavel na cosmologia biomédica, ou mesmo em um resultado
conclusivo dos testes cognitivos.

Ou seja, o diagnostico € composto de uma série de exames que procuram
evidéncias fisicas do desenvolvimento de uma doenca e pela avaliagcdo realizada por
medicos na anamnese acerca de sintomas comportamentais, funcionais e cognitivos. Além
da aplicacdo de testes que mediriam o potencial dos danos cognitivos e funcionais

Existe um compartilhamento entre evidéncias fisicas e evidéncias que poderiamos
chamar de subjetivas para compor o diagnostico (baseadas em uma pesquisa de varigveis
qualitativas sobre a vida dos individuos que é quantificada em questionarios). Mas, em
grande parte dos casos, as evidéncias fisicas ndo sdo encontradas. Baseia-se, entdo, na
avaliacdo dos desequilibrios encontrados na vida dos individuos como potencialmente
resultantes de um quadro demencial de Alzheimer. A evidéncia fisica é virtual e se diz que
sO seré descoberta se os familiares decidirem encomendar uma autépsia ap6s a morte do
doente para confirmar se havia de fato um dano fisico que explicasse o comprometimento
de seus familiares. Na frase de uma das cuidadoras: “certeza mesmo, sé quando
desencarna”.

Embora a autdpsia seja uma possibilidade vislumbrada por profissionais e
familiares, como Kitwood (1997) aponta, nem sempre esse procedimento é tdo conclusivo.
Como ja& mencionado, os danos de alguns cérebros abertos de pessoas falecidas com
potencial D.A. algumas vezes sdo pouco diferentes dos de outras pessoas envelhecidas que
ndo possuiam esse diagndstico. Ademais, essa confirmacdo pds-morte tem uma funcéo de
“matar a curiosidade” de familiares e profissionais, e serve a pesquisadores da area, mas
ndo é exatamente Gtil nos itinerarios das pessoas com deméncia. Ndo obstante, é possivel
que possam nutrir as experiéncias dos familiares de outros significados explicativos da
experiéncia.

Essa falta das evidéncias fisicas pode ser perturbadora para alguns. Camila, em um
dia no qual estava bastante impaciente com a situagdo da mée e temerosa em relagdo ao
Alzheimer ser uma possibilidade genética para ela, afirmou veementemente que tinha de
existir um exame que indicasse isso: “um exame de sangue, sei 14, alguma coisa que

pudesse confirmar”. Ela estava particularmente irritada com seu médico que havia lhe dito
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que sua perda de memoria era por conta do estresse, e lembrava de ter ouvido outros
medicos dizerem isso da mée antes do diagndstico da deméncia.

O coordenador de neuropsicologia explicou que, infelizmente, ndo existe um exame
de sangue, nem outro procedimento que pudesse dar essa certeza a Camila. Além disso, o
medico dela estava provavelmente certo, a memoria é muito facilmente afetada pelo
estresse e em momentos tensos da vida fica prejudicada sim. Novamente, o diagnéstico
ndo é tanto baseado em dificuldades pequenas com a memdria. Por enquanto, o diagndstico
se daria somente quando algumas atividades dirias estivessem comprometidas e 0s
esquecimentos fossem mais graves e, além disso, se percebesse uma progressdo dessa

situacdo. Ele ndo mencionou o tal exame da pungéo lombar.

2.2.3 Recebendo o diagnostico provavel

Apesar de todo esse processo relatado anteriormente, o diagnostico de Alzheimer
nunca é definitivo no CMI. No caso do marido de Marilia, 0 exame de imagem indicou
uma deméncia vascular — existe uma evidéncia fisica, interpretada como suficiente para a
certeza do diagndstico vascular da deméncia. Para identificar o Alzheimer, ndo ha uma
evidéncia fisica aceita pelos médicos do CMI como suficiente para a certeza absoluta do
diagndstico. Os médicos do CMI diagnosticam os sujeitos como tendo “provavel deméncia
de Alzheimer™.

A etapa do itinerario terapéutico que seria concernente ao diagndstico chega, entéo,
ao final, mas ndo a uma concluséo sem ressalvas. 1sso pode gerar, inclusive, um problema
relativo aos tramites com a justica para se interditar financeiramente os sujeitos e
estabelecer tutela sobre os mesmos. A receita federal ndo aceitou os pedidos de Camila e
de Odila de interdicdo dos seus familiares porque no laudo médico constava “provavel
Alzheimer”, em fase leve ou moderada. Os médicos do CMI ndo fazem o laudo de maneira
diferente dessa, mas os técnicos da receita ndo reconhecem que tal quadro acarrete a
necessidade de tutela financeira. Camila relatou que implicaram com a palavra “provével”,
mas Odila interpretou que ndo teve seu pedido atendido por conta dos adjetivos “leve ou
moderado”.

As profissionais mediadoras do grupo presentes no dia dessa reclamacdo ndo
souberam como resolver a questdo. Aparentemente, essa é a forma como o diagndstico de

Alzheimer deve ser dado, e estd de acordo com o DSM-IV. O entendimento dos técnicos
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da receita estaria equivocado. Indicou-se que as duas procurassem a ABRAZ®
Associacdo Brasileira de Alzheimer —, essa ONG presta assisténcia juridica aos familiares
de pessoas com deméncia.

Quanto ao conhecimento dos sujeitos diagnosticados com provavel D.A. acerca da
propria condicdo, alguns sabiam claramente qual era o seu diagndstico, outros sabiam que
tinham algum “problema na cabeca”. Vale sublinhar que conheci efetivamente pessoas que
estavam na fase leve e moderada, essa discussdo sobre consciéncia da doenca se modifica
bastante no caso de individuos em estagios mais graves da mesma. Existe até mesmo uma
linha de estudos e pesquisas sobre a consciéncia ou ndo dos individuos acerca das
deméncias. (DOURADO; LAKS; LEIBING& ENGELHARDT, 2006).

A forma como o diagndstico em si marca 0s sujeitos varia muito, alguns deles,
inclusive, nem se recordam desse, ndo o aceitam, ou ndo atribuem a ele tamanha gravidade.
As crises que a dependéncia cria na vida dos individuos séo relatadas muitas vezes com
veeméncia, mas nem sempre. A contingéncia das experiéncias em relagdo aos significados
gerais da doenca é facilmente observada, e ndo pretendo estabelecer uma linha explicativa
geral nesse sentido. Nem todos sabiam ou lembravam que tinham a doenca, alguns
lembravam de vez em quando, outros lembravam muito bem.

No filme “A moment to remember” (2004) o medico avisa Su-jin de sua doenca de
forma bastante categorica: “uma morte cerebral vai acontecer antes da morte fisica”. O
mesmo descreve para a paciente que cada vez mais vai se esquecer das coisas, que ndo vai
conseguir viver sozinha, e com o tempo n&o vai se recordar dos familiares e das pessoas
que ama e vai chegar o momento em que ndo vai conseguir lembrar-se de si mesma. Su-jin
fica desesperada ao saber dessas noticias, ndo encontra energias para conta-las ao marido.
Esse procura o medico por conta propria, quando ouve a mesma explicacdo, pergunta:
“vocé esta louco, porque contou tudo isso a ela?” O médico retruca: “eu sou um médico,
ela precisa de tempo para se preparar para o que estd por vir”. Ao encontrarem-se depois
de ambos saberem da noticia, Su-jin percebe que o marido descobriu, olha para ele e
comenta: “Vocé descobriu? Eu tenho um apagador dentro da minha cabega”; “quando a

minha memoria desaparecer, minha alma vai desaparecer também”. Esse diagndstico

“%«pAssociacdo Brasileira de Alzheimer é uma entidade privada de natureza civil sem fins lucrativos, com 20
anos de histéria, que tem como missdo ser o nucleo central das pessoas envolvidas com a doenca de
Alzheimer e outras deméncias no Brasil. O trabalho é desenvolvido por voluntarios envolvendo profissionais
da area de salde, educacdo, juridica e outros, bem como familiares de pessoas com doenca de Alzheimer.”
Site: http://www.abraz.com.br/
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representa uma ruptura grande no filme e desencadeia toda uma série de agBes
desesperadas de vérias partes™.

Saber do diagnostico de Alzheimer pode representar uma crise a parte. Arthur
comentou um dia durante o grupo de psicologia que: “quando vocé recebe a noticia de que
estd com Alzheimer, € como se vocé levasse um tiro na cabega”. Menos sutil que a
meté&fora do apagador de Su-jin, Arthur interpreta o diagndstico como uma arma apontada
para a sua cabega. Os medicos do CMI — diferentes do médico do filme citado mais acima
— tém um cuidado grande em nédo falar de forma muito detalhada sobre os avangos da
doenca e do destino das pessoas caso continuem vivas por um periodo grande de tempo.
Mas ndo sdo apenas médicos/as que representam fontes de informagdes sobre o Alzheimer.
Como um paciente pesquisador de sua préopria condigdo, Arthur lia jornais e acessava a
internet. Sabia das informacdes presentes no discurso do médico de Su-jin, viu filmes,
reportagens, e, mais do que tudo, sempre que frequentava o0 CMI ou outros grupos, via
pessoas com deméncia agravada e fazia essa relagdo. Natélia chegou a comentar que
Arthur sempre olhava para essas pessoas e dizia: “olha ai 0 meu destino”. Arthur também
era um dos que nunca se esquecia do seu diagndstico, a experiéncia de recebé-lo foi
bastante forte para ele.

De acordo com Alves & Rabelo (1999), as metaforas utilizadas pelos individuos
para narrar suas trajetorias com a doenca sdo fundamentais para a compreensdo da
experiéncia dos mesmos. As metdforas se vinculam estreitamente com a experiéncia
vivida. Essas contém um aspecto emocional bastante forte e conseguem comunicar de
forma significativa como o individuo se sentia ao viver determinada experiéncia. Além
disso, por se tratar de uma forma diferenciada de discurso, s&o meios de producéo
semantica criativa, capazes de comunicar uma experiéncia para além de conjecturas
racionalizadas; estdo, assim, mais associadas a vivéncia em si. Possuem, ainda, um carater
comunicativo que diz muito sobre o processo pre-discursivo, produzido a partir da
intersubjetividade. Ou seja, as meté&foras falam muito sobre a experiéncia com o corpo,
vivida anterior a explicacdo distanciada acerca da mesma. Sdo tdo bem compreendidas
pelos ouvintes por possuirem um aspecto de significagdo comum, representam algo a partir
de simbolos acessados intimamente pelos sujeitos que convivem em determinada realidade

cultural — nesse sentido dizem algo sobre a intersubjetividade presente nas comunicages.

“0 que poderia ser chamado de uma comédia romantica se transforma em uma histéria de drama e
desespero. Até a trilha sonora muda drasticamente.
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Natélia comentou que achava que a consciéncia do diagnostico era muito
prejudicial para Arthur. Ele descobriu muito cedo que estava doente e tinha total
consciéncia do que significava o Alzheimer. Natélia dizia que para o marido saber das
consequéncias que a doenca poderia vir a acarretar na sua vida o deixava muito ansioso,
com medo e com sentimentos suicidas constantes. Possivelmente, de fato sentia que estava
com uma arma apontada para a sua cabeca, ou mesmo que ja haviam lhe acertado um tiro
na mesma quando Ihe disseram que tinha a Doenca de Alzheimer. Natélia achava que néo
saber disso era mais confortavel para os individuos.

Mas ndo sdo todas as pessoas que se recordam do diagndstico que levam esse de
forma tdo categdrica em suas vidas. Arthur pesquisava sobre o Alzheimer e conhecia
varios dos seus desenrolares, mas D. Julia e D. Béarbara, por exemplo, sabiam do seu
diagndstico e ndo o reconheciam como algo que lhes indicasse um futuro certo de
agravamento da memdria, do corpo e até da alma. Talvez, mais do que o conhecimento do
diagndstico, o que deixava Arthur tdo aflito era o acesso ao que é divulgado em Vvérias
fontes sobre o percurso pré-estabelecido para um sujeito que tem D.A. — que Seria bem
resumido pelo que o médico de Su-jin categoricamente afirma que ir& ocorrer com ela.

As informacges presentes na midia sdo bastante taxativas, a maioria dos filmes e
das obras artisticas diversas envolvendo a teméatica do Alzheimer tende a uma narrativa
bastante dramética, e a “perda da alma” ndo é uma afirmacéo rara de se encontrar nessas
referéncias. Saber do diagnostico e estar em contato com toda essa narrativa difusa que
acaba por produzir o que alguns chamam de “fendmeno do Alzheimer” pode ser
assustador. Arthur ndo poderia ter dito melhor, “é como se uma arma estivesse sendo
apontada para a sua cabeca”.

Mas o diagndstico ndo é apenas problemético, oferece uma base legitima para o
comportamento tido como desviante. A culpa dos lapsos de esquecimento e dos
comportamentos tidos como indecorosos recai sobre uma condi¢éo de doenga e ndo mais
sobre defeitos de carater especificos do individuo. Ou pelo menos ndo somente a esses.

Tal “culpa da doenga” pode servir para despersonalizar o sujeito, € comum ouvir no
discurso dos cuidadores frases como “é a doenga falando”, “meu pai ndo esta mais 14, € a
doencga”. “A doenga” se estabelece quase como uma entidade que tomou a personalidade
do sujeito, esse ndo é mais responsavel por si mesmo e por suas agdes. E como se a doenga

tivesse tomado a diregdo das agOes da pessoa. Esse processo pode significar, em partes, a
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despersonalizacdo do sujeito que se transforma na sua doenga (Kitwood, 1997). Tal
discurso também serve para facilitar (ou amenizar) a interagdo dos cuidadores com as
pessoas com D.A., no sentido de que diminui os conflitos e auxilia em uma postura
compreensiva com 0s sujeitos e seus esquecimentos e comportamentos.

Contudo, isso ndo é uma regra. Odila, por exemplo, continuava reclamando da
teimosia e da agressividade de Lucinha, mesmo sendo informada que isso poderia ser um
resultado da doenga. Odila contava que Lucinha sempre foi teimosa, e as vezes até um
pouco agressiva na maneira de se expressar, e que isso estava piorando agora. Além disso,
dizia que Lucinha tinha bastante consciéncia de algumas de suas agfes e muitas de suas
oposicoes se relacionavam com o interesse de defender uma posicao — vestir as roupas que
ela mesma escolhia, por exemplo. Odila também achava que Lucinha poderia estar a
provocando de propdsito. A doenca ndo era uma entidade que havia tomado o corpo de
Lucinha, pelo menos ndo na perspectiva de Odila.

No discurso das psicologas essa questdo variava bastante. Algumas vezes, parecia
reconfortante dizer a&s cuidadoras que a doenga era responsdvel por determinados
comportamentos que as ofendiam profundamente e que poderiam gerar conflitos e até
impulsos de agressividade por parte dessas — a doenca era recorrida como uma condigdo
para a qual era necessaria compreensdo. N&o obstante, também ouvi delas que a
personalidade ndo € fruto da doenca, j& que cada um reage de acordo com suas
caracteristicas pessoais.

Ademais, a simbolizagdo do que viria a causar o Alzheimer pode recair sobre tragos
da personalidade do individuo. Heloisa Seixas (2007) afirma que sua mée sempre foi muito
pouco flexivel durante a vida e que havia escutado que pessoas rigidas e que ndo aceitam
mudangas tém mais chances de desenvolver o Alzheimer. Na visdo dela, o fato da mae
nunca ter superado o abandono do marido e ter vivido boa parte de sua vida se ressentindo
tinha uma relagéo direta com o desenvolvimento de uma doenca no cérebro.

Natalia achava que o marido viveu preocupado demais, cansou muito a cabega e
isso deve ter feito com que a mesma falhasse agora. Contou que o trajeto profissional do
marido envolveu varios cargos de responsabilidade com dinheiro e de administracdo. E,

ainda, que o mesmo nunca soube levar sua vida profissional de forma “leve”, sempre
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trabalhou além das 8 horas diarias e tinha uma vida bastante estressante. Para Natalia,
Arthur “cansou tanto a cabeca” que acabou doente dela.*?

Vania pensava que a mae havia se estressado tanto com o filho mais novo e o seu
envolvimento com as drogas que acabou ficando doente. Na opinido de Vania, D. Béarbara
sempre foi muito compreensiva com o filho mais novo. Esse, durante a sua adolescéncia e
juventude, comegou a andar com uma turma de amigos que Véania considerava pouco
respeitaveis, envolveu-se com drogas e gastava uma quantidade grande de dinheiro em
festas e bebidas. Ele chegou a largar os estudos e até hoje ndo tem um emprego ou fonte de
renda (estava com trinta anos ja). Para Vania, a méde havia passado tanto estresse no
cuidado com o filho que acabou doente da cabeca.

Também ouvi esse tipo de relato por parte dos profissionais do CMI. Na reunido de
sexta-feira relacionada com o diagnostico de D. Julia, varios profissionais brincavam que
esse era “mais um daqueles casos classicos nos quais 0 marido endoidou a esposa”. Os
estresses da vida conjugal e a postura de muitos dos maridos das pacientes levavam o0s
profissionais a discorrerem, mesmo que de forma humorada, sobre como maridos podem
causar depressdo e deméncia em suas esposas com uma frequéncia consideravel.

Apesar do incdmodo de alguns com a falta das evidéncias fisicas para compor o
diagndstico, a doenga ndo é reduzida aos defeitos das proteinas, ou mesmo a morte de
neurdnios. A doenca pode ser, e normalmente é, formulada também como decorréncia da
biografia do individuo e, principalmente, da sua relagdo com o manejo do estresse durante
a vida. No discurso de cuidadoras e médicos o estresse aparece como diretamente
relacionado com o que poderia ser uma causa da D.A. O estresse é o culpado nos textos de
algumas reportagens, por vezes até como uma entidade mais abstrata “o estresse da vida
moderna” — que poderia ser responsavel pelo Alzheimer se configurar no chamado “mal do
século”. Curioso que a regido do cérebro considerada a mais suscetivel ao estresse é o
hipocampo (TURKINGTON & MITCHELL, 2010) — primeira regido a ser afetada pelo
Alzheimer.

Os discursos se compdem, intercalam, cortam e combinam, fornecendo significados
aos sujeitos, aos seus familiares e aos profissionais que os acompanham para falar da
experiéncia com a doenca. A interpretacdo e a vivéncia da mesma séo influenciadas por

todos esses discursos e a combinagdo desses compde as narrativas acerca de uma biografia,

“2perspectiva bem parecida com as primeiras definices sobre a deméncia, descritas por Lucrécio (pag. 47).
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ou itinerario com a doenca. De acordo com Alves & Rabelo (1999), o mal do “nervoso”
ndo pode ser dissociado da biografia dos individuos, a experiéncia vivida é composta por

significados e sentidos, e ndo apenas explicada pelos mesmos.

2.3 Reflexdes Finais

A procura pelo acesso a um diagnostico ndo € um percurso linear. Composto de
significados complexos e de ordens diversas, o processo de busca por uma explicagéo
biomédica para as situagBes que saem do que os individuos consideram normais ao
cotidiano é imensamente labirintico. Evidente que além dos significados biomédicos para
as suas experiéncias, procuram-se outras explica¢des que déem sentido para as aflicGes.
Mas como o viés dessa pesquisa estd claramente baseado em percursos pela biomedicina,
entro em detalhes acerca dessa parte especifica do processo de construcéo de significados.
Isso ndo quer dizer que as explicagbes biomédicas excluam outras produgdes de sentido
complementares — algumas delas também aludidas no decorrer do capitulo.

Gostaria de sublinhar que ndo afirmo aqui que o conhecimento biomédico ndo
esteja baseado em evidéncias fisicas comprovadas que explicam e dimensionam a
experiéncia dos individuos em niveis bastante vividos. Apenas sugiro que esse também se
transforma em discurso e é utilizado pelos sujeitos para fazer formulagbes acerca de suas
experiéncias.

O discurso biomédico, apesar de funcionar claramente como um discurso de
verdade — no sentido de que possui poder de verdade enquanto discurso reconhecido e que
pode fazer afirmacOes legitimas sobre a vida dos individuos (FOUCAULT, 1979) - néo é,
evidentemente, coeso e centrado em apenas um tipo de expertise. Pelo que se |é nesse
capitulo, é possivel notar que existem alguns niveis e fluxos de conhecimentos e
informagdes acerca do Alzheimer — o que é produzido por pesquisadores é inserido na
pratica médica de forma pouco simétrica. Mesmo o conhecimento formulado por
pesquisadores de ponta diverge entre si, e 0s estudos sobre deméncia estdo longe de
determinarem uma Unica explicagao acerca da experiéncia fisioldgica da mesma.

Falar também em termos de uma pratica médica seria pouco significativo. Existe
certo nimero divergente de préticas relativas aos campos de especialidade dos médicos
procurados, e esses irdo estabelecer interpretag@es acerca das reclamagdes dos individuos e

entendé-las como sintomas a partir disso. A pratica médica se define por meio de quadros
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de referéncia comuns, mas as elaboragdes particulares acerca da formulagdo de
diagndsticos variam com a especialidade e com a experiéncia do médico em questao.

O CMI, por exemplo, é composto de uma equipe multidisciplinar, demorei a
compreender o motivo pelo qual uma equipe formada quase somente por profissionais da
saude seria multidisciplinar, no entanto, essa referéncia se da pelas diferentes constitui¢oes
tedricas e préticas de cada disciplina. A relagdo entre esses profissionais pode ser bastante
tensa. A neuropsicologia e seus testes, assim como o proprio DSM-1V ndo se constitui em
uma unanimidade dentre os médicos. Os remédios receitados pelos médicos nem sempre
sdo considerados muito viaveis pelos farmacéuticos, e assim por diante. No CMI ainda
existe uma tentativa bastante prolifica de discutir entre &reas e pensar em conjunto, o que
parece ser bem raro em outros centros de salde.

Ademais, as importéncias atribuidas por cada profissional a determinado tipo de
intervencdo de cuidado e mesmo de tratamento € variavel. Como exemplo, cito uma
divergéncia que observei entre os/as profissionais da odontologia e as psicélogas. A
higiene bucal pode ser uma etapa muito complexa do cuidado, ouvi relatos de reagGes
bastante agressivas sobre as tentativas de escovar os dentes de outra pessoa — como
mordidas na escova e na cuidadora. Para algumas das psicélogas, por vezes seria
interessante diminuir o tempo de escovacdo e optar pelo enxague bucal, mas as mesmas
assumiam que qualquer dentista iria desaprovar essa ideia com veeméncia.

Apesar de ser muito comum que nés, cientistas sociais, coloquemos todos o0s
profissionais da area da salde no “mesmo saco”, ou seja, entendemos como discurso
biomédico tudo que é produzido por uma area especifica que chamamos “area da saude” —
que inclui fisioterapeutas, médicos, dentistas, farmacéuticos, terapeutas ocupacionais e por
vezes psicologos — existem divergéncias consideraveis dentre essas areas, inclusive
divergéncias explicativas acerca do que ocorre com o corpo. Novamente, evidente que
existe uma referéncia comum entre oS mesmos, mas ndo se trata de um discurso
homogéneo.

Roy (2004) afirma que estariamos vivendo em um momento de crise de expertises
— talvez sempre tenhamos vivido desde que se estabeleceram campos de andlise diversos
para 0s mesmos fendmenos. Com isso o autor quer enfatizar que existe uma série de
discursos de verdade/legitimidade, comprovados cientificamente, que possuem validade e

podem ser utilizados como dispositivos em contextos diversos. Tais perspectivas séo todas

89



comprovadas a partir dos modelos cientificos, mas nem sempre estdo de acordo umas com
as outras. Isso principalmente em se tratando de pesquisas aplicadas que tem uma maior
proximidade com o estabelecimento de técnicas. Profissionais de diferentes areas podem
ter discordancias significativas, mesmo dentro de uma mesma &rea as concepgdes sdo
variadas. E o0s sujeitos “leigos” percebem esse processo.

Muitos dos sujeitos que conheci no CMI ndo confiam absolutamente nos médicos:
sdo atendidos por varios especialistas, investigam o diagndstico, conferem determinadas
informagBes e desconfiam do que ouvem - inclusive porque sabem na prética que o
conhecimento acerca da doenca que possuem esté longe de ser uma unanimidade e mesmo
de resultar em préticas consistentes de cura e tratamento. Seu entendimento sobre a
perspectiva médica € ativamente interpretado, assim como aquele advindo das informacdes
que léem nos jornais. N&o se trata, entdo, de uma interacdo passiva com as explicacdes
buscadas.

Ainda que a opcdo analitica seja por tratar do discurso biomédico como uma
cosmologia que explica a nossa relagéo e o nosso entendimento do mundo — e acredito que
esse seja um dispositivo heuristico dos mais proveitosos — me parece necessario
compreender que essa cosmologia se constitui de tensdes e variagdes discursivas. N&o se
trata de um todo homogéneo nem em discurso e nem em prética. Alias, nem em nivel de
discurso, ja que informacOes dessa cosmologia podem ser adquiridas diretamente de
pesquisas de ponta ou da divulgagdo de artigos cientificos em jornais, revistas e contetido
de internet (de qualidades variadas). Assim como também a pratica médica pode ser
desenvolvida em niveis de qualidade infinitamente diversos. (JOLLY, 2002).

De acordo com Alves & Souza (1999), os sentidos atribuidos para os itineréarios da
doenga dizem muito sobre a composicdo da experiéncia vivida. Sendo assim, nesse
capitulo tentei discorrer um pouco sobre varios dos discursos associados ao Alzheimer e &
deméncia, principalmente acerca daqueles que ouvi com maior frequéncia, compondo
também o meu prdprio itinerario de entendimento acerca da mesma e de reflexdo sobre o
que estava vendo e ouvindo das pessoas com as quais convivi no CMI.

Mas tento, também, compreender caminhos pelos quais os individuos interagem
com as informag0es que acessam para explicar o que sentem em relagdo aos seus corpos,
como elaboram suas experiéncias, e como estabelecem percursos de agdo para interagir

com o centro de saude e com a equipe de profissionais/médicos que escolheram para o seu
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tratamento. Nesse sentido, os itinerarios descritos aqui se constituem de agdes especificas,
gque a0 mesmo tempo em que sdo vividas produzem sentidos e sdo interpretadas pelos

individuos.
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3.  DINAMICAS FAMILIARES DE ORGANIZACAO DO
CUIDADO

O Alzheimer é uma doenca muito traigoeira, porque atinge toda a familia, todos

que estdo em volta. (Fernando, cuidador).

Para os fins desse trabalho, entendo cuidado como todas as atividades necessarias e
realizadas pelos familiares que conheci no CMI para auxiliar seus parentes que vivem com
alguma deméncia. Nesse sentido, abarco dimensdes de cuidado doméstico e de cuidado
direto com as pessoas. Os estudos sobre o “care”, bastante popularizados nos ultimos anos
e seguramente sintetizados no Brasil na publicagdo de Hirata e Guimardes (2012): Cuidado
e Cuidadoras: as vérias faces do trabalho de care, apesar de imensamente produtivos para
a analise aqui proposta ndo compdem, necessariamente, as referéncias diretas da mesma.

Uma parte dos estudos nessa linha se relaciona com as reflexdes da sociologia do
trabalho ou econbmica e tem como objetivo dimensionar o cuidado enquanto trabalho e
atribuir importéancia publica e peso econémico a tais praticas, reconhecendo o trabalho
realizado dentro do ambiente doméstico ou fora dele para suprir as necessidades dos outros
enquanto parte da organizacdo econdmica dos paises (MELO et. al. 2007;
GLUCKSMANN, 2012).

E comum, também, conceituar o care/trabalho como tarefas realizadas face-a-face
para suprir o bem-estar dos individuos (ENGLAND e FOLBRE, 1999) - o que deixa de
fora uma série de atividades indiretas de cuidado, como os trabalhos domésticos com a
casa e com objetos. Gosto da nocdo de Parrefias (2012, p.203) de que care é “todo o
trabalho que desenvolve as capacidades humanas daquele que se beneficia”. Concordo com
a autora, ainda, que uma definicdo mais ampla de care se aproxima do que Se costumou
chamar de trabalho reprodutivo: “o conjunto de atividades e relagdes envolvidas em manter
as pessoas, tanto no plano do dia a dia quanto intergeracionalmente” (GLENN, 1992, pag.
1, apud PARRENAS, p. 203). Algumas conceituacdes do que vem a ser o care sio, assim,
bastante amplas, abarcando a discussdo do que aconteceria dentro da familia no nivel que

muitas autoras chamam de reproducgéo social, como afirma Pascale Molinier:

O conceito de care engloba, com efeito, uma constelacdo de estados fisicos ou

mentais e de atividades ligadas a gravidez, criacdo e educacdo das criancas, aos
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cuidados com as pessoas, ao trabalho doméstico e, de forma mais abrangente,
qualquer trabalho realizado a servico da necessidade dos outros. (MOLINIER,
2004, p. 229).

Outros estudos focam mais no cuidado como uma forma abstrata de pensar a
experiéncia moral ou ética entre individuos (GILLIGAN, 1982; TRONTO, 1993,
MOLINIER, 2012). Alguns ainda se preocupam em procurar por emogoes definidoras do
trabalho de cuidado (PIERCE, 1999; ENGLAND e FOLBRE, 1999, 2012; SOARES,
2012). Prefiro ndo adentrar nessa discussdo por receio de fixar a experiéncia dos sujeitos
dessa pesquisa em determinados modos de sentir e em significagBes éticas prévias. Como
Molinier (2004, p. 230) aponta, manter a ambiguidade, ou as possibilidades que essa
atividade pode representar na vida dos individuos parece fundamental para néo
essencializd-la: “corre-se o risco, baseado numa representacdo do care desprovida de
ambivaléncia, de se raciocinar como se existisse trabalho de care perfeito, realizado por
pessoas perfeitas e em condigOes perfeitas de felicidade”. Principalmente quando se
estabelece um suposto pré-requisito de emocdes ou estado de espirito para o cuidado ser

realizado, como o amor:

O amor ndo é a expressdo natural da feminilidade (ou da humanidade). Mas
também ndo é um engodo ou uma construcdo ideoldgica. O amor é vivido, é
sentido. Na medida em que o amor ndo existe fora do contexto de sua
manifestacdo, ndo se pode deixar de estudar, em sua diversidade, as situagdes de
trabalho do care. (MOLINIER, 2004, p. 241).

Com o objetivo de nédo definir previamente o que as pessoas fazem para cuidar, o
que as mesmas chamam de cuidado e como se sentem para fazé-lo, prefiro ndo adotar um
conceito de care como chave analitica. Meu objetivo aqui é descrever como as pessoas
acabam desempenhando o cuidado, por quais razdes séo elas que fazem essa funcéo e ndo
outras da familia e como se dé tal divisdo; e, ainda, descrever de forma densa o que é feito
e 0 que esse fazer representa para os integrantes da relagéo de cuidado. Mantenho, assim, a
palavra cuidado e ndo care, ja que essa Ultima pode carregar com ela algumas definices
de uma area de estudos que ndo necessariamente estdo presentes nesse trabalho.

Em relacdo ao termo reproducéo social, utilizo-o diversas vezes quando me refiro a

um contexto mais amplo de manutencdo de nucleos familiares, contudo, diferencio o
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cuidado de idosos/as com deméncia como um tipo especifico de funcdo de reproducao
social — dado que essa Ultima se relaciona com atividades prestadas a qualquer individuo e
no caso do cuidado de pessoas com alguma deméncia as demandas sdo moldadas a partir
de uma relacdo especifica com a condicdo de salde. Por essa razdo, decidi manter a
palavra cuidado e nédo reproducéo quando me refiro ao atendimentos prestado aos sujeitos

dessa pesquisa.

3.1 Consideragdes Acerca do Contexto Brasileiro

Uma pessoa com Alzheimer necessita de cuidados para dar conta de habitar um
cotidiano “comum”, do qual partilhamos: precisa de ajuda para lembrar-se das datas, para
organizar seu dia em horarios, para vestir-se de maneira tida como adequada, para comprar
e preparar alimentos, para assear-se, e assim por diante. Apesar de as atividades prestadas
para promover esse auxilio variarem de acordo com o est4gio da doencga no qual as pessoas
com D.A. que conheci no CMI se encontravam, nenhuma delas tomava conta de si mesma
sem a necessidade do apoio de alguém.

O cuidado de idosos/as € um aspecto importante da vida didria de muitos
brasileiros, tendo em conta que 14 milhdes de pessoas estdo na faixa dos maiores de 65
anos®®, e que 15,2% dessas possuem restricdes para realizar as suas atividades cotidianas**;
dentre as que possuem tais restrigdes*®, o nimero médio de atividades cotidianas dificeis
ou impossiveis de realizar sem ajuda é de oito. O cotidiano desses individuos é dificultado
em varios niveis. O dia-a-dia comum de um adulto brasileiro médio contém vérias praticas
e etapas tidas como Obvias e tacitas, qualquer trava em alguma delas compromete a
capacidade de manutencdo da existéncia desse sujeito, e o auxilio de um terceiro que
realize as funcdes de reproducéo social é fundamental.*®

47
I

Tanto no Brasil, como na América Latina de maneira geral™’, o cuidado de criancgas,

idosos/as e doentes foi e tem sido desempenhado majoritariamente no espaco familiar. O

“Censo 2010, IBGE.

“PNAD 2008.

“A sindrome afeta tanto as Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD's); como pegar 6nibus, cuidar do
dinheiro, tomar remédios, fazer compras, quanto as Atividades Bésicas de Vida Diaria (AVD's); como tomar
banho, vestir-se, alimentar-se, usar o banheiro, andar curtas distancias e o controle dos esfincteres.

“éComo ocorre no caso das criancas. Esse cuidado pode também ser transferido para um terceiro, no caso das
familias que contam com a divisdo de tarefas na qual a mée ou alguma mulher da casa realiza as fun¢des de
reproducdo. Ou uma empregada doméstica que também as realiza.

4’0 Uruguai, contudo, esta delineando uma politica de cuidado nacional com intuito de que o Estado ofereca
possibilidade de aten¢éo e cuidado para a populagéo.
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cuidado de idosos/as e de idosos/as doentes €, particularmente, de massiva
responsabilidade da familia; no caso do Brasil, menos de 1% da populacdo nessa faixa
etéria, por exemplo, esta internada em Instituicdes de Longa Permanéncia (sejam essas
filantropicas, privadas ou publicas), e mesmo dentro do universo dessas instituicdes, a
maioria ndo dispde de atendimento especializado para individuos com deméncia — como é
0 caso dos EUA, Canad e outros paises —, prova disso é que somente 15% dos internos
possuem alguma dificuldade em realizar atividades cotidianas, acarretando que a maior
parte dos moradores brasileiros de Instituicbes de Longa Permanéncia é independente.
(CAMARANO, 2012).

Além dos dados citados acima, vale sublinhar ainda que 90% dos leitos disponiveis
pelas Instituicdes de Longa Permanéncia no Brasil estdo ocupados (idem). A
institucionalizacdo ndo € apenas uma opcdo rara para os brasileiros por questdes de
preferéncia, ou de ordem “cultural”, como apontado por inimeros discursos publicos; mas
também porque a maior parte das instituicGes brasileiras de moradia de idosos/as ndo se
configura como lares especializados no caso das dependéncias, além disso, tendem a
suprimir a autonomia dos moradores (CAMARANO, 2007) e, principalmente, ndo estéo
acessiveis em numero suficiente para atender as demandas da populag&o.

Nenhuma das familias que conheci no CMI havia institucionalizado seus parentes
“esquecidos”, e, em todas elas, uma ou duas pessoas estavam diretamente responsaveis
pelo auxilio diério. A institucionalizacéo €, inclusive, uma prética mal vista pela legislacéo
brasileira que versa sobre o cuidado de idosos/as, sendo apresentada pelo Estatuto do ldoso
como Gltimo recurso®®, Tendo em vista essa legislagdo, a protecéo e o cuidado de idosos/as
sdo apresentados como direito desses e a atribuicdo da responsabilidade por tal feito é
partilnada entre a familia, o poder publico e a sociedade.

Nesse tripé de incumbidos pela protecéo da populacdo envelhecida, a familia reina
como espaco ideal de sociabilidade, de construcéo de lagos afetivos e de cuidado. O poder
publico, além de destinar recursos para a prote¢éo integral do/a idoso/a e assegurar que
nenhuma falta seja cometida, é citado quando h& necessidade de preencher lacunas:
oferecendo espagos de convivéncia, no caso da falta desses, prezando por atendimento

especializado no SUS e suprindo a demanda de internagcdo daqueles que ndo possuem

“ug 1.0 A assisténcia integral na modalidade de entidade de longa permanéncia sera prestada quando

verificada inexisténcia de grupo familiar, casa-lar, abandono ou caréncia de recursos financeiros préprios ou
da familia.”
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familia para prestar auxilio — ou quando essa ndo conta com condigBes para pagar por uma
institucionalizacao.

As profissionais do hospital, principalmente de assisténcia social e psicologia,
utilizavam-se largamente do Estatuto para chamar atencdo sobre a responsabilidade da
familia em prestar o cuidado. Observei em algumas situacdes muito especificas a sugestéo
de internar os/as familiares com D.A., tal alternativa era vislumbrada em casos de
problemas financeiros da familia agregados a conflitos intensos entre os integrantes da
mesma. Antes desse tipo de sugestdo chegar a ser cogitada, a equipe multidisciplinar se
esforcava para mobilizar os/as familiares para exercerem o cuidado de maneira
considerada pela equipe como satisfatria, mesmo que para isso precisassem contratar
cuidadoras em suas casas — 0 que era muito bem visto pelas profissionais do hospital.

Ha de se sublinhar que a contratacdo de cuidadoras especializadas®® para
trabalharem nas residéncias € uma prética que tem crescido muito no Brasil
(CAMARANO, 2012); isso ndo significa, necessariamente, uma transferéncia da
responsabilidade da familia, tendo em vista que o trabalho de uma cuidadora contratada
quase nunca é integral e, além disso, a tutela do individuo ainda € de responsabilidade dos
seus parentes. As familias atendidas pelo CMI, por exemplo, quando contavam com renda
suficiente para contratar uma cuidadora, essa auxiliava durante determinados periodos do
dia e em algumas atividades especificas. Ademais, tal pratica compde um investimento
privado das familias, sendo que no Brasil ndo existem politicas que financiem ou
disponibilizem cuidadoras domésticas de idosos/as™.

Em relacdo aos possiveis acompanhamentos de salde realizados pelo Estado nas
casas das pessoas, 0 paradigma de atencio basica do SUS (Sistema Unico de Salide) prevé
um atendimento mais préximo da familia como forma de prevenir determinadas doencas e
desafogar a rede de hospitais. Tal paradigma €, também, compartilhado pelo SUAS
(Sistema Unico de Assisténcia Social), por meio dos programas PAIF (Programa de

2

Protecdo e Atendimento Integral & Familia) e PAEFI (Programa de Protecdo e

“A especializacdo de um cuidador contratado varia enormemente, assim como a sua remunerag&o. Existem
técnicos de enfermagem com especializacdo no cuidado de idosos até cuidadores formados em cursos de
duas semanas de duracéo.

%0 financiamento de cuidadores/as domiciliares, ou de empresas que fornecem tal servico é uma pratica de
alguns paises que ja passaram pela revolugdo demografica, como a Holanda, a Suica e a Franca.
(GLUCKSMAN, 2012).
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Atendimento Especializado a Familias e Individuos)>'. No caso do SUS, o atendimento de
atencdo bésica € realizado pelo PSF (Programa de Salde da Familia), constituido de uma
equipe multidisciplinar para cada 1000 familias atendidas®’. Em 2011, estima-se que a
abrangéncia do atendimento da populagdo a partir da Estratégia de Saude da Familia tenha
sido de 51,3%°°, o restante dos brasileiros ainda é acolhido pelo paradigma tradicional de
saude.

Ainda dentro do modelo de atengdo a salide proxima as familias, contudo em casos
nos quais o atendimento béasico ndo é suficiente, o SUS também prevé internacdes
domiciliares para pessoas estaveis, que necessitam de cuidados de intensidade grande. Os
requisitos para a solicitacdo desse atendimento sdo o0s seguintes: os individuos devem ser
idosos/as; portadores de doengas cronico-degenerativas agudizadas; portadores de
patologias que necessitem de cuidados paliativos e/ou portadores de incapacidade
funcional, proviséria ou permanente. As internacbes tém duragdo de trinta dias e cada
equipe multidisciplinar® pode ser disponibilizada para uma populacéo minima de 100 mil
habitantes. Tal programa é posto em prética em nivel das secretarias de estados de salde;
especificamente no DF, existem 12 equipes de internagdo domiciliar>> (PORTARIA N°
2.529 DE 19 DE OUTUBRO DE 2006)°. Além de ser uma politica com alcance pequeno
e restrito em relagdo ao atendimento de idosos/as com dependéncia, nunca ouvi qualquer
referéncia aos agentes comunitarios de salde, ou a possibilidade de internacdo domiciliar
no CMI; desse modo, a qualidade ou interagdo com tais programas ndo séo discutidas aqui.

De forma generalizada o Brasil conta, entdo, com a familia para desempenhar o
cuidado. O paradigma brasileiro de cuidado se baseia no pressuposto de que esse é funcdo
primordial das familias e o Estado assume o papel de suprir demandas especificas,
inclusive especializando seus membros de acordo com conhecimentos biomédicos para que

esses 0 exercam da forma tida como satisfatoria pelos pardmetros de profissionais da saude

*!Tais programas sao efetivados em nivel estadual e municipal.

%2Composto por um médico, um enfermeiro, um auxiliar de enfermagem e cinco agentes comunitarios. Sdo
0s agentes que visitam a residéncia dos individuos, investigam a situacdo de salde e discutem posturas e
informacdes gerais. As agentes de salde normalmente sdo da comunidade de referéncia e ndo possuem
formacdo técnica, recebendo consideravelmente menos que os outros profissionais.

%SIAB (Sistema de Informacdo de Atencdo Basica) e SCNES (Sistema de Cadastro Nacional de
Estabelecimentos em Salde), 2011.

**Formadas, no DF, por médicos, enfermeiros, auxiliares de enfermagem, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, nutricionistas e assistentes sociais.

*Atendendo nas Regionais de Salde de Sobradinho, Planaltina, Gama, Asa Norte, Guara, Sdo Sebastido,
Paranod, Taguatinga, Ceilandia e Samambaia, Nicleo Bandeirante e Brazlandia.
SShttp://www.ciape.org.br/AtenDom?2529.pdf
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e de uma politica de saide estatal. O cuidado familiar continua sendo a principal fonte de
reproducdo social dentro desse modelo; mesmo contando com algum auxilio do Estado,
ndo existe uma concepgdo de que as atividades de reproducéo sejam de responsabilidade
do mesmo.

Alguns(mas) autores(as) tém conceituado tal paradigma “latino” para elaboracéo de
politicas de cuidado, e de politicas publicas de maneira geral, como de viés “familista”.
Classicamente as politicas latinas foram delineadas tendo como base de intervencdo a
familia, contando com o principio geral de que essa é a responsavel Ultima por atender e
cuidar do bem-estar dos individuos e sustentar suas possiveis crises econdmicas e de saude.

De acordo com Irma Arriagada (2003, p. 4):

Na América Latina as familias cumprem funcdes de apoio social e de protecdo
frente as crises econdmicas, de desemprego, doenga e morte de algum de seus
membros. A familia como capital social é um recurso estratégico de grande valor
dada a limitada cobertura social em alguns paises da regido (de trabalho, salde e
seguridade social) que a define como a Unica instituicdo de protecdo social que
faz frente aos eventos traumaticos. Ademais, € a instituicdo que se encarrega das
criancas, dos idosos, dos adoentados e das pessoas com deficiéncia®’. [traducdo

minha].

A familia € tida, entdo, como responsével principal pelas atividades de reproducdo
social, para as quais o Estado direciona determinadas politicas de auxilio, ou mesmo de
transferéncia de renda, sem, contudo, atuar diretamente no suprimento das mesmas. No
caso de haver alguma atuacéo, essa se d& em nivel indireto e ndo integral.

As unidades de intervengdo de politicas mais recentes dos Estados latinos,
principalmente de ordem de cuidados com a saude, ou de diminuigdo das condigdes de
vulnerabilidade e pobreza continuam sendo as familias e, em alguns casos, a mulher
responsavel direta pela reproducéo social daquele nucleo familiar. No Brasil, esse é o caso

de vérios programas atuais do governo, como o Bolsa Familia, por exemplo. Evidente que

“En América Latina las familias cumplen funciones de apoyo social y de proteccién frente a las crisis
econémicas, desempleo, enfermedad y muerte de alguno de sus miembros. La familia como capital social es
un recurso estratégico de gran valor puesto que la limitada cobertura social en algunos paises de la region
(laboral, en salud y seguridad social) la ubica como la Unica institucion de proteccion social frente a los
eventos traumaticos. Ademas, es la institucion que se hace cargo de los nifios, de los ancianos, de los
enfermos y de las personas con discapacidad. ” [citacdo original].
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a discussdo e as decisdes por definir as mulheres como responsaveis pela movimentacédo da
renda transferida pelo Bolsa Familia leva em conta uma série de questdes de ordem prética
e, inclusive, verificaveis: como a quantidade grande de nucleos familiares monoparentais
femininos e a ja estabelecida responsabilidade dessas mulheres de organizar e cuidar do
nucleo familiar. N&o pretendo aqui adentrar em qualquer tipo de discussdo sobre a
efetividade dessas ou de outras politicas de apoio as familias, mas antes, situar um tipo de
concepcao do Estado brasileiro sobre o cuidado: a renda é transferida tendo varias
contrapartidas exigidas para que a familia, nesse caso explicitamente as mulheres, realizem
as atividades de reproducéo tidas como fundamentais para a manutengdo do ndcleo,
principalmente ao cuidado e acompanhamento escolar dos filhos™.

O mesmo ocorre com as transferéncias de renda direcionadas para os/as idosos/as.
A aposentadoria, por exemplo, é a principal fonte de renda de muitos sujeitos
envelhecidos, a qual pode ser tutelada por algum familiar no caso de falta de condigdes do
individuo para administré-la, é ela que supre pagamentos com remédios, cuidados e,
inclusive, € a principal fonte de renda das Instituicbes de Longa Permanéncia no Brasil
(CAMARANO, 2007). Situacéo parecida ocorre com o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC)*, transferido somente no caso de falta de renda do individuo e do ndcleo familiar
para manter financeiramente o cuidado com o0 mesmo.

Néo estou tentando esvaziar o espaco que a familia de fato ocupa na manutencéo do
bem estar de seus membros, ou, mais do que isso, a sua importancia na sociabilidade e na
construgdo dos lagos afetivos dos mesmos; contudo, me aproximo da discusséo apontada
aqui de que o paradigma governamental de cuidado, da maneira como esté posto, além de
ndo considerar o Estado como provedor direto de cuidados, parte do pressuposto de que

existem nucleos domésticos organizados a partir de um ideal de configuragdo funcional,

%1ss0 ndo significa que tais mulheres ndo sejam também empoderadas pela lida com o dinheiro e que essas
transferéncias modifiquem as relagdes interpessoais que as mesmas estabelecem com o seu companheiro e
dentro de sua comunidade. A discussdo ndo esta centrada na efetividade da politica ou em seus efeitos na
vida cotidiana das mulheres, mas sim no paradigma de cuidado do Estado brasileiro.

%0 BPC é um beneficio da Politica de Assisténcia Social, que integra a Protecdo Social Basica no &mbito
do Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS e para acessa-lo ndo é necessério ter contribuido com a
Previdéncia Social. E um beneficio individual, ndo vitalicio e intransferivel, que assegura a transferéncia
mensal de 1 (um) salario minimo ao idoso, com 65 (sessenta e cinco) anos ou mais, e a pessoa com
deficiéncia, de qualquer idade, com impedimentos de longo prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, 0s quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condigBes com as demais pessoas. Em ambos os casos, devem comprovar ndo
possuir meios de garantir o proprio sustento, nem té-lo provido por sua familia. A renda mensal familiar per
capita deve ser inferior a %4 (um quarto) do salario minimo vigente.” (MDS).
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que estejam disponiveis para suprir a reproducdo social. As atividades, assim como a
configuragdo da familia e o tempo disponivel dos membros para realizd-las sdo

essencializados, como bem aponta Arriagada (2004, p. 8):

Tradicionalmente a maioria das politicas governamentais tem se construido a
partir de um conceito de familia “funcional”, na qual ha presenca de pai e mae
vinculados por matrimdnio com perspectiva de convivéncia de longa duracéo,
filhos e filhas proprias, e na qual os papeis de género estdo perfeitamente
definidos: as mulheres responsabilizadas pelos trabalhos domésticos e os homens

pelos extradomésticos®’. [traducdo minha].

A manutencéo e divisdo dos cuidados dentro das familias e o tempo feminino para
realiza-los sdo tomados como pressuposto das politicas: “Se considera o trabalho feminino
como trabalho gratuito e sem reconhecimento e beneficios sociais, utilizando o tempo das
mulheres como um bem disponivel sem pagar por ele®’.” [traducdo minha] (SUNKEL,
2006, p. 26). Nesse sentido, existe uma perspectiva de que financiando as praticas de
cuidado que j& sdo realizadas pelas mulheres, o Estado estaria reconhecendo as mesmas e
pagando pelo trabalho realizado por elas. Sem duvida, tal reconhecimento é um avanco
importante, contudo, quando a critica é focada na estrutura de divisao sexual e desigual do
trabalho e das funges sociais relativas a condigéo de género, e mais amplamente na forma
como tais estruturas configuram o cotidiano das mulheres — ou dos/as individuos que estéo
posicionados em um papel hierdrquico de género que presta servicos gratuitos — é explicito
que a abordagem “familista”, além de partir de um modelo tradicional de familia e ignorar
a diversidade de lares e arranjos presentes, acaba por conformar e reforgar posicdes e
estruturas de género.

Ademais, tal situacdo est4 tomando rumos que apontam para sua insustentabilidade,
0 que ocorre devido as familias se organizarem em nucleos cada vez menores e, ainda, por
conta do avanco do envelhecimento populacional. “A importancia progressiva que vem

assumindo as atividades do cuidado estd proporcionalmente relacionada a tendéncia

80«Tradicionalmente la mayorfa de las politicas gubernamentales se han construido a partir de um concepto
de familia “funcional” donde hay presencia de padre y madre vinculados por matrimonio com perspectiva de
convivencia de larga duracidn, hijos e hijas propios y en donde los roles de género estan perfectamente
definidos: las mujeres responsabilizadas de los trabajos domésticos y los hombres de los extradomésticos.”
[citacdo original].

®l«Se considera el trabajo femenino como trabajo gratuito y sin reconocimiento y beneficios sociales,
utilizando el tiempo de las mujeres como un bien disponible sin pagar por él.” [citagdo original].
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demogréfica de envelhecimento crescente da populacdo brasileira.” (BANDEIRA, 2010,
p.56).

Criticas feministas sensiveis aos estudos de género aprofundam tal discusséo sobre
0 cuidado realizado dentro da instituigdo familiar. Os estudos sobre usos do tempo tém
provado que o peso das atividades de reprodugdo doméstica esta nas costas das mulheres
(idem); enquanto as mesmas gastam, em media, 23,94 horas semanais com tais fungdes, 0s
homens gastam 9,7 horas semanais, independente daquelas trabalharem também fora de
casa — as mulheres trabalham em fungBes domésticas mais de 40% de tempo a mais do

que os homens®®. Nesse tipo de divisdo de tarefas a familia é um lécus privilegiado das

estruturacOes de género: nas relagdes estabelecidas entre seus membros, a condi¢do de

género vai se desenvolvendo e configurando o dia-a-dia dos individuos.

Nesse trabalho, ndo gostaria de fixar o conceito de género em blocos: feminino X
masculino, mulheres X homens. Aproximo-me de um conceito de género que compreende
a sua formulacéo a partir de um espectro entre p6los, construido e explicitado nas relacdes
cotidianas, capaz de estruturar as intersubjetividades e os papeis sociais esperados dos
individuos sem estar, necessariamente, focado na figura de uma mulher e de um homem
genéricos, mas sim de individuos em posicdes hierarquicas definidas a partir de contextos
histdricos e culturais especificos dentro desse espectro de género, ou dessa estrutura
abstrata de género (SEGATO, 1998).

Trata-se de posicOes relativas, que apesar de se apresentarem de maneira estavel,
sdo passiveis de modificacbes. Em primeiro lugar, vale sublinhar a nogéo de que género a
qual acesso nesse trabalho ndo estd associada necessariamente a sujeitos “XX = mulher”
ou “XY = homem”. Entendo que o género é formulado também como um tipo de
performance que se utiliza dos simbolos disponiveis sobre feminilidade e masculinidade, e
tal performance pode se dar dentro de um espectro grande de possibilidades, influenciando
na configuracdo de corpos e subjetividades.

Logo, existe uma variedade de possibilidades de experiéncias de género, mesmo
assim, Segato (idem) mantém a ideia de género estruturante e de posi¢Oes hierarquicas
dentro dessa estrutura, e me associo a essa concepgdo para analisar a configuracdo do
cuidado. Para Segato (idem), a posi¢do relativa se relaciona ao tipo de estruturagéo

historicamente delineada e, ainda, ao contexto espacial-econdmico-cultural-situacional de

2 PNAD 2008.
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distribuicdo de poder. A nocéo de estrutura abstrata sugerida pela autora atende a demanda
de que ndo se trata de uma estrutura prévia ou universal, mas de um tipo de distribuicéo de
poder associada ao contexto historico que configurou tal l6gica de subordinagdo e

dominagéo. Nas palavras da autora:

Masculino e feminino sdo, nesta tese, posicoes relativas, que se encontram mais
ou menos estavelmente representadas pelas anatomias de homens e mulheres na
vida social. Mas ndo necessariamente. De fato, no seio das instituigdes totais,
como carceres e conventos, estas posicdes relativas ressurgem (e ndo me refiro
somente a sua reedicdo no campo da sexualidade mas aponto para 0 universo
mais amplo das relagdes afetivas), agora reencarnadas em anatomias uniformes.
(SEGATO, 1998, p. 4).

Importante ressaltar que a agéncia dos individuos é mantida na andlise das
estruturacdes de género, contudo, essa agéncia é mediada pelas posicdes relativas; o
género, assim como a raga, sdo posi¢des que conformam a vida dos individuos. N&o ha
como esquecer-se do género ou da raga nas relacOes estabelecidas cotidianamente, tais
condigdes se refletem em subordinagdes e dimensionam a experiéncia.

Assim como as estruturagbes cotidianas de género sdo fundamentais para
estabelecer hierarquias de cuidado, existem outras tdo importante quanto. Se partirmos da
ideia de que as hierarquias de género funcionam por meio de uma estrutura abstrata
constituida historica e contextualmente, como nos afirma Segato (2005), no Brasil
agregamos também que as estruturaces de poder e de subordinacdo voluntaria séo
formuladas tendo como base a raga e a classe. A divisdo dos cuidados na sociedade
brasileira ndo se da apenas entre homens e mulheres, mas também entre mulheres brancas
e mulheres negras, mulheres de classes altas e mulheres de classes baixas.

Bila Sorj e Adriana Fontes (2012) apresentam alguns dados importantes sobre a
divisdo do cuidado entre classes sociais no Brasil. As autoras apontam para uma
estratificacdo do cuidado, na qual séo os individuos com maior renda os quais mais podem
acessar o cuidado. As classes altas no Brasil sdo “mais cuidadas™; a divisdo entre homens e
mulheres continua, mas as mulheres de classes altas podem contratar, e contratam, outras
mulheres para auxilid-las no cuidado. Contando ainda que no Brasil as atividades

domésticas tém sido majoritariamente exercidas por mulheres negras, uma vez que as
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mulheres brancas e de classes altas se utilizam da contratacdo de mulheres negras para
desafogar seu cotidiano das atividades de reprodugdo da casa.

O fenbmeno das cuidadoras domésticas também se relaciona com essa estratégia
privada de divisdo de tarefas entre mulheres. Quando as familias e as mulheres de classe
media ou de classe alta ndo dispdem de tempo para realizar o cuidado, essas contratam
outras mulheres — negras e pobres — para realiza-lo. Essas continuam responsaveis pelas
atividades de cuidado das suas casas, e por vezes contam com o auxilio gratuito de
parentes, vizinhas ou amigas, para darem conta de tais funcOes. Estratégia essa que ja foi
chamada de “encadeamento de mulheres”. (BANDEIRA, 2010).

Desse modo, a divisdo das tarefas de reproducéo social, no Brasil, excede a familia
nuclear — no caso dessa existir. O cuidado majoritariamente feminino € conformado aqui
por uma série de interseccdes de raca e classe absolutamente fundamentais para se
compreender a dindmica das estruturacfes hierdrquicas de subordinagdo voluntérias no
Brasil. (SEGATO, 2005).

Parece-me, assim, que o cuidado ou a reproducdo social sdo veiculos dessa

estrutura abstrata de hierarquias e subordinacdo voluntiria no contexto brasileiro

(extensivo ao internacional®), tais fungdes conformam a vida de muitas mulheres e
definem uma série de divisdes de trabalho e afetos entre as mesmas. Além de ocupar uma
boa parte do cotidiano e dos afetos da maioria das mulheres adultas brasileiras, a diviséo de
cuidados ainda tem outras consequéncias: quando dispensado para as familias brancas e de
classes altas tem um custo para homens, mulheres e criangas de classes baixas. Para os trés
segmentos diminui a possibilidade de acesso a um cuidado e a afetos mais proximos, e para
as mulheres negras e de classes baixas, somado a isso, ainda configura suas possibilidades
de emprego formal e renda e continua ocupando o seu trabalho ndo remunerado dentro do
ntcleo doméstico®™.

Levando em conta o contexto brasileiro de cuidados apresentado até agora, me
comprometo com a afirmagdo de que com a auséncia de uma politica de cuidado, e na falta
de uma perspectiva publica sobre o cuidado, o Estado brasileiro estd implicitamente

(algumas vezes bastante explicitamente) contando com o apoio do trabalho de cuidado das

8Algumas pesquisas sobre care apontam para uma divisao étnica e internacional dos cuidados. A contratacdo
realizada por mulheres européias e americanas de domésticas e cuidadoras originarias de paises pobres é uma
pratica que vem se tornando cada vez mais comum. (HOCHSCHILD, 2012).

¥Para os fins do desenvolvimento dos argumentos desse capitulo, utilizo o critério geral de renda para
embasar as discussoes sobre classes baixas, médias e altas.

103



mulheres e suportando estratégias privadas de contragfes e fluxos destas para o
desempenho do cuidado. Para Sunkel (2006) a solu¢do possivel para a mudanga das
politicas seria modificar o tipo de abordagem em relacdo a familia ou as unidades de

convivéncia domésticas:

As politicas familiares devem ser inseridas nesse quadro de tendéncia a assegurar
a equidade no acesso as oportunidades. Mas se requerem novas opgdes de
politicas que: a) superem os modelos de politica familiar que tem existido
tradicionalmente na América Latina, b) se adéquem aos cambios nas estruturas
familiares e a diversidade crescente de arranjos familiares e, c) tenham uma
orientacdo amistosa com a familia (family-friendly) e com a mulher®. [traducio
minha] (SUNKEL, 2006, p. 50).

E é a partir desse contexto mais geral de organizagdo do cuidado disponivel para as
pessoas que conheci no CMI estdo inseridas. As formas como essas mobizam o seu
cotidiano para o cuidado é familiarmente centrado, em interacdo direta com o Centro de
Medicina do Idoso, que, em contrapartida, guia seu atendimento pelo Estatuto do ldoso.
Cada historia familiar com a deméncia e com o cuidado adquire contornos particulares,
contudo, a falta de politicas de cuidado governamentais e a tendéncia de o género servir

como definidor de quem cuida ou n&o influenciam os contornos particulares.

3.2 Dimensodes e Tempos do Cuidado de uma Pessoa com Deméncia
O cuidado direcionado aos/as idosos/as com deméncia envolve dois tipos de
atividades principais, que ndo raro séo percebidas em conjunto pelas cuidadoras: atividades
domeésticas de limpeza e organizagdo e o cuidado ou acompanhamento direto das pessoas.
Algumas pesquisas sobre usos do tempo no Brasil e na América Latina® tém salientado as
diferencas e similitudes entre tais funcdes. Ambas se configuram como um trabalho de

atencdo prestado para suprir as necessidades bésicas dos individuos, a0 mesmo tempo em

%Las politicas familiares deben ubicarse en este marco tendiente a asegurar la equidad en el acceso a las
oportunidades. Pero se requieren nuevas opciones de politica que: a) superen los modelos de politica familiar
que han existido tradicionalmente en América Latina, b) se adecuen a los cambios en las estructuras
familiares y a la diversidad creciente de arreglos familiares y, c) tengan una orientacién amistosa con la
familia (“family-friendly”) y con la mujer.

%Seminario de Uso do Tempo e Politicas Publicas de Cuidado - Reflexdes para uma Agenda de
Desenvolvimento Sustentavel. Organizado pela SPM, 2012.

104



que existem diferengas relativas ao tipo de atividade e envolvimento fisico e afetivo
necessarios.

Desde suas primeiras concepgdes no Brasil (AGUIAR, 1981), as pesquisas sobre
usos do tempo possuem a preocupacdo de definir quais sdo as atividades realizadas para
suprir o cuidado e a manutencéo dos lares e das pessoas e quanto tempo se gasta com cada
um desses afazeres. Com essa perspectiva, é aparentemente mais facil fazer esse célculo
relativo as fungdes domésticas com a casa e as tarefas de cuidado com pessoas que sdo
mais palpaveis — como dar banho, levar filhos para a escola, etc.

Como citado (nota de rodapé 66), varias das pesquisas recentes sobre os usos do
tempo optam pela separagdo entre o cuidado com a casa e o cuidado direto com as pessoas.
O cuidado com a casa envolve também o atendimento com as pessoas — ja que 0 preparo
de alimentos e a manutencdo de roupas limpas, por exemplo, sdo direcionados para 0 bem
estar dos individuos, ainda que mediados pela interacdo com objetos. No cuidado tido
como “das pessoas” a interacdo é mais direta, como nos casos de higiene pessoal e
atengdes com o corpo, em geral.

Ao tratar do cuidado realizado para uma pessoa com D.A. é necessario que essas
duas dimensdes — das atengbes com a casa e com as pessoas — sejam compreendidas e
atendidas pelas cuidadoras familiares, mesmo que com o auxilio de empregadas
domeésticas e cuidadoras contratadas. A contratagdo dessas Ultimas se estabelece como a
principal estratégia privada das familias para desafogar o seu tempo de atencéo dedicado
ao cuidado.

D. Julia estava passando pelo que os médicos chamam de fase leve ou moderada da
D.A., para ela ja era um pouco complicado desenvolver as tarefas domésticas: como lidar
com a maquina de lavar e organizar-se para limpar a casa. Algumas vezes esquecia-se da
funcdo de alguns utensilios domésticos e assim por diante. A tarefa de cozinhar era ainda
mais dificil, dado que pensar em um cardépio, lembrar-se de todos os ingredientes na
medida correta e ndo esquecer o0 gas aberto ou o fogdo ligado era uma tarefa herculea, que
poderia ser realizada de forma segura somente com acompanhamento. D. Julia ainda ndo
precisava que cuidassem de sua higiene pessoal, mas tinha alguma dificuldade em escolher
0 que iria vestir.

O cuidado prestado a D. Jalia era basicamente configurado por ndo deixa-la sozinha

e cuidar da casa (substituindo, inclusive, o cuidado que ela mesma tinha com a essa), de
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sua alimentacdo e de seu bem-estar. No caso de pessoas com D.A. mais avangada, 0
cuidado também envolve tarefas de higiene pessoal: de auxilio com toalete, de vestimenta
e de atencdo com a saude, além das outras atividades ja citadas no auxilio de D. Jalia.

Na medida em que as pessoas vao experimentando as perdas comuns ao processo
da deméncia, novas necessidades de auxilio se configuram e o acompanhamento vai se
tornando mais intenso. Em fases nas quais as pessoas com deméncia precisam de apenas
alguns cuidados diretos, a divisdo entre os tipos de atividades eram confusas no discurso
das cuidadoras. A busca de muitas familias do CMI pela contratacdo de alguma
profissional se relacionava com essa mescla de interesses de contar com pessoas que
auxiliassem nas duas dimensfes do cuidado — o que acabava acontecendo com a
contratacdo de empregadas domésticas que se dispunham também a cuidar, aumentando o
salario das mesmas (quando possivel ou quando demandado por elas) ou de cuidadoras que
realizavam o servigo de limpar a casa.

Em se tratando de pessoas com D.A./deméncia mais avangada, era comum
encontrar uma divisdo maior dessas fungOes, inclusive acarretando na contratacdo de
profissionais especializadas nos atendimentos de cuidado intimo e pessoal — como técnicas
de enfermagem e cuidadoras. Isso acontecia porque o cuidado direto com as pessoas se
tornava mais intenso. Em uma das casas que visitei nos atendimentos domiciliares, conheci
uma senhora que ja estava ha mais de 10 anos com Alzheimer e, naquele momento, j& ndo
falava, andava ou conseguia alimentar-se sem o uso de uma sonda. O avango da D.A. fazia
com que as funcBes bésicas de degluticdo, movimentacdo e fala articulada fossem
diminuidas ou perdidas. O cuidado com pessoas nesse estagio envolvia todas as funcdes de
higiene pessoal, além de habilidades técnicas para regular a sonda, ministrar 0s Vvarios
medicamentos e movimentar as pessoas em suas camas. Assim, no caso de doentes graves,
j& acamados, o cuidado e o acompanhamento tornavam-se muito mais densos e a
contratacdo de cuidadoras especializadas nas tarefas de cuidados intimos e de salde era
mais comum.

A maior preocupacdo de Camila (filha de D. Jalia) era de contratar uma empregada
domeéstica, os outros cuidados com a mae ainda ndo estavam tdo pesados; além disso, essa
profissional também daria conta da reproducdo para que as outras pessoas da casa
estivessem atendidas em seu cotidiano. Como D. Julia precisava de companhia, mas ndo

demandava muita atencdo especifica, era importante ter alguém para ocupar 0 mesmo
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espacgo fisico que ela — o que liberaria tempo para Camila e para Seu Nestor (marido)
aproveitarem o dia de outra forma. Estratégia que, de alguma forma, aumentaria a carga
inicial de trabalho da empregada doméstica a ser contratada (o que ndo modificaria muito a
relacdo entre empregadas domesticas e familias no Brasil, na qual os servigos de cuidados
diretos com pessoas sdo comumente encarados como parte do trabalho, ou como um
favor).

Estar presente no mesmo ambiente fisico que a pessoa com D.A. parece ser
fundamental para a funcdo de cuidado em todos os estagios da doenca, mesmo quando 0s
sujeitos esquecem poucas coisas e ddo conta de si mesmos relativamente bem (como D.
Julia). As pessoas com Alzheimer que conheci frequentemente se desorientavam
espacialmente e temporalmente, ficavam desconfortaveis, ou até se sentiam pouco seguras
estando sozinhas. Além disso, parecia dificil prever quando o sujeito com D.A. passaria
por alguma agitacdo ou confusdo que o deixasse vulnerdvel. D. Amélia em varios
momentos se esquecia de que a casa na qual estava morando era da filha e que a sua antiga
casa ndo existia mais. Nessas ocasides, fazia sua mala e dizia que iria para casa, dirigia-se
ao portdo e tentava de toda a forma sair. Esses episodios demandavam a intervencdo de
Carmen; essa tentava acalmar a mde, fazendo-a recordar que morava agora com ela, ou
mediando a situagdo para que a mesma esquecesse a intengdo de sair de casa.

O tempo desse acompanhamento é muito especifico, era possivel que D. Jdlia
passasse a tarde inteira passeando pelo jardim — uma de suas atividades prediletas —,
mesmo assim, Seu Nestor ou Camila ndo podiam sair de casa, precisavam estar la. Dessa
forma, é bastante complicado dimensionar de forma realista o tempo dedicado ao cuidado
de uma pessoa com deméncia tendo como base somente as tarefas realizadas — maneira
como as pesquisas sobre usos do tempo sdo configuradas —, talvez fosse justo pensar na
quantidade de tempo que a cuidadora precisa estar em casa, a disposicio daquele sujeito. E

valido discutir uma nocdo de privacdo do tempo didrio das cuidadoras — na qual ndo ha

possibilidade de realizar projetos particulares pela necessidade de estar atento ao outro.

As atividades de cuidado, entdo, envolvem também o tempo de disponibilidade e de
presenca. D. Lucia Helena, por exemplo, era muito ativa e pelo menos trés vezes por
semana saia para andar na quadra, passear com o cachorro, ir & igreja e visitar algumas
amigas. D. Odila, sua cuidadora, ndo possuia tempo para sair com ela todos os dias, e

aquela ja ndo podia realizar seus passeios sozinha porque havia se perdido algumas vezes.
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A solucéo de Odila foi de contratar uma acompanhante nas tercas e quintas para ficar ao
lado de Lucia Helena durante o dia, andar com ela, observa-la, estar perto; em algum
sentido, cuidar.

A contratagdo de uma empregada, cuidadora ou acompanhante € um ato que nao
envolve apenas o interesse dos familiares envolvidos no cuidado®’, mas também da
aceitacdo das pessoas com deméncia sobre esse arranjo. Lucia Helena brigava muito com
sua acompanhante, principalmente porque essa falava com ela com um tom de autoridade.
Odila invejava esse tom, e dizia que Lucia Helena reclamava muito, mas acabava fazendo
0 que era pedido (ou mandado), coisa que ndo acontecia na relacéo direta com ela — as duas
se desentendiam constantemente.

Além dessa aceitacdo de ser observado e acompanhado por um estranho, ainda ha
um problema adicional. Carmem achava muito dificil inserir uma nova pessoa na dinamica
doméstica. No caso dela, além do desconforto de conviver com uma estranha dentro de
casa, D. Amélia tinha muitos lapsos de memdria, ndo conseguia lembrar-se com facilidade
de pessoas novas as quais era apresentada. Carmem pensava que ela demoraria muito para
se acostumar com outra pessoa em casa, e que possivelmente no inicio poderia pensar que
era alguém invadindo o domicilio, ou algo nesse sentido. Por esse motivo, Carmem
acabava dedicando todo o seu tempo com a atencdo da mae, chegava a leva-la ao banco
para pagar contas junto com ela.

E muito comum encontrar analises que compreendem o sujeito ao qual se presta
cuidados — principalmente se esse possuir alguma deméncia — como alguém que recebe
auxilio de forma passiva. No lugar disso, o que observei em campo, e esta de acordo com
outras pesquisas do mesmo feitio (KITWOOD, 1997; O’CONNOR; 2007, HERSKOVITS,
1995), € que o cuidado se estabelece como uma relacdo entre os agentes envolvidos, na
qual existem hierarquias estabelecidas, mas a dindmica de poder é muito variavel e envolve

estratégias de ambos os lados. Existe um tempo de cuidado, bastante grande ateé, destinado

870 perfil de formagdo de uma cuidadora variava muito (ver nota de rodapé 49). A equipe multidisciplinar
mantinha alguns contatos de pessoas que realizavam esse servico e foram bem recomendadas pelos
frequentadores do hospital. Assim, quando um membro da familia dizia que estava procurando por uma
cuidadora formal, a equipe repassava 0s contatos que possuia. No cuidado de pessoas com DA em estagios
iniciais, era raro que se contratassem cuidadoras, a procura era maior por domésticas, ou por outros arranjos
de trabalho. J& em estdgios avangados da doenca, a procura por cuidadoras era maior, mas, no caso de
familias de renda baixa, essa ndo era uma alternativa viavel financeiramente. Sublinho que os sujeitos que
conheci durante as visitas domiciliares de quinta-feira (pag. 41) contavam com o auxilio de cuidadoras com
curso técnico em enfermagem, as demandas de cuidado eram mais complexas em seus estados ja bem
agravados da deméncia.
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as mediagcBes da relagdo — como, por exemplo, a destinagdo de tempo para o
convencimento da necessidade de auxilio (Lucia Helena) ou para conversas com intuito de
recordar a pessoa com deméncia de que as memorias dela ndo condizem com a situacéo de
moradia presente (D. Amélia), e assim por diante.

Lucia Helena ndo s6 se irritava com o tom de autoridade de sua acompanhante, mas
com todos que tentassem trata-la de forma infantilizada: “eu sou de maior, por que ndo
posso fazer isso?”, era uma de suas frases prediletas. Ela e Odila, talvez pelo fato de serem
primas e possuirem idades parecidas, entravam em embates diretos. Odila controlava o
dinheiro e o cuidado e Ldcia Helena ndo tinha muito como reagir contra isso, mas em
compensacgdo, se apresentava de forma bastante agressiva em sua argumentacdo, fazia
algumas coisas pelas costas de Odila e defendia, 0 quanto podia, sua autoridade sobre si
mesma.

Pode parecer, inicialmente, que essa era uma tatica de acdo presente somente em
pessoas em estagio leve ou moderado da doenca, mas ndo é exatamente esse 0 caso.
Comportamentos como agressividade, humor flutuante, dentre outros, também faziam com
que as pessoas cuidadas conseguissem impor o que desejavam. A mde de Jacira, por
exemplo, batia nas filhas todas as vezes que alguma coisa era feita de forma que néo a
agradasse. Aquela ja falava muito pouco e estava tendo varias dificuldades de locomocao,
mas se fizessem algo que a irritasse “tem o tapinha, e a méo dela € pesada, viu?”. Por meio
de tapas essa senhora ainda impunha, de alguma maneira, sua vontade®.

O uso do tempo do cuidado das pessoas que conheci nessa pesquisa €, assim,
diretamente relacionado com a dindmica familiar de diviséo de tarefas e com o tempo que
é necessario se estar disponivel para o outro, mesmo que esse ndo precise de nada além da
presenca. D. Edir falava muito que esperava que 0s irmdos e irmas do marido fossem
passar uma tarde com ele, conversar ou ficar perto. Ela queria que o marido tivesse
oportunidade de interagir com outras pessoas que ndo ela, mas também queria poder ir ao
mercado e pagar contas — precisava de alguém que passasse uma ou duas horas com o

marido para ter possibilidade de realizar essas tarefas.

%8Evidente que existem limites grandes dessa imposicdo de desejo, principalmente porque as cuidadoras
manejam medicamentos, organizam o cotidiano do outro e estdo responsaveis pela sobrevivéncia desse. Elas
sdo detentoras de maiores instrumentos de poder na relagdo, mas isso ndo significa que os/as “cuidados/as”
ndo possuam nenhum tipo de agéncia.
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Desafogar o tempo € um dos maiores reclames das cuidadoras. Diria, sem medo de
cometer exageros, que todas as pessoas que conheci no CMI e estavam diretamente
envolvidas com o cuidado ressentiam-se de ndo conseguir tempo para fazer mais nada —
por exemplo, fazer uma caminhada, ir ao mercado, pagar contas, ou, até, sair e ter algum
momento de lazer.

Os usos do tempo para o cuidado de alguma pessoa com deméncia envolvem o
tempo gasto com atividades domésticas e de cuidado direto com a pessoa; e, além disso, 0
tempo de atender as crises com a memoria, o tempo de mediar a relacdo de cuidado e o
tempo de estar presente — ou a privagdo do tempo de estar em outro lugar, trabalhando ou
se ocupando com interesses particulares. Nesse sentido, talvez fosse interessante para as
pesquisas de usos do tempo, quando focadas no cuidado de individuos com deméncia ou
com alguma doenca cronica, pensar no tempo dedicado como o montante de horas diérias,
Ou semanais, nas quais se é privado de fazer qualquer atividade sem estar atento ao outro.

Compreendo que uma divisdo analitica, assim como a listagem objetiva das
atividades € fundamental para melhor compreendé-las e para quantificar o tempo de
atencdo necesséria. Concordo também que para fins quantitativos é importante agrupa-las
para se obter o tempo total que esse trabalho demanda e utilizar desse nimero para
discussdes politicas. Parece-me, contudo, que o tempo dedicado ao cuidado pode ser
consideravelmente maior do que aquele destinado as fungBes pontuais, pelo menos no caso
das cuidadoras de pessoas com deméncia. Por essa razéo, penso que as nogdes de privacdo
do tempo, ou de tempo da presencga sejam caminhos possiveis para dimensionar melhor os
usos do tempo no cuidado com as pessoas e, inclusive, para esclarecer os interesses pelo

auxilio de terceiros.

3.3 Itinerdrio Terapéutico e Itinerario de Cuidado: uma experiéncia
compartilhada com a doenca

O itineréario terapéutico da doenca de Alzheimer é compartilhado por aqueles que

foram diagnosticados assim, pelas suas cuidadoras mais proximas e pela familia em geral —

em Varios niveis de envolvimento. A experiéncia com a doenca e com o cuidado pode

modificar e reformular abruptamente a dindmica cotidiana da familia, ou ainda pode

reforcar posicdes ja estabelecidas de quem é responsavel pelo cuidado e atengdo aos seus

membros.
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A familia de D. Julia compde um exemplo bastante vivido desse processo.
Acompanhei a histéria dessa familia desde que comecaram a frequentar o CMI. D. Julia
realizou a rodada de exames para determinar o diagndstico no primeiro dia em que iniciei
as observagdes da pesquisa. Naquele momento, tanto a equipe multidisciplinar, como os/as
medicos/as e outros/as profissionais estavam preocupados/as com a dindmica de cuidado e
com as relagOes entre o casal Julia e Nestor. Nestor estava presente naquele dia de exames
e reclamava muito da esposa — a doenca de Julia era interpretada por Nestor como um
estorvo em sua vida cotidiana: “é insuportavel”, ele dizia.

Camila, a filha mais nova do casal, havia se mudado para a casa dos pais
temporariamente, dado que seu apartamento estava em reformas. Durante esse periodo de
convivéncia mais proxima com os pais, acabou notando algumas diferengas graves no
comportamento da mée e decidiu, junto com o pai, procurar por algum diagnéstico.

Os horarios de Camila eram restritos, trabalhava todas as noites da semana dando
aulas e algumas vezes também durante o dia, sem contar que estava produzindo uma tese e
contava com os finais de semana para escrever. Quem passava a maior parte do dia com D.
Julia era Seu Nestor, apesar disso, Camila supria algumas demandas diretas de cuidado:
como preparar 0 almogo, limpar a casa, lavar a roupa e acompanhar a mae e o pai enquanto
estava em casa, ademais, era ela quem organizava a agenda de consultas médicas da mée e
do pai.

Seu Nestor teve uma biografia composta de muitos problemas de salde. Seu
primeiro episoddio sério foi um acidente que sofreu quando tinha oito anos de idade — por
conta das peripécias de um irm&o mais novo, o Astor®®, Seu Nestor foi atropelado por uma
caminhonete, ficou muito machucado e o 0sso da perna foi todo esfacelado. Para recuperar
0 movimento da perna, passou por uma cirurgia experimental, seu médico conseguiu
substituir parte do 0sso da perna por um 0sso de carneiro — que Camila dizia ter funcionado
porque seu pai era do signo de Avries, e o simbolo que representa esse signo é um carneiro.
Trés meses se fizeram necessérios para a recuperagdo de Nestor. Mesmo tendo passando
tanto tempo no hospital, afirmava que essa foi a melhor época da sua infancia, isso porque

sua mée — que sempre havia sido severa — 0 tratou com mais carinho e supriu-o de atencdo.

%A quem chamo de Astor, porque ambos tinham o nome muito parecido e se dizia que eram também
idénticos um ao outro, além de terem 0 mesmo gosto para roupas. Camila um dia contou que depois de
passarem 5 anos sem se ver, Seu Astor foi visitar a familia, por coincidéncia os dois estavam vestidos com
uma roupa parecida, usavam o mesmo corte de cabelo e a mesma armacgéo de dculos.

111



Apos esse episodio, Seu Nestor passou a ser acompanhado por médicos constantemente e
realizou mais de 30 cirurgias no decorrer da vida.

Outro momento marcante do historico de salde de Seu Nestor foi a retirada da
traqueia por conta de um céancer, hd trés anos ndo possuia mais voz. Seu Nestor
movimentava o labio e articulava algumas palavras. Era possivel ouvir um som abafado,
mas para de fato compreender o que ele estava dizendo, era necessaria muita atengéo e
certo treino. N&o raro Camila precisava “traduzir” o que o pai falava para que fosse
entendido. Dizia que isso a deixava chateada e a cansava um pouco, era muito dificil para
ela ser necessaria para que o pai pudesse ser ouvido. Em sua perspectiva, era como se, sem
ela, Seu Nestor ndo tivesse voz.

Seu Nestor sempre necessitou de cuidados e sempre recebeu muitos cuidados, essa
ndo era a historia de D. Jalia. De familia mineira tradicional, sempre teve uma vida pouco
mediada por hospitais e cuidados — a ndo ser por um remédio de ansiedade que comegou a
tomar quando Ihe disseram que estava com depressdo. Sem episodios sérios de salde,
quase ndo precisou de médicos.

D. Julia experimentou uma vida composta de privagdes, seu pai era muito
tradicional e controlava sua vida e a das irmas, essas ndo podiam sair, namorar ou trabalhar
sem a sua permissdo. Julia contou que teve uma oportunidade de trabalhar no senado, mas
0 pai ndo permitiu que ela aceitasse “me disse que preferiria me ver sair de casa para um
caixdo do que ir trabalhar 18”. A mesma aceitou as exigéncias do pai e acabou se
empregando em uma funcdo de menos prestigio e com salario menor. Quando se casou,
Seu Nestor pediu que ela deixasse o emprego — D. Jilia contava essa historia com
ressentimento muito bem humorado: “deveria ser rico, por isso ndo precisava do meu
salério, s6 pode”. O trabalho fazia parte das lembrangas importantes de Jalia™.

As privagBes eram um tema constante na fala de Julia, sempre reclamava do ciime
do marido e da médo firme do pai e falava dos tempos de hoje com animacéo — sua filha,
por exemplo, fazia o que queria, e, inclusive tinha decidido néo casar-se. Julia se encantava
com a liberdade da filha e mesmo da neta de oito anos, que ha pouco a tinha chamado para
conversar sobre um “namoradinho” na escola.

Sentia-se muito sufocada por estar sendo cuidada, reclamava que agora os filhos

estavam mandando nela e controlando a sua vida “agora eles que mandam em mim”. Um

™Essa escolheu 0 seu avental para o grupo de neuropsicologia baseado na sua funcdo de técnica de
enfermagem.
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aspecto fundamental desses comentérios “acidos” de Jalia, tanto em relacdo ao marido
como aos filhos, era a adicdo que sempre fazia de um grande “mas”, importava-se em
explicar que se sentia grata: dizia que gostava muito deles, que era muito feliz e que eram
muito atenciosos com ela.

A relacdo de Julia e Nestor era baseada em afrontas mutuas, os dois falavam muito
mal um do outro nos grupos e estavam sempre provocando um ao outro em publico,
principalmente tendo como tema de fundo o ciime de ambos. Tal comportamento era
relatado por Camila como fazendo parte da dindmica do casal, mas ao mesmo tempo como
um aspecto muito dificil de mediar, j& que agora Seu Nestor ndo parava de reclamar dos
“problemas de D. Jalia”, ou seja, da convivéncia com alguém que necessita de atencéo, que
ndo consegue cuidar da casa e de um marido, que ndo se preocupa com sua estética
pessoal, e assim por diante. Seu Nestor se irritava com a necessidade de cuidar e com as
falhas da esposa em casa e ndo fazia questdo de esconder suas frustragfes. Camila disse a
psicologa que Julia sempre ficou nervosa com esses comentarios e brigas, e depois da
doenca parecia ter mais dificuldades em perceber de onde vinha sua angustia, procurava
cada vez mais o remédio de ansiedade para acabar “com essa coisa no estbmago que eu to
sentindo”.

Seu Nestor falava muito em se divorciar de Dona Jalia, ndo suportava mais
conviver com ela tendo essas dificuldades cotidianas. Um dia estava muito abalado e disse
para 0 grupo que pensava muito em morrer, em desistir de tudo, em sumir; até porque
estava com medo de também estar muito esquecido, havia tido, ainda, alguns tremores e
ndo queria que Camila tivesse que cuidar dele e de D. Jdlia, afinal, ela possuia uma vida e
estava abrindo méo de tudo para estar com os dois. Nesse mesmo dia Camila também
chorou muito e disse que ndo saberia como fazer se tivesse que aumentar a sua atengdo ao
cuidado dos pais.

Camila acreditava que a mée sempre deu muito pouco trabalho e nunca reclamava
dos prdprios problemas de saude, por essa razdo, eles demoraram muito para notar que essa
estava doente. O mesmo ndo acontecia com o pai, qualquer problema de salde era
prontamente reclamado e percebido.

Camila estava em uma posicao dificil, além de mediar a relacdo afetiva dos pais,
precisava realizar uma série de atividades domésticas para os dois, ja que Nestor havia

demitido a diarista que realizava essas atividades por ndo achar que essa trabalhava bem, e
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também por incomodar-se com a presenca de outra pessoa na casa. De toda maneira, ele
ndo se dispunha a realizar as funcBes domésticas e talvez nem pudesse fazé-las dada sua
condicdo de salde. Seu Nestor insistia que ndo queria contratar uma cuidadora para
acompanhar D. Julia, tinha medo de que essa fizesse algum mal a ela, ou a tratasse como
uma “idiota”, como ja havia visto acontecer antes.

A nocdo de doenca como revolugdo, ou momento critico, € bastante comum na
sociologia e antropologia da saude (BURY, 1982). Trata-se de analisar a doenga como uma
ruptura biogréfica na vida do individuo e, em alguns casos, das pessoas que circulam a
vida do mesmo. Retomando a frase dita por um cuidador e que utilizei como epigrafe do
capitulo: “o Alzheimer € uma doenga muito trai¢oeira, porque atinge toda a familia, todos
que estdo em volta”. No relato dessa experiéncia com a Doenca de Alzheimer pode ser
notado um rearranjo conflituoso das dinamicas e relagdes familiares. Evidente que cada
experiéncia é de um tipo e poderia citar varias delas aqui’*, mas o ponto principal é que a
doenca e, nesse caso, uma doenca cronico-degenerativa, representa uma série de novas
conformag0es das relagdes familiares que se estabelecem a partir da biografia de cada uma
delas.

A nocdo de itinerario terapéutico ndo significa aqui apenas a procura do individuo
por maneiras de conceber sua doenga e eventualmente encontrar tratamentos possiveis para
a mesma. No caso de uma doenca cronica e degenerativa como o Alzheimer e qualquer
outra deméncia, ndo é s6 o doente que estabelece um percurso de acdo para conhecer a
doenga e tratar dela, mas todos os envolvidos. Isso ocorre por dois motivos principais. O
primeiro, como observamos no capitulo anterior, € que nem sempre é a pessoa com
deméncia que percebe seus sintomas de esquecimento, alguém de fora precisa julgar que o
raciocinio do individuo estd com alguma mudanca significativa — normalmente, sdo
pessoas ndo doentes que apontam problemas e iniciam o itineréario terapéutico. O segundo,
é que tal itinerério ndo vai se encaminhar para nenhum tipo de cura ou melhora progressiva
dos sintomas, os controles e tratamentos tém limites e o diagndstico indica que o individuo
doente vai piorar e precisara de auxilio para dar conta de continuar a sua existéncia.

Para os/as familiares, além disso, ter alguém com a Doenga Alzheimer na familia e
saber que esse é hereditirio sugere uma série de auto-cuidados adicionais ja com a

projecdo de um perigo iminente da doenca. As informagdes agregadas sobre essa condigdo

™ Consultar APENDICES 1 e 2.
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clinica, advindas dos lugares mais diversos, servem também como orientadores de um
comportamento considerado preventivo pelo restante da familia.

Na mediacdo com o CMI, a familia de alguém com DA faz, entdo, o itinerario em
conjunto: aprende sobre a doenga, seus estagios, seus remédios e também sobre uma série
de técnicas de cuidado para lidar com a pessoa com D.A. Essa e a cuidadora sdo supridos
de significados sobre o que vem a ser um portador da Doenga de Alzheimer e o que pode
ser feito para que esse viva da melhor forma possivel com a doenca. Ainda sdo informados
sobre o que é ser um cuidador.

O itinerério, entdo, € composto em parte pela organizacdo do cuidar. Mesmo a
mediacdo do centro de saude procurado, que representaria aqui a instancia biomédica da
procura de enfrentamentos da doenca, foca boa parte de suas intervengdes na manutencao
do que para essa instituicdo e seus profissionais & compreendido como cuidado bem
desempenhado. Como o objetivo do tratamento como um todo é proporcionar maior bem-
estar possivel e maior retardo do avanco dos sintomas, o foco de boa parte das intervengdes
estd no cuidado e na figura das cuidadoras e da familia de maneira geral.

Assim, compondo o itinerario terapéutico familiar, ocorre o que decidi chamar de
“itinerério do cuidado” — ambos mediados pelo CMI. Aprende-se a ser cuidador, o que se
deve fazer, como auxiliar no retardamento da doenga, etc. Aprende-se, também, como
cuidar de si mesmo para cuidar do outro — por isso 0s grupos terapéuticos, as medicagdes
de ansiedade e as intervencdes para ndo sobrecarregar o tempo e o trabalho. Uma metafora
utilizada constantemente pelas psicologas e pelas cuidadoras mais antigas que
frequentavam o0s grupos elucida bem esse cuidado com o cuidador. Trata-se das
explicagdes dadas nos avides sobre o que fazer em momentos de perigo. Quando as
mascaras de oxigénio caem, é indicado que se coloque a méascara primeiro no préprio
rosto, para, entdo, auxiliar criancas e outras pessoas com alguma dependéncia. O
significado principal atribuido a tal met&fora era de que a cuidadora precisa estar bem para
conseguir prestar qualquer auxilio.

Uma frente importante de intervencdo adotada pelo CMI no caso de D. Julia era de
tentar fazer com que Seu Nestor compreendesse que 0s comportamentos reclamados por
ele em relagdo a esposa faziam parte dos sintomas da doenca e ndo de relapsos pessoais, e

que o papel de um cuidador era ndo discutir com esses deslizes, mas sim aceita-los e
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conviver com D. Jdlia; tutelando-a, inclusive. Era demandado ou imaginado que Seu
Nestor assumisse o papel de cuidador e encarasse o itinerério de cuidado proposto.

Como essa pesquisa foi realizada na maior parte do tempo em contato direto com o
hospital e com suas propostas de intervencédo, essa mediacdo com os conceitos biomédicos
e, especialmente os que atendem & dindmica propria do CMI é parte muito importante da
experiéncia com a doenca no Vviés dessa analise. Penso que as relagdes entre as “dicas” e as
intervengdes promovidas pelo CMI para compor o itinerério terapéutico e o itinerario de
cuidados poderiam ser analisadas como disciplinas, no sentido foucaultiano.

Disciplinas sdo técnicas do poder. O poder, para Foucault (1979), ndo esta fixado
em uma instituicdo ou em uma pessoa especifica. Nunca se sabe exatamente quem detém o
poder, apesar de ser muito visivel quem ndo o possui. O poder existe e se alastra por redes,
nas relacdes entre individuos, nos microcosmos de interaco — por isso micropoderes.

Uma das formas pelas quais o poder se exerce sdo as disciplinas — técnicas de
conduta que formatam comportamentos e corpos. No caso dessas mescladas com a saude,
0 autor discorre insistentemente sobre o poder de verdade que determinados saberes
adquirem. As ciéncias, de maneira geral, e as ciéncias médicas, especificamente, tém seus
discursos legitimados por esse potencial de verdade, ou poder de verdade. Nesse sentido,
as “dicas” de um médico, ou de uma psicologa, elaboradas dentro de um centro de salde,
contém um poder grande de conformar condutas, ou ao menos influenciar as mesmas de
forma significativa. Sendo assim, podem ser atacadas ou deslegitimadas com muito mais
dificuldade (idem, 1979).

Os discursos da salde sdo discursos de poder que estabelecem uma série de
disciplinas. As “dicas” propostas pelo CMI para a vivéncia com a doenca e para a vivéncia
com o cuidado s&o disciplinares, sdo técnicas que conformam atitudes: “A disciplina é uma
técnica de poder que implica uma vigilancia perpétua e constante dos individuos” (idem,
p.106). O poder ndo € analisado pelo seu potencial negativo ou de destruicdo, mas pelo
oposto potencial criador, de estabelecimento de condutas que ao mesmo tempo em que
controlam os corpos, dao resultados em relacdo a salde e as condutas “higiénicas” do
corpo social.

Uma das técnicas disciplinares propostas pelo CMI est4 focada no reordenamento
da l6gica familiar para o melhor funcionamento do cuidado e da experiéncia com a doenca.

Como o proprio Foucault apontou, as estratégias politicas que envolvem o alcance da
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saude perfeita ou do bem-estar tem na familia um l6cus especial. A familia € responséavel
por criar um ser saudavel, ou, nesse caso, manter o ser em seu possivel bem-estar: “A
familia se tornou o agente mais constante da medicalizagdo” (idem, p. 199).

As disciplinas, para Foucault (1979; 1988), formatam corpos. Assumo que 0 corpo
foucaltiano ndo atende & perspectiva adotada para esse trabalho. N&o gostaria de tratar do
corpo das pessoas que conheci como um objeto, ou uma esfera de manipulagdo do poder,
apenas. Nesse trabalho, trata-se de uma concepgéo de corpo lotado de sangue, carne,
desejos, neurdnios sendo perdidos e intengéo.

Para Ortega (2010) a fusdo entre o conceito foucaultiano de poder e uma
perspectiva sobre o corpo que assuma sua existéncia — inclusive bioldgica — é possivel. No
lugar de abandonar os preceitos do autor, a ideia é compreender de fato como as disciplinas
funcionam nos corpos, como interferem neles, como se estabelecem. A proposta de Ortega
(idem) é de substituir o corpo enquanto apenas espago de construcdo e objeto de
manipulacdo do poder, por uma nogdo de sua completude, em interagdo com o ambiente e
cultura — o corpo da fenomenologia.

Nesse sentido, poderiamos compreender que essas intervencbes do CMI néo
definem a experiéncia com a doenga, mediam a mesma — o corpo fenomenoldgico é um
corpo com agéncia. As intervencdes do hospital nos casos do itinerério de cuidado e do
itinerério terapéutico voltados para a deméncia sdo revistas e adaptadas pelas pessoas e
pelas familias, e sdo, também, interpretadas pelos individuos e amoldadas em seus corpos e
pelos seus corpos.

Sobre o corpo, discorro com mais cautela no proximo capitulo. Por agora, parece-
me importante apenas situar essa possivel contradi¢do para manter o poder disciplinar
sobre corpos na andlise de como as intervences do CMI, tanto no tratamento de pessoas
com Alzheimer, como no “tratamento” de cuidadores e na defini¢do da prdpria experiéncia
da doenca e do cuidado, influenciam os itinerarios, compondo-os de técnicas disciplinares.
As “dicas” estabelecidas na busca de tratamento do hospital auxiliam na composic¢éo de
condutas do que vem a ser uma cuidadora e um/a pessoas com D.A. e do tipo de familia
ideal que agrega essas duas figuras. O potencial disciplinador dessas intervengdes ndo pode
ser ignorado, dado que compdem uma parte importante dos itinerarios dos sujeitos que

conheci e que experimentam viver ou conviver com uma deméncia.

117



Vale chamar atencdo ainda para o fato de que esse “itinerario de cuidado” discutido
aqui ndo é adotado pela familia de forma igualitéria, determinadas pessoas se ocupam dele
dispondo de maior tempo e atencdo. Penso que Marcela Lagarde (2003), ao refletir acerca
das subjetividades femininas construidas por meio do exercicio do cuidar, tem algo a
acrescentar nesse sentido. De acordo com essa autora, as mulheres sdo ensinadas, desde
muito novas, a estarem atentas para as necessidades dos outros e agirem de forma a supri-
las, ou a0 menos auxiliar a manté-las. Estarem incumbidas das tarefas domésticas & um
papel que lhes é atribuido e por meio de varias estratégias cotidianas vigiado, mas é
também algo que lhes remete subjetivamente ao outro e ao cuidado com o outro. A
subjetividade masculina, ao contrario, tende a se desenvolver de forma que o ser seja o
Unico a merecer atengdo e investimento de tempo; o outro, as demandas desse e o cuidado
sdo insuportaveis, atravancas da liberdade pessoal.

A autora afirma que os homens mudaram ainda pouco para que a perspectiva de
que outra pessoa mereca atencdo e cuidado seja assumida pelos mesmos e que isso se
transforme em acOes concretas de compartilhamento de tarefas de cuidado no cotidiano.
Essa afirmacéo esta de acordo com dados objetivos, como bem apontam Hirata & Kergoat
(2007) — em vérios paises nos quais existem pesquisas acerca da divisdo de tarefas
domeésticas, a tendéncia é de que as mulheres tenham pouco auxilio na execucdo dessas
que ndo seja pela delegacdo de responsabilidade para outras mulheres; a liberdade e
possibilidades de algumas sdo mantidas pelo trabalho de outras.

Em resumo, as estratégias interventivas do CMI, que se preocupam em auxiliar na
tarefa do cuidado, contam com o mote de que a familia é responsavel principal pelo bem-
estar dos seus membros e que essa deve se esforcar ao méximo para dedicar-se a tal
funcdo. Esse discurso, contudo, encontra alguns interlocutores mais dispostos a aceita-lo e

a agir de acordo com o bem estar do parente adoentado — em maioria mulheres.

3.3.1 Quem se responsabiliza ou quem sente mais culpa
N&o é possivel que a mulher tenha parido cinco filhos pra no final da vida ndo

ter nem meio pra cuidar. (Cuidadora)

Camila tinha um irmdo mais velho, esse visitava os pais de vez em quando, mas
ndo comparecia no cuidado diario. Lembro de Camila reclamar que o irmdo sempre

figurava como um convidado, e mesmo propondo encontros e reunides de familia, ndo
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participava diretamente no cuidado. Em uma reunido, a lara, cuidadora esporédica de sua
mae, participou e propds Vérias atividades em conjunto, como lanches e cafés da manha
para melhorar a “sociabilidade dos idosos”. Camila fixou os olhos em mim e virou-os, em
um gesto de falta de paciéncia. Fomos juntas ao banheiro logo depois e ela comentou que
era muito 6bvio que aquela mulher ndo cuidava da mée diretamente, o discurso dela era
igual ao discurso do irm&o. Para Camila, esses encontros sociais significavam mais
trabalho, ela queria ocupar seu tempo livre descansando da tarefa de cuidado, além disso, o
perfil de visitante do irmdo seria mantido — ele n&o iria se responsabilizar nem pelo preparo
e organizagédo dos eventos e nem pelo cuidado dos pais.

Situagdo parecida foi relatada por vérias cuidadoras nos encontros posteriores ao
dia das mées ou dia dos pais. D Jacira, por exemplo, decidiu que no dia das mées em
questdo ndo receberia ninguém em sua casa, as irmds ficaram chateadas, pois queriam ver a
mae. Ela até sugeriu que se quisessem tanto ver a mée, que viessem busca-la e cuidassem
dela por um dia; ninguém se prontificou. Jacira acabou cedendo e recebeu a familia em
casa, mas, alem de ter todo o trabalho com a preparagdo da comida, nem as irmas e nem 0s
sobrinhos deram muita atencdo para a mée; elogiaram Jacira por aquela estar tdo bem
cuidada e cheirosa, porém ndo ficaram perto da mae. Uma das sobrinhas até levou uma
calca para que Jacira fizesse a barra, essa se irritou profundamente com o fato de que sua
familia contava com o tempo de cuidado dela como algo j& estabelecido. No entanto,
assumiu gque antigamente ndo percebia qualquer injustica nisso, somente com as discussdes
no grupo do CMI comecou a se incomodar com a situagéo’.

Em uma das reunifes de segunda feira com as cuidadoras o tema da divisédo de
tarefas apareceu com muita forga, e as conclusdes da discussdo foram bastante
interessantes. Vania sugeriu que a razdo pela qual ela fazia questdo de visitar a mae todos
os dias era porque ficava preocupada e sentia muita culpa de nédo fazé-lo. Disse, ainda, que
os/as irmaos/as administravam esse sentimento de forma diferenciada, achavam que a mée

estava bem e ndo se sentiam culpados de ndo dar-lhe atencdo didria. Camila concordou

Uma das propostas principais dos grupos de apoio para as cuidadoras era discutir a divisdo de tarefas de
cuidado entre os/as familiares e insistir em estratégias para diminuir a sobrecarga da cuidadora principal. Era
muito comum que se indicasse uma discussdo com outros/as familiares sobre as responsabilidades do cuidado
e que se entendesse que essa ndo poderia ficar de forma integral em apenas uma pessoa, pois isso geraria um
desgaste muito grande e atrapalharia a salde das cuidadoras em varios sentidos. Essas, com o contato do
grupo, se apropriavam desse discurso e, em alguns momentos, passavam a fazer exigéncias para outros
membros da familia, ou contratavam alguma cuidadora com intuito de liberar um pouco do seu tempo para
atividades de interesse pessoal. Nesse sentido, o grupo servia como influéncia na busca pessoal dessas
cuidadoras para um maior tempo de atencdo para si e para as demandas de lazer e realizagdes particulares.
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com ela, argumentando que o fato de elas se sentirem culpadas e por isso estarem sempre
presentes fazia com que os irmdos ndo tivessem motivos para maiores preocupagoes,
sugeriu que isso funcionaria como um ciclo: “ele sabe que tem alguém que cuida e ndo vali,
ele ndo vai e sou eu quem tenho que cuidar”.

lara contrap0s esse argumento e afirmou que quem sentiria mais culpa seriam
aqueles que ndo fazem o trabalho, reflexo de néo estarem I4. VVania e Camila discordaram
dessa ideia, Vania chegou a retomar o que havia defendido antes — a falta desse sentimento
de culpa faz com que os irmdos ndo estivessem com a mde todos os dias, se esses
sentissem culpa como ela, iriam. lara assumiu que se sente segura com o cuidado que a
irmé& presta para mée e isso diminui sua culpa, mas que ela passa por esse processo sim e
de forma bastante intensa, apesar de concordar que seus irm@os homens se encaixavam no
perfil descrito por Vénia.

A psicdloga mediadora presente nesse dia sugeriu que a nogdo de culpa fosse
trocada pela de responsabilidade — “o sentimento de responsabilidade dos filhos pelo
cuidado com os pais” (que seria natural e correto). Os “outros”, entdo, ndo teriam 0 mesmo
senso de responsabilidade que os filhos que se dedicam ao cuidado. Camila olhou um
pouco desconfiada e disse que poderia ser responsabilidade sim, mas que ela se sentia
bastante culpada quando n&o fazia — a culpa movia o seu senso de responsabilidade.

Entdo, a mediadora ainda sugeriu que essa responsabilidade n&o deveria ser
ultrapassada, mantendo, assim, o ciclo que Camila havia citado. Além de sentirem-se
responsaveis, as cuidadoras deveriam compreender seus limites e guardar cautela para ndo
estabelecer uma dindmica de cuidado de “super-protecdo” que fizesse com que o restante
da familia ndo se sentisse responsavel. Foi entdo que Seu Nestor retrucou: “sim, mas e ai
quem vai cuidar?”.

Vania, Camila e Seu Nestor ndo viam a possibilidade de os outros familiares
participarem de fato do cuidado, e nem conseguiam pensar em uma estratégia satisfatoria
de fazer com que isso ocorresse, ndo achavam que se abdicassem de “assumir a sua
responsabilidade” esse ciclo quebraria, pensavam que a Unica consequéncia era que seus
parentes com deméncia ficariam desatendidos. Alguns familiares se dispdem a cuidar e
outros ndo — era essa a conclusdo que chegavam. Sentirem-se responsaveis, nas palavras
deles culpados, era o que fazia com que se dispusessem — era esse sentimento que 0S

movia.
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Ha uma integral aceitacdo pela equipe do CMI de que a familia tem a
responsabilidade de assumir o cuidado. A parte das divisbes de tarefas é sempre muito
conflituosa e exige intervengbes diretas das profissionais. Evidente que essas
compreendem as limitacBes das divisdes de tarefas propostas e tentam adequar o discurso a
configuragdo das familias. O problema é que em muitos casos esse discurso nao €
adaptavel. Lembro bem de discutir meu trabalho com a assistente social nos corredores e
dessa compartilhar comigo que ndo tem e néo pretende ter filhos, e que pensando na sua
familia ndo via ninguém disponivel para o cuidado — se ela ficasse doente e 0 marido ndo
pudesse atendé-la, estaria sem estratégias e isso a assustava bastante.

Como jé citado, as profissionais do CMI séo bastante partidérias das contratagdes
de cuidadoras e empregadas domésticas. A preocupacdo maior é ndo sobrecarregar um
individuo somente — o que ocorre na grande maioria dos casos. A sobrecarga no trabalho
de cuidado era um dos temas de preocupagéo da equipe muldisciplinar, principalmente das
psicologas. Estudos na &rea apontam para uma série de consequéncias negativas para quem
esta sobrecarregado, como excesso de uso de medicamentos, irritacdo, depressao,
problemas com a coluna, dentre outros. (CALDAS, 2003; SILVEIRA et. al. 2006;
IMPERATORI, 2009; FOLLE, 2012).

Observando mais de perto o tipo de compartilhamento do cuidado tencionado pelas
profissionais, o discurso ndo €, necessariamente, de substituir a cuidadora principal, ou de
propor uma divisdo igualitaria do cuidado, mas sim, de desafogar o tempo da cuidadora
principal com algumas intervencdes dos outros familiares. Novamente, a inten¢do parece
ser de evitar a sobrecarga do cuidadora principal, para que essa continue a exercer as suas
funcbes de cuidado de maneira satisfatoria e saudavel na perspectiva da equipe psicologia
e do CMI de maneira geral.

A dificuldade da equipe do CMI em intervir na diviséo de tarefas de cuidado dentro
da familia se relacionava muito com o contexto de divisdes anterior de disposicdo de
cuidados e de afetos. Além disso, existia uma clara limitagcdo das propostas principais de
intervencdo na dindmica da familia quando essa ndo tinha recursos para contratar
cuidadores externos, ou quando ndo representava a realidade de uma familia de classe
media e classe média alta (perfil da maior parte dos sujeitos atendidos pelo CMI).

A historia de Nair exemplifica muito bem essa limitagdo das intervengdes do CMI

na logica de cuidados. O pai de Nair estava com Alzheimer ja em estigio mais avancado,
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precisava de atencdo diéria para realizar atividades de higiene pessoal, além de se
locomover com dificuldades e sofrer de incontinéncias. A mée de Nair era a cuidadora
principal de seu marido, contudo, essa ja estava bastante debilitada em sua saide, com
suspeita de algum inicio de deméncia, inclusive. Ela também néo aceitava que as atitudes
inapropriadas do marido — como chama-la o tempo inteiro e urinar na cama — faziam parte
de sua condicdo de salde, em sua interpretacdo, ele a estava “pirracando”. Os dois
brigavam muito e a mée de Nair se recusava a ir até o hospital para discutir a condicéo do
marido.

Nair estava em uma situagdo complicada: “entre a cruz e a espada”, dizia ela. Havia
levado os pais para morar na casa dela, assim poderia atendé-los melhor. No inicio sua
familia nuclear havia aceitado bem a situacdo, com o tempo, no entanto, os conflitos
iniciaram. Nair contava que a mée “pirracava” todos na casa, além da relacdo complicada
com o pai, comegou a brigar muito com seu marido e os dois j& ndo se suportavam. Os
filhos jovens de Nair ja haviam saido de casa e naquele periodo ela estava cuidando ainda
de uma sobrinha de quem a irmé& ndo conseguia criar.

O marido de Nair estava para se separar dela se a convivéncia com os pais da
mesma ndo fosse modificada. Ela ndo queria separar-se do marido, gostava dele e
compreendia 0s motivos para ndo ter mais paciéncia, mas também ndo conseguia conceber
muitas alternativas, a ndo ser sair da casa dos pais e deixa-los sozinhos. O irmdo e a irma
de criacdo de Nair ndo tinham condicfes financeiras para auxilid-la a contratar uma
cuidadora, ela era a Ginica com um emprego fixo. Além disso, a histdria da mde com os
filnos de criacdo era por demais conflituosa e esses tinham dificuldades em aceitar uma
convivéncia diaria com os pais.

Nair ndo podia contratar uma cuidadora, ndo tinha dinheiro para construir uma casa
perto dos pais e preservar sua familia nuclear desse convivio direto, ndo podia contar com
0 auxilio dos irméos e precisava resolver sua situacdo sendo seu marido poderia deixa-la.
Nesse caso, as alternativas mais comuns apresentadas pelo grupo do CMI para melhorar o
cuidado e a vida do cuidador ndo se adaptavam ao contexto. Foi entdo que ouvi pela
primeira vez a sugestdo da internagdo em uma Instituicdo de Longa Permanéncia. A
proposta da equipe, que foi endossada por boa parte das cuidadoras familiares que estavam

presentes era que se fizesse isso por um periodo determinado, até a situacdo ser melhorada.
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Nair pensou em tal possibilidade, mas se sentia culpada de colocar os pais “em um lugar
desses”.

Até o momento que sai do CMI a situagdo de Nair ndo havia se resolvido, os/as
irmé&os/as chegaram a ir a uma reunido do grupo, um dos filhos de Nair voltou para casa e a
irmd disse que visitaria mais os pais. Mas as estratégias todas pareceram um pouco
indcuas. Uma situacdo de doenca cronica e de necessidade de cuidado em uma familia
pobre era absolutamente diferente do que nas familias de classe média. O rol de estratégias
privadas é limitado pela falta de recursos, e o itineréario terapéutico e de cuidado dessa
familia se compunha de dificuldades muito palpaveis. A logica da diviséo das tarefas nessa
familia ndo perpassava apenas o sentimento de responsabilidade ou de culpa para com o
cuidado dos pais (apesar da culpa ndo deixar Nair internar sua mée em uma instituicdo), a
divisdo era definida primordialmente pelos recursos financeiros que possibilitavam o
cuidado. Nair era a Gnica com um emprego fixo, a Unica que além de se pensar
responsavel, tinha condi¢Bes de ser responsavel, talvez por isso se sentisse com as maos
atadas, sabia que ndo contava com muitas alternativas. A cronicidade da doenga e suas
consequéncias para o individuo e para a familia, nesse sentido, foram agucadas pela
situacdo financeira de Nair.

Outro aspecto que dificultava a mudanga nessa dinamica de atencdo dos cuidadores
principais j4 estabelecidos eram as preferéncias individuais das pessoas com deméncia que
compartilhavam da relacdo de cuidado. D. Maria leda, por exemplo, ficava muito
desconfortavel quando precisava ser cuidada por leda (sendo que sua cuidadora principal
era Leda). leda contou que toda vez que a mée ia para a casa dela, ficava o tempo todo
perguntando pela outra filha, além de adotar alguns comportamentos que indicavam que
queria ir embora — ou ficava sentada na beira de alguma cadeira, ou se agarrava ao portao
para esperar Leda chegar. A mée das duas j& nem se recordava do nome de leda e achava
que essa era sua irma. leda se lamentava de forma cdmica: “sou uma pagina virada na vida
da minha mé&e”. Leda explicou que essa dindmica ocorria porque ela e a mde moravam
juntas desde o seu divorcio e dividiram o cuidado do filho de Leda; eram, também,
confidentes. Para Leda o cuidado da mé&e era uma extensdo dessa vida em conjunto e dizia
gostar muito de fazer essa funcdo, afirmava que sentiam muito carinho uma pela outra

ainda — a relagdo com leda seria mais afastada porque, de fato, elas nunca foram téo
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proximas. Os vinculos estabelecidos durante a histéria da familia eram também parte da
divisdo de cuidados, como ficava evidente nessa e em varias das histdrias contadas.

Observando a dindmica das familias que conheci, parece-me que essas se
configuravam dispondo previamente de alguns sujeitos que seriam “mais aptos” ao
cuidado, ou que “tem maior senso de responsabilidade com a familia” — como diria a
psicologa mediadora do grupo. E o caso de D. Jacira, que desde crianca ajudou a cuidar
dos irméos, cuidou do pai em sua doenga terminal e agora cuidava da mée. E o caso
também de Vania, que sempre foi mais “presente” na vida familiar, assim como Camila.
Essa escolha era, inicialmente, intrincada por divisdes de género mais amplas, contudo,
adquiria l6gicas internas.

Essas trés mulheres tém em comum o fato de que a convivéncia nos seus nucleos
familiares sempre significou para as mesmas a disposicdo para cuidar. Mesmo quando
eram varias mulheres (Jacira tinham trés irmas e Vania tinha uma), existia uma divisdo
interna de tarefas — algumas tinham maior tempo para dispor com afazeres extra-
domésticos e outras menos. As profissionais e mesmo as cuidadoras afirmavam em
determinados momentos que esse perfil se relacionava com o “jeito de cada um”, e seus
diferentes talentos. Contudo, como observamos na discussdo acima, essas cuidadoras ndo
realizavam essas tarefas sozinhas como uma escolha livre e pessoal baseada em seus
talentos. Sentiam-se diversas vezes presas a essas tarefas pela culpa. N&o conviviam com
seu papel de cuidadoras sem nenhum rancor pela liberdade de ndo realiza-las que o restante
da familia possuia. As dindmicas familiares se apresentavam de forma bastante pesada para
as mesmas, o fato de se importarem ou de serem “mais responsaveis” prendia-as em uma
situacdo de atencdo permanente com o outro, pouco reconhecida e pouco compartilhada.

Nair também se enquadrava nesse perfil das que sentem culpa e cuidam, como uma
vizinha sua disse: “A Nair é a pilastra da casa”. Contudo, no caso dela, seu sucesso
financeiro também acabava alimentando a dindmica ja estabelecida de cuidado.

A situacdo de Leda era um pouco diferente, ela entendia que o cuidado com a mée
era tarefa dela porque as duas sempre cuidaram uma da outra, e a velhice € s6 um novo
estagio dessa dindmica. A mée nunca disp0s de tanto cuidado para com leda, e os vinculos
de amizade com ela eram menos intensos, ou a0 menos diversos. Leda assumia que a mée
havia disposto mais de seu tempo para auxilid-la e explicava seu cuidado por conta disso.

O compartilhamento de cuidados matuos fazia com que Leda interpretasse sua atividade
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sem rancor aparente, nunca a ouvi reclamando de injusticas na divisdo de tarefas, ficava
sentida, apenas, de ndo poder mais contar também com o apoio da mae.

Voltando a ideia de Lagarde (2003) discutida na sesséo anterior, as intervengdes
propostas pelo CMI encontravam alguns interlocutores mais dispostos a aceitar o papel de
cuidado e a “responsabilidade da familia de preservar o bem estar dos seus membros”. E
isso, em sentido logico com as idéias dessa autora, se relaciona com o fato de que
determinadas mulheres sdo compostas de subjetividades preocupadas com o outro, que
entendem como de sua relagdo moral e ética no mundo se dispor ao cuidado de sua familia.
Essa perspectiva, contudo, ndo é geral, a responsabilidade de cuidar ndo encontra eco em
todos os membros da familia, apenas em alguns.

Assim sendo, seria prudente afirmar que as interven¢des do CMI no sentido de que
insistem no discurso de “resgate” do sentimento de responsabilidade da familia no cuidado,
mesmo que mantendo o esfor¢o de conduzir a diviséo de tarefas, acabam por perpetrar a
I6gica de cuidados desigual. “Aqueles que se responsabilizam” s&o os que possuem em sua
subjetividade a maxima ética de atentar para as demandas do outro, e mesmo que esse
trabalho seja desgastante, destitua-os de tempo de atengdo para si, sentem culpa em néo
cumprir com o cuidado. E, aqui, essas desiguais aten¢Ges ao outro ndo se relacionam
apenas com uma divisdo geral entre mulheres e homens, mas também nas formulagdes
hierarquicas de subalternidades entre as mulheres.

Como bem aponta Lagarde (2003), o exercicio de cuidado é dubio, existem
satisfacOes enormes, mas por vezes inseridas em contextos de obrigagdo e subjugacdo que
tem como consequéncia sentimentos de injustiga, cansaco, desespero e raiva do outro.
Molinier (2004) ilustra bem como é muito comum sentir um 6dio enorme por aqueles que
necessitam de auxilio, apoio e cuidado, em muitos contextos esses sdo 0s representantes
concretos da injustica na divisdo das liberdades entre os sujeitos em seus diversos
contextos familiares, e do aprisionamento do cuidado. Talvez até, Leda se sentisse mais
satisfeita, porque em seu caso os fluxos de cuidado pareceram mais justos e igualitarios
durante os anos. Nas vivéncias daquelas trés mulheres, o fato de ela cuidar da mée e ndo
sua irmé respeitava uma biografia especifica e justa de disposi¢do de tempo e aten¢do com

0 outro.
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3.3.2 Homens que cuidam

Conheci quatro homens responséveis principais pelo cuidado. Um deles é o Seu
Nestor, caso que venho contando em detalhes nesse capitulo. Seu Nestor passava a maior
parte do tempo com D. Julia, acompanhava-a em casa, comparecia as suas consultas
medicas e frequentava os grupos do CMI, mas néo realizava tarefas domésticas de cuidado,
essas eram feitas pela filha Camila. Em outras palavras, Seu Nestor mantinha a Divisdo
Sexual do Trabalho mesmo exercendo a fungéo de cuidador; ou seja, 0 que era possivel de
ser realizado no espago publico, o fazia; do contrario, ndo participava das demandas
diretamente relacionadas com o espago privado, uma vez que o entendia como sendo de
responsabilidade ou habilidade da esposa e da filha mulher.

As queixas de Seu Nestor em relacdo a doenca da esposa eram direcionadas para o
fato de ela ndo cuidar mais da casa ou de si, conviver com isso tornava-se insuportavel
para ele. Seu Nestor sofria com esse novo arranjo de sua vida — ndo contar mais com sua
esposa e com as fungdes que ela desempenhava para o seu conforto, ou ainda, ndo vé-la
mais bem arrumada como era de costume e, principalmente, ndo ter a atencéo dela e da
familia voltada para a sua satde eram desafios dificeis de serem enfrentados por ele.

Para Seu Nestor, cuidar de uma esposa com D.A. significava abrir mdo de uma
série de privilégios enquanto homem e marido de D. Julia. Luis Bonino Méndez (1993)
observou durante sua pratica como psicologo uma série de estratégias cotidianas de
manutenc¢do de poder utilizadas pelos homens em relacionamentos heterossexuais, as quais
atribuiu o titulo de micromachismos™®. Um dos objetivos principais dessas atitudes
cotidianas é a manutencdo do tempo dos cuidados femininos. O autor afirma que para
continuar dispondo do tempo dedicado pelas mulheres com o cuidado da casa, dos filhos e
de seu bem-estar, muitos homens, dentre outras estratégias, utilizam-se de imposicOes de
responsabilidade sobre as mulheres, de alegacbes de incapacidade para auxilid-las — por
ndo saber realizar as tarefas de forma satisfatoria ou tdo boa quanto elas —, ou mesmo de
apelacdes para o estado natural das coisas, sugerindo que essa é uma divisdo natural das
funcbes domésticas.

Em momentos de crise, quando a mulher por alguma razdo questiona essa divisao
pouco igualitéria de tarefas ou, como no caso de D. Julia, ndo consegue mais direcionar

esse tempo todo ao cuidado, é comum que homens se utilizem de variadas alternativas para

®Inspirado nos micropoderes de Foucault (1979).
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ndo abrir m&o do privilégio do tempo de cuidado que essa outra vem desempenhando. Cito
alguns exemplos dessas acdes: promessas de melhoria e cobrangas de elogios sobre o que
j& é feito; controle exagerado do que a outra faz; falso apoio, vitimizacdo, chamada de
atencdo publica para o proprio sofrimento e incapacidade. Com isso, pretendem assegurar
maior tempo para si mesmos a custa do tempo de suas esposas dedicado & reproducédo do
nucleo doméstico e mantém divisdes de poder entre os géneros dentro desse ambiente.

Seu Nestor, além de se ver obrigado a abrir mdo do tempo de D. Jilia que era
anteriormente disponivel para ele, precisava agora dispor do seu tempo em relacdo a ela.
Sua doencga atacava diretamente os privilégios de Seu Nestor em seu cotidiano e ele se
defendia disso com todas as armas que podia — chamava atengdo para a sua salide o tempo
todo, acusava D. Julia de negligéncia, mesmo essa estando doente, e fazia uso do tempo de
Camila para auxilia-lo, principalmente para cuidar da casa. Mantinha, assim, uma nog¢éo do
casamento e da familia que assegurava determinadas hierarquias de género fundamentais.
Nas suas agOes acerca do casamento e pelas suas reclamagdes sobre o que estava errado no
seu defendia um contrato sexista, no qual as partes se asseguravam de fungdes especificas
— seu Nestor deveria contar com o tempo de Julia dedicado a ele e a casa.

Méndez (1993) argumenta que os micromachismos cotidianos funcionam, muitas
vezes, de formas ocultas, ou mesmo sutis, e isso dificulta sua categorizagdo como violéncia
de género — no sentido de que conformam papeis hierarquicos de género e asseguraram
privilégios de uns baseados na subordinacdo “voluntéria” de outras. Essa dindmica assume
particularidades entre cada casal, toma novos modelos e assume diversas resolucdes, o que
ndo significa que ndo sejam préticas generalizadas de manutencéo de poder — e para isso a
nogdo de micropoder em Foucault ajuda muito bem o autor a pensar em posic¢Oes de poder
do género que sdo difundidas no nivel das relagdes.

Seu Nestor era, de fato, um homem bastante rigido em sua argumentacdo nesse
sentido, isso ndo significava que ndo se fazia presente em todas as consultas e mesmo no
cuidado de D. Jalia. Essa, nos raros momentos em que elogiava o marido falava de como
ele sempre compartilhou momentos e esteve presente na vida dela e dos filhos, ou dizia
que ele era “bonitdo”. Minha percep¢do do relacionamento dos dois era que esse se
compunha de uma briga constante e de priva¢des impostas a D. Julia durante a vida.
Naquele momento, por conta de uma situagéo inesperada, era a primeira vez que o foco se

deslocava para ela, e isso o incomodava. Descobri com o tempo que os conflitos dessa
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relacdo ndo eram as unicas formas de conformacdo dos afetos. Um dia estava sentada
esperando algo e observando os dois em siléncio, Seu Nestor pegou os 6culos de D. Julia
(que estavam imundos) e limpou-o0s em sua blusa, olhou para ela e disse que agora poderia
usa-los, assim estavam melhor; ela fez alguma graca com isso, os dois riram um com o
outro, trocaram caricias e um beijo. Lembro que fiquei surpresa com essa interacdo, acho
que procurava alguma coeréncia nos afetos que néo teria um porqué de existir.

A lbgica dos afetos ndo tem motivos para ser direcionada apenas de maneira
positiva ou negativa. Os carinhos e amores sentidos ndo impedem estratégias de
manutencdo de poder e de diminuicdo do outro enquanto sujeito de desejo, de vontades e
merecedor de aten¢do. A intimidade e o amor fazem com que muitos desses processos
sejam dificeis de serem percebidos. Talvez por isso Méndez (1993) os chame de estratégias
ocultas e sutis de manutengéo de poder.

Outros dois casos de cuidado masculino compartilhavam de uma situacdo familiar
parecida. Foram ambos os casais que sé tiveram filhos homens, ndo havia mulheres na
familia nuclear disponiveis para o cuidado e os filhos homens ndo ajudavam, ou muito
pouco. Os maridos eram os cuidadores principais de suas esposas e ndo contavam, entéo,
com nenhuma outra mulher da familia para auxilig-los.

Seu Olavo e a esposa eram ainda muito jovens, tinham pouco mais de 60 anos, e
esse ndo havia se aposentado ainda. Os filhos ainda moravam com ele, mas comegaram a
auxiliar no cuidado ha pouco tempo, principalmente por conta da intervengdo do CMI que
encorajou Seu Olavo a pedir essa ajuda. Mesmo assim, o apoio dos filhos era restrito,
estavam dispostos a “olhar” a mée enquanto o pai precisava realizar alguma atividade, mas
ndo se sentiam confortdveis para cuidar diretamente dela em situag@es de intimidade, como
banho e toalete — que eram necessérias dado o estagio avancado da doenca da mesma.

Também contava com o auxilio de uma cuidadora contratada para ficar com a
esposa enquanto trabalhava. Quando chegava a casa, era ele quem cuidava da
companheira. Ouvi Seu Olavo dizer que achava que a responsabilidade do cuidado era dele
mesmo, e iria cuidar da esposa até o final. O caso dela foi muito particular: ficou doente
ainda antes de completar 60 anos e piorou muito rapido. No semestre em que fiz a pesquisa
ela ja ndo comia ou usava o banheiro sozinha e, de acordo com Seu Olavo, ndo conseguia
mais falar com linearidade e coeréncia. O mesmo falava da esposa com muito carinho, em

varios momentos demonstrava a dificuldade de ver uma parceira de anos passar por isso:
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“Com o companheiro é dificil, vocé convive 30 anos com uma pessoa e de repente vé essas
coisas, o intimo da gente ndo aceita, quer que a pessoa volte a ser quem ela era.”.

Seu Jairo também cuidava da esposa praticamente sem o auxilio dos filhos (ja
casados). Néo contava com uma cuidadora contratada para auxilid-lo, principalmente
porque D. Clarisse ainda estava no estdgio inicial da doenca, mas também porque ambos
eram aposentados e ele dispunha de tempo. Seu Jairo se ocupava da agenda medica de D.
Clarisse, organizava a casa e ficava o tempo todo com a esposa. Ele reclamava um pouco
da falta de tempo para realizar qualquer atividade. D. Clarisse ndo gostava e ndo podia
ficar sozinha, contudo, ndo lhe apetecia ficar com os filhos e era bastante ciumenta com
qualquer saida solitaria de Seu Jairo. Esse tentava fazer com que ela participasse de alguns
programas externos — como ir a igreja e fazer hidroginastica — mas D. Clarisse sentia muito
desconforto em sair de casa. Seu Jairo sempre atendia a vontade dela, mesmo quando as
mediadoras do grupo sugeriam que ele continuasse tentando conseguir algum espago de
tempo.

Seu Jairo tinha muita atencdo com a esposa, quando estavam na mesma sala
ficavam o tempo todo de mdos dadas ou abragados. Reclamava de ndo poder sair, mas se
queixava mais de que sua esposa ndo se interessava mais em sair com ele, ou em interagir
em publico. Em um dos encontros de segunda que reuniu cuidadores e parentes com
deméncia e envolvia a cantoria de diversas musicas, D. Clarisse se recusava a cantar e Seu
Jairo, entdo, cantou “india” para ela, fazendo uma performance sobre a letra (D. Clarisse
tinha a pele castanha e o cabelo liso e de cor preta). Ela sorriu, interagiu mais, mas disse
que “algumas coisas s6 em casa”.

Esses dois senhores causavam uma comogao geral tanto nas profissionais, quanto
nas cuidadoras — sua disponibilidade, atencdo e até mesmo paixdo para com o cuidado das
esposas era admirada. Tratava-se de uma excecdo a regra, as esposas que cuidavam
sozinhas e apaixonadamente dos maridos ndo causava nenhum frisson, essas nao
representavam nada de novo ou admiravel.

O outro caso é de um filho, Fernando, que auxiliava a mée ja idosa no cuidado do
pai, que estava com complicacbes severas e perigo de falecimento proximo. A situacdo
com o pai estava ficando insustentavel, 0 mesmo ja ndo respirava com facilidade e estava
muito agressivo e nervoso. Reclamava muito de estar sozinho na tarefa de cuidado do pai

h& mais de seis anos, de ter largado uma série de oportunidades de trabalho e de ndo ter
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nenhum auxilio financeiro pelo trabalho que realizava, esperava que 0S irmaos
reconhecessem financeiramente essa fungdo. Sublinhava muito como o cuidado atrapalhou
sua vida profissional. Os irmdos ndo percebiam isso e 0 naturalizavam como cuidador, mas
ndo como alguém prestando um servico para toda a familia.

Os arranjos financeiros em relagdo a quem cuida sdo incomuns, ouvi essa demanda
de pagamento da parte dos familiares duas vezes — nesse caso e no da irmé de D. Jacira que
trabalhava como doméstica e sugeriu largar o emprego e ficar em tempo integral com a
mae se as irmas suprissem o salério que recebia como doméstica. Fora esses casos, 0S
auxilios financeiros sdo pedidos em relacdo as necessidades com objetos, aluguel ou
remédios ou, ainda, para a contratagdo de uma cuidadora externa.

Nesses ultimos trés casos de homens que estabelecem o cuidado, fica evidente que
existe uma divisdo de tarefas entre homens dentro das familias — alguns se dispdem e
outros ndo. A divisdo desigual de atengBes ao outro se perpetua também entre homens e
assume logicas particulares que se estabelecem por meio de divisdes hierdrquicas que
conformam subalternidades de uns em relagdo aos outros. Novamente, as relagdes
desiguais de cuidado ndo atendem apenas a uma divisdo ampla entre homens e mulheres,
nos casos analisados, elas também se perpetuam entre os homens.

O cuidado realizado por homens chama mais atengdo pela excegéo, claro, mas
também porque o trabalho em si que é realizado pelos mesmos ndo parece ser téo
naturalizado como parte de seus talentos e fun¢bes naturais na vida cotidiana da familia.
Os mesmos, inclusive, descreviam com mais detalhes as tarefas que precisavam fazer para
suprir as esposas ou 0 pai, reconheciam a dificuldade das mesmas e apontavam para o
quanto essas modificaram intensamente seu cotidiano e atrapalhavam a sua vida publica. O
cuidado também atrapalhava a vida publica das mulheres, mas no caso dessas a mudanca
era mais sublinhada na quantidade de atengdo que havia aumentado exponencialmente e

ndo no fato de ter de prestar auxilio.
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3.3.3 O género como uma hierarquia contextual-familiar

Olha como o0 mundo dé& voltas. (leda, cuidadora).

As relacdes “classicas” de género podem ser relidas com uma experiéncia de
doenca, como nos exemplos dos homens cuidadores. D. Marilia cuidava do marido que
havia sido diagnosticado ha pouco tempo com deméncia mista — Alzheimer e fronto-
temporal. Os dois tinham menos de 60 anos e o marido ainda trabalhava quando teve
episddios que indicaram alguma complicacdo com a sua saude. Depois de uma procura
cansativa por diagnosticos, acabou achando um médico que suspeitasse da deméncia,
quando a suspeita foi confirmada, parou de trabalhar.

Marilia contava que seu marido sempre foi muito machista e a relacdo dos dois
costumava ser influenciada por isso — ela ndo possuia muito poder de deciséo,
principalmente sobre o dinheiro, e as fun¢des domésticas eram muito bem divididas entre
os dois: ele provia e ela cuidava da casa. Como o marido ndo conseguia mais cuidar das
finangas, ou mesmo dar ordens sobre a organizagdo dessas, Marilia tinha tomado essa
funcdo para si. Naquele periodo, era Marilia quem decidia como utilizar o dinheiro e,
consequentemente, o que fazer ou deixar de fazer em relacéo a casa e a vida da familia.

Marilia afirmava que com essa nova dindmica, a relagéo entre os dois mudou e ela
havia assumido novos papeis: “agora, eu sou a mulher e 0 homem da casa”. Além de suas
funcbes domésticas ja estabelecidas anteriormente, tomava conta das finangas, das decisdes
acerca da casa e da vida do marido; mais do que isso, ele dependia dela para tudo. Essa
situacdo era relatada por Marilia como muito pesada e custosa, mas também como uma
nova e interessante experiéncia de relacionamento com o marido e com a dindmica
familiar.

Ela e leda compartilhavam um pouco dessa perspectiva e um dia chegaram a
discutir o “desempoderamento” de seus maridos no novo arranjo das relagdes conjugais.
leda estava cuidando do marido que possuia uma série de problemas de salde que o
impediam de trabalhar, dirigir e sair de casa sem acompanhamento. Além de cuidar do
mesmo, como sempre fez, agora precisava observa-lo para que ndo fizesse “nada de
errado”, ser assertiva com ele e, como dizia ela: “mandar na casa”.

leda contou que a relagdo com o marido sempre foi muito complicada. Esse havia

trabalhado como diplomata e levou a familia para morar fora durante muitos anos. leda, ao
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acompanha-lo, ficou completamente sozinha e sem auxilio nenhum para cuidar dos filhos.
Teve, ainda, de conviver com um caso extra conjugal durante muitos anos, mas como
sempre se viu muito ligada ao cuidado dos filhos e a manutencdo do casamento e da
familia, decidiu ndo separar-se dele. Contava que ja passou por muita coisa com ele, mas
que também € grata pelos filhos terem tido uma boa educacdo e por ter uma renda boa,
com uma casa e condicBes de vida razoaveis.

leda falava desse tempo como se estivesse completamente dependente do marido e
vivendo a vida que ele escolheu para ambos. Disse ainda “olha como o mundo d& voltas”
ao se referir ao fato de que agora era ele quem dependia dela — ndo apenas como a esposa
domeéstica de quem ele sempre dependeu, mas como figura de autoridade. Era ela também
quem estava resolvendo questdes financeiras na casa e que, por conta da doenca, possuia 0
poder de falar de forma assertiva com ele.

Para leda ainda era muito dificil lidar com o marido, quando nos contou as historias
de seu casamento estava muito nervosa, no dia anterior ele havia saido de casa escondido
dela para beber (em tese ndo poderia mais ingerir alcool). Ao chegar a casa foi até o
banheiro, ndo conseguiu ordenar seus atos e acabou defecando no chéo inteiro. Ao que
parece, essa nédo foi a primeira vez que ele agiu dessa forma. Ela reclamava com o marido
e até ja pediu para que o mesmo limpasse o banheiro nessas situacdes, mas disse que esse
fazia a atividade “como a cara dele” — de acordo com Méndez (1993), outra estratégia de
micro-machismo: se dizer incompetente ou fazer as tarefas domesticas de forma ruim para
que a esposa acabe refazendo a tarefa e deixando de pedir auxilio. Isso a deixava muito
brava, principalmente porque sabia que o marido poderia ter evitado esse comportamento:
“sabe o0 que é vocé ter limpar um banheiro todo cagado?”.

O marido de leda nédo tinha Alzheimer, apesar de ter comegado a desenvolver
problemas cognitivos. Contudo, ndo possuia mais condicdes de realizar vérias atividades
que mantinham a sua posi¢do de homem provedor dentro da familia, o que em alguns
momentos fazia com que leda se sentisse finalmente ndo dependente na relagéo dos dois.
Contudo, ele ndo aceitava as ordens médicas que precisavam ser cobradas por ela e
continuava, a0 méximo, assegurando que leda ndo mandasse nele e dissesse o que fazer.
Um dia pegou o carro mesmo sem poder dirigir e acabou batendo 0 mesmo, deixando leda

cuidar das consequéncias disso.
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Tanto leda como Marilia sabiam que estavam representando um novo papel na
dindmica familiar, e que talvez esse papel tivesse relagdo com as configuragdes de
dependéncia. Se antes se sentiam dependentes dos maridos, que eram, inclusive, bastante
incisivos com esses posicionamentos de género, agora percebiam que seus maridos
dependiam delas de forma quase que integral e isso modificava as relagdes entre eles. Essa
alteracdo nas relagOes ndo representava, necessariamente, uma mudanga positiva na viséo
delas, j& que passaram a acumular esse papel com o j& antigo papel de cuidado, agora ainda
mais intensificado.

Outras esposas, como D. Mirtes, Nadia e Natalia, reconheciam também que agora
representavam tudo na vida dos maridos, e falavam dessa situacdo como algo muito pesado
de ser mantido. N&o consegui perceber no discurso delas uma referéncia positiva sobre
esse encargo, mesmo reconhecendo que as relagdes haviam se modificado.

Natélia, inclusive, reclamava muito que seu tempo para o trabalho ou para qualquer
coisa que nao envolvesse o cuidado do marido ofendia esse diretamente. Arthur a acusava
de s6 querer saber do trabalho, de se achar mais importante do que ele por ter alunos para
orientar e por estar fazendo pds-doutorado. Brigava com ela acusando-a de ndo entender
sua experiéncia e de deixa-lo sozinho, desejava que ela passasse por isso para saber como
era, e assim por diante. O mesmo se ressentia de sua mulher ainda poder trabalhar
enquanto ele ndo podia mais, odiava a situacdo de dependéncia, mas cobrava uma atengdo
quase que integral da esposa para com ele.

A dependéncia como posigéo parecia modificar algo na configuragdo das estruturas
hierarquicas contextuais (abstratas) de género no interior da familia. E essa mudanca néo
se dava sem conflitos. Claro que a propria dependéncia é uma nocdo complicada; se
pensada com profundidade, é valido afirmar que esses maridos sempre dependeram do
trabalho doméstico de suas companheiras, mas talvez antes da doenca sabiam que
poderiam fazer esse trabalho sozinhos ou encontrar outras alternativas para supri-lo — sua
existéncia ndo estava condicionada a esse cuidado. Com a doenca a situagdo muda de
figura, a existéncia deles estava, em varios sentidos, condicionada aos cuidados de suas
esposas, e, além disso, as decisfes que essas tomavam sobre suas vidas e patriménio.
Dependiam delas para pensar e agir por eles, dentro de casa e na vida publica.

Natélia explicava muito bem como Arthur sofria com cada possibilidade de escolha

diaria que lhe era tirada. Em sua interpretacdo, pensava que para 0os homens ndo ter
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autonomia para tomar decisdes era mais dificil do que para as mulheres e que por isso 0
Alzheimer seria mais dificil de ser enfrentado pelos mesmos. A necessidade de manter um
trabalho e uma vida publica — que também poderia ser importante para as mulheres que
sempre trabalharam — parecia pesar muito na maneira de encarar a doenga. Natalia
acreditava que para esses homens ndo serem capazes de tomar as proprias decisdes e
necessitar de suas esposas para fazer isso era dificil de suportar. Mirtes concordava com
ela.

Imagino que com isso poderiam estar dizendo também que as mulheres estdo mais
acostumadas a que outras pessoas tomem decisdes por elas, se importam menos com a
posicdo de dependéncia. De fato, os homens doentes que conheci tinham um discurso
muito forte sobre o horror de perder autonomia e poder de decisdo. Mas ndo eram 0s
Unicos. Lucinha e Bérbara ressentiam-se bastante dessa situagdo também, curioso que no
caso delas nunca estiveram propriamente em uma situagdo de dependéncia de um homem.
A primeira nunca casou e a segunda teve um emprego publico que a pagava o suficiente e
estava divorciada h4 anos.

Né&o diria que essa mudanga que a dependéncia causa nas relagdes significa uma
troca de papeis e que os dependentes estariam na posi¢do necessaria de subordinados e 0s
cuidadores representariam aqueles imbuidos de poder. A figura de alguém que cuida e que
acaba tomando decisdes e controlando a vida das pessoas com deméncia representa sim
alguma posicdo de poder sobre a vida do outro e volto a isso no capitulo seguinte. Ao
mesmo tempo, a pessoa que cuida dispde de sua vida e presta servi¢os para que o doente se
mantenha vivo, servigos esses tidos muitas vezes como proprios ao universo feminino. A
pessoa que cuida também se submete ao outro — se submete ao cuidado do outro.

As relacOes de cuidado parecem ser, assim, mediadas pela condi¢cdo de género —
seja quando intensificam o cuidado prestado por uma mulher, seja quando o cuidado acaba
sendo colocado nas méos dos homens, o que repercute em uma mudanca drastica de seu
cotidiano; ou, ainda, quando a situacdo fica deshalanceada e os papeis mais tradicionais
esperados dessa estrutura de hierarquias de género ndo se mantém.

Uma afirmacdo que parece razoavel de ser feita € a de que as distribuicBes de poder
e de subordinacdo dentro da familia sofrem modificages com as configuracdes de
dependéncia e cuidado aliadas a essa situacdo de deméncia. Essas sdo associadas as

biografias especificas e cada familia se adapta as mesmas a sua maneira. Tais modificacbes
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podem reforgar posicbes ja estabelecidas ou podem significar uma nova atribuigdo de
funcdes, papeis e dindmicas de convivéncia. Nenhuma dessas situagbes revoluciona,
necessariamente, as estruturagdes de género, mesmo que as abalem significativamente. As
hierarquias de género agora dependem das novas conformacdes desses desequilibrios. E,

como se observa nesse capitulo, as conformagdes podem ser das mais diversas.

3.4 Notas Finais

No texto Imigrantes, Estado e familia: o cuidado do idoso e suas vicissitudes, Guita
Debert (2012) evidencia que a familia ndo é, necessariamente, um espaco ideal de
convivéncia e de cuidados para os/as idosos/as. Para tanto, aponta uma série de pesquisas
de satisfacdo com o cuidado familiar, de interesses dos/as idosos/as em morarem sozinhos
ou compartilhando espaco com outros/as idosos/as, e de violéncia doméstica: “(...) esses
estudos alertam para o fato de que a familia ndo é adequada enquanto mundo social total
para os/as idosos/as nem para qualquer um depois da infancia” (DEBERT, 2012, p. 228).
Muito bem fundamentada, a autora questiona alguns ideais que guiam o discurso e a
pratica da gerontologia’ e influenciam politicas de cuidado no Brasil, dentre eles o suposto
abandono de idosos/as e a idealidade da familia no atendimento dos/as mesmos/as.

Devo assumir que a argumentacdo da autora citada me agrada bastante. A
configuracéo de cuidado na familia € uma possibilidade e, como observamos nos exemplos
desse capitulo, néo € livre de conflitos. Essencializar o cuidado da familia (de mulheres no
espaco da familia) como solucdo ideal ou unica razoével € deixar de lado uma série de
reflexdes sobre posices de género, condigdes financeiras, prototipos ideais de familia,
tempos individuais, etc. Em verdade, essencializar, de qualquer maneira, € ndo analisar a
fundo, ndo compreender as logicas, ndo atentar para as dindmicas e alternativas
demandadas pelas pessoas.

Durante esse capitulo, tentei discorrer sobre como se estabelecem as relacbes de
cuidado entre os membros das familias atendidas pelo CMI, e como essas se relacionam
com questdes maiores: de género e de organizagdo politica do cuidado no Brasil. Espero

ter descrito situacdes suficientes para complexificar a discussédo sobre usos do tempo e

"Gerontologia é uma 4rea de estudos e pesquisas sobre as diversas dimensdes que envolvem o
envelhecimento. Trata-se, normalmente, de um campo de estudos multidisciplinar, que tende a reunir
pesquisadores/as geriatras, psicélogos/as, assistentes sociais, cientistas sociais, etc.
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sobre a organizacdo do cuidado na familia e as atribui¢des que sdo feitas & condicdo de
género.

Uma observacdo se faz, contudo, necessaria. Conheci arranjos bem diferenciados,
mas ndo cheguei a entrar em contato com familias homoafetivas, ou com configuracdes de
cuidado que ndo fossem familiarmente centradas. E sobre esses casos, infelizmente, ndo
posso fazer consideracbes. A maioria das andlises estd focada em arranjos familiares
compostos de nlcleos heterossexuais e com filhos, mesmo que de casais ja divorciados.

Conheci, contudo, Lucinha. Nunca ter casado ou tido filhos era um ponto que
chamava a atengdo das pessoas no CMI — tratava-se de uma biografia considerada peculiar
para uma mulher idosa. O cuidado dela era realizado pela prima Odila, que conheceu s6
depois de adulta. Lucinha sempre viveu sozinha e sentia muita falta disso, todas as vezes
que iamos almocar me perguntava onde eu morava e se morava so. A resposta para essa
ltima pergunta era sempre positiva e Lucinha fazia questdo de comentar que morar
sozinha era muito bom, que ela sentia muita falta disso (seu olho brilhava, até). Mais para
o final de nossos encontros, Lucinha ja se lembrava que eu morava sozinha e sé perguntava
como estava minha casa — sempre saudosa do tempo que ainda tinha a sua quitinete”™.

Como Lucinha faria se ndo tivesse Odila para tomar conta dela? N&o poderia morar
sozinha ja que ndo tem renda suficiente para pagar cuidadoras e gerenciar todo o processo
de contratagdo; ndo poderia contar com o Estado para atendé-la em sua propria casa e ndo
teria opgdes muito razodveis de Instituicbes de Longa Permanéncia que respeitassem seu
desejo de autonomia e estivessem preparadas para tomar conta da sua experiéncia com a
deméncia.

Talvez essa impossibilidade de alternativas seja o principal ponto em comum nas
biografias das familias, o qual nos remete a reflexfes de ordem estrutural. Observei uma
série de estratégias privadas adotadas pelas familias que conheci quando s&o confrontadas
com um caso de deméncia; ndo obstante, essas circulam entre definir responsaveis pelo
cuidado, tentar ndo sobrecarregd-los e contratar empregadas domésticas e cuidadoras
(quando hé renda para isso). O atendimento no CMI é muito importante para essas familias
— auxilia na significagcdo de suas experiéncias e prové algum tipo de tratamento —, mas

trata-se de um contato esporadico que ndo substitui o cuidado direto com as pessoas.

Que, por coincidéncia, era no bloco ao lado de onde eu morava na época.
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As estratégias sdo, entdo, limitadas ao contexto privado familiar. E, por essa razao,
me coloco junto ao coro daquelas que estudam o cuidado e os usos do tempo: outras
estratégias de cuidado sdo importantes, sejam elas mais publicas e menos familiarmente
centradas. O cuidado familiar € um paradigma de atengdo, ndo compde um “dever-ser”, ou
a natureza de como as situagdes deveriam se organizar idealmente. Nesse sentido, outros
paradigmas de atencdo podem ser pensados e desenvolvidos; nessa direcdo faltam politicas
publicas. Se esses forem baseados em experiéncias reais sobre o cuidado, é possivel que
sejam mais adaptados as demandas reais daqueles que vivem com alguma condigdo de
saude e necessitam de auxilio em seus cotidianos.

Evidente que mudancas de paradigma e de divisdes de género levam tempo e se
relacionam com dindmicas sociais e culturais particulares. Contudo, fixar a configuragédo
familiar de cuidados brasileira por meio da argumentacdo de que essa seria uma
consequéncia “cultural” — o que € bastante comum em discursos na area da salde e
gerontologia que influenciam politicas de atencéo aos/as idosos/as dependentes (DEBERT,
2012) — parece, no minimo, ignorar boa parte das dindmicas dos cuidados dentro da
familia. Ademais, o recurso ao termo cultura nesse tipo de afirmacéo utiliza-se do mesmo
enquanto um determinismo das organizagdes sociais, 0 que se afasta do entendimento de
boa parte das reflexdes sobre as dindmicas culturais realizadas no &mbito da antropologia e

das ciéncias sociais.
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4. A EXPERiIENCIA COM A DEMENCIA: DILEMAS DA
PERCEPCAO

O que acontece é que na metade do tempo que eu vago la fora, procurando por
alguma coisa que sei que é muito pertinente, eu ndo consigo lembrar o que é (...)
apenas ando por ai, tentando descobrir o que era tdo importante antes. Acho
que talvez eu esteja comegando a desaparecer.

(Fiona, Away from Her).

Em pesquisa bibliografica sobre estudos acerca do Alzheimer realizados
contemporaneamente, soube que existe toda uma linha de pesquisadores/as ocupados/as
desse tema, esses/as estdo localizados/as principalmente no Canadd, EUA e Inglaterra.
Muitos/as deles/as pertencem a grupos de gerontologia critica, que retine estudiosos/as de
vérias &reas do conhecimento (dentre eles/as, cientistas sociais). Tais trabalhos possuem
interesse especial em discutir as possibilidades do self em individuos com deméncia.
Débora O’Connor et. al. (2007) definem quais seriam as grandes linhas do que poderia ser
chamado de estudos sobre self e personalidade em individuos com deméncia. Tal
perspectiva segue uma vertente de andlise da gerontologia critica que compreende a
deméncia ndo s6 como um fenbmeno biomédico; ao contrario, opta-se pelo entendimento
de que a performance, comportamento e qualidade de vida das pessoas com deméncia s&o
determinados, também, pelas suas trajetorias pessoais, interacdo com outros e de como
esses sdo percebidos em seus contextos sociais.

Para os/as autores/as, muito do que se tem refletido neste sentido é baseado na
definicdo de personalidade trazida por Kitwood (1997), segundo o qual esta é constituida
em relacdo a alguém, por outras pessoas, dentro de determinado contexto. Nesse sentido,
mesmo individuos com deméncia estdo em processo constante de definicdo de sua
personalidade. O autor desenvolve uma proposta acerca do cuidado prestado aos
demenciados baseada no que chama de “person-centred care practices” — isto é, praticas
de cuidado que ndo infantilizem ou imponham situagcbes de dependéncia. Assim, 0
contexto de cuidados e as relagdes estabelecidas pelos sujeitos seriam responsaveis diretos
por agravar ou amenizar os sintomas da doenca.

Ainda quanto as proposi¢des apresentadas por O’Connor et. al. (2007), levar em
consideracdo a personalidade em pessoas com DA sugere um reflexdo que define,

inicialmente, o que vem a ser essa personalidade e estratégias de suporte e manutencao da
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mesma. Para tanto, trés tipos de abordagem tém sido fundamentais para a discusséo, a
saber: a compreensdo da experiéncia subjetiva daqueles/as com deméncia, a interagdo com
0 ambiente e, ainda, o contexto sdcio-cultural em quest&o.

Em relagdo & experiéncia subjetiva, as pesquisas possuem intengdo de compreender
a opinido e a experiéncia dos individuos com deméncia. Percebe-se que a vivéncia de
perda € acompanhada por estratégias de lidar com as falhas de memdria e sustentar um self,
mesmo sem lembrancas biogréaficas claras. Na perspectiva interacionista, as ideias de
Kitwood (1997) compdem a base da discussdo; suas pesquisas sdo focadas em como o
ambiente interativo de cuidado pode influenciar o agravamento da doenga, ou retardar o0s
sintomas. J& ao tratar do contexto social, algumas investigacdes tém sido realizadas, mas
O’Connor et. al. (2007) tendem a julgar que esses estudos foram desenvolvidos de forma
muito incipiente, e que ha que se investir mais na compreensdo de como 0s sintomas e a
experiéncia se diferencia em relagdo ao contexto étnico, social, econémico e racial.

Mesmo com os avangos que os estudos sobre self e personalidade tém representado
na analise da problemética do Alzheimer, parece haver uma limitacdo muito grande ao
tratar de estigios avangados da doenca. Esta lacuna se abre, principalmente, pelas
estratégias empregadas nas pesquisas basearem-se essencialmente na comunicacéo falada,
com a analise de discurso.

Uma importante estudiosa contemporénea, Elisabeth Kontos (2005; 2009; 2010)
sugere outra proposta metodoldgica para considerar o corpo na anélise da experiéncia com
0 Alzheimer. A autora argumenta que é necessério superar a perspectiva de Kitwood
(1997). Orientada pelo interacionismo simbolico, as andlises desse autor deixariam de
levar em consideragdo a dimensdo do corpo. Ainda de acordo com Kontos, o corpo é
compreendido pela perspectiva interacionista enquanto simbolo, isto é, significado
relacionalmente; mas ndo ha uma reflexdo sobre a sua agéncia nas relagbes pessoais e
mesmo sobre seu papel na construg¢do do que a autora chama de selfhood. O conceito que
Kontos formula para dimensionar o corpo enquanto agente de selfhood é o de embodied
selfhod.

Kontos (2005) realizou uma etnografia em uma casa de atendimento de idosos/as
com Alzheimer, seu interesse foi de compreender como tais individuos interagem com a
sua vida diaria. Sua conclusdo principal é de que, mesmo em situagdes de cognicdo

afetada, os sujeitos se relacionam com o seu ambiente a partir de acbes e atitudes
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informadas bioldgica e socio-culturalmente, mas em nivel pré-reflexivo, por habitos que
estdo na dimenséo do corpo. Para a autora “a nogéo de ‘embodied selfhood’ se refere a uma
complexa relagdo entre caracteristicas primordiais (primitivas) e sécio-culturais do corpo,
cada uma delas reside abaixo do limiar da cognicéo, construida no nivel pré-reflexivo da
experiéncia, existente primariamente no nivel corporal.” (KONTOS, 2005, p. 559). A
defesa da autora € que existe um conhecimento corporeo prévio (natural ou instintivo) para
se relacionar com o mundo. Além disso, haveria um segundo conhecimento incutido no
corpo pela socializacéo e experiéncia sdcio-cultural de um individuo. Conhecimentos esses
que ndo necessitam de reflexividade para orientar as relagdes e encontros pessoais. O self,
ou utilizando o termo da autora, a dimensdo do selfhood, ndo precisaria do nivel reflexivo
de apresentacdo para existir.

Com essas duas dimensdes do corpo, Kontos (idem) reflete sobre a importancia que
as atitudes, razdes praticas e agdes corporeas tém na dimenséo da personalidade e do self.
Ha uma agéncia inegavel do corpo na relagdo com o mundo e nas relagbes interpessoais,
dai embodied selfhood, e dai, também, a abertura de novas abordagens para se “buscar” o
self em individuos com deméncia.

Kontos utiliza-se das ideias de Merleau-Ponty (1945) e da percepcao pré-objetiva e
de Bourdieu com o habitus para construir seu argumento. Curioso que uma das principais
produgdes socio-antropoldgicas sobre o corpo: o paradigma do embodiment, cunhado por
Csordas (1990), possui perspectiva bastante parecida com a de Kontos (2005), se
utilizando, inclusive, das mesmas referéncias tedricas. Contudo, a sua leitura se afasta da
ideia de instintividade do corpo.

Apesar de serem perspectivas importantes e bastante contemporaneas, tento
estabelecer outro caminho. No lugar de refletir sobre a existéncia ou ndo de um self, opto
por descrever as experiéncias dos sujeitos com sua doenca, e também por descrever a
interacdo ocorrida nos processos de cuidado em si. Também ndo me sinto confortavel em
adotar o conceito de embodied selfhood nesse trabalho e volto a falar sobre isso mais
adiante.

Na perspectiva abordada nesse capitulo foco na vivéncia dos sujeitos e cuidadores
com a condicdo de uma deméncia. Nos capitulos anteriores analisei alguns aspectos
fundamentais na configuracdo do fendmeno da deméncia que permeiam a vivencia dos

sujeitos com essa condigéo, assim como de suas cuidadoras — como a construgéo de um
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diagndstico dando inicio ao itinerario terapéutico e as configuragbes da familia para dar
conta dos seguintes itinerarios de cuidado. A proposta aqui é pensar propriamente na
experiéncia dos sujeitos com os “sintomas”, ou seja, refletir sobre os aspectos mais
subjetivos que constituem a experiéncia.

Ao vivenciar uma condigdo organica como a deméncia, o individuo experimenta
uma serie de modificagcbes na forma como se relaciona com o mundo cotidiano e como
pensa sobre o mesmo. Assim sendo, a sua relagdo com o outro toma dimensdes
diferenciadas. Em uma andlise acerca do cotidiano das pessoas com deméncia e de suas
cuidadoras tais modificacdes acerca de como o mundo cotidiano é percebido delineiam a
experiéncia com a deméncia.

Aqui a percepcdo é tomada como unidade fundamental para a descrigdo e analise
dessa experiéncia. Merleau-Ponty (1945) afirma que a esséncia de nossa interagdo com o
mundo ndo se estabelece por meio de objetivacBes a priori. Ndo é a partir de uma
reflexividade interna e “pura” que interagimos e agimos no mundo. Nesse sentido: “Buscar
a esséncia do mundo ndo é buscar aquilo que ele é em ideia, uma vez que o tenhamos
reduzido a tema de discurso, é buscar aquilo que de fato ele é para nds antes de qualquer
tematizagcdo” (MERLEAU-PONTY, 1945, p.13).

Dessa forma: “O mundo ndo é aquilo que penso, mas aquilo que vivo” (idem, p.14).
O processo reflexivo ndo é a esséncia do nosso conhecimento sobre 0 mundo cotidiano. A
percepcdo, orientada pelos nossos sentidos e corpos afetaveis pela experiéncia desperta
uma capacidade reflexiva posterior. A experiéncia é anterior ao processo de objetivacao
desse e sempre guarda um aspecto de originalidade. A busca explicativa fundamental de

uma fenomenologia da percepcéo seria, entdo, a da esséncia pre-objetiva dos fendmenos.

7

A percepgdo também é o meio pelo qual somos dotados da capacidade de
compreender 0 outro. Mesmo que nosso corpo seja de uma composicao Unica, formada por
nossos Orgdos de sentido que percebem a realidade de uma maneira particular, nossas
percepcdes ndo sdo de todo inacessiveis ao outro. Temos capacidade de compreender o
outro porque partilhamos de um mundo fisico, configurado em determinado tempo e
cultura, e de um mundo de sentidos possiveis dado por uma estrutura de corpo mais ou
menos geral. Assim sendo, somos compostos pelo mundo que habitamos, ao mesmo tempo

em que nossas experiéncias sdo contingentes.
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A proposta aqui é analisar os dilemas dos sujeitos com 0s seus proprios caminhos
perceptivos, j& que falar da experiéncia com os sintomas é falar, também, do que acontece
com a percepcdo dos sujeitos. Ademais, trata-se de pensar em como se estabelece a

interagdo de cuidado dadas as contingéncias perceptivas das pessoas com deméncia.

4.1 A Memdria
Em uma cena do filme “Away from her” (2006) Fiona esta sentada em uma mesa de
jantar com 0s amigos e, ao esquecer-se da palavra “vinho”, comeca a refletir sobre sua

condicdo. Diz a eles a frase que escolhi como epigrafe desse capitulo:

(...) 0 que acontece € que na metade do tempo que eu vago la fora, procurando
por alguma coisa que sei que é muito pertinente, eu ndo consigo lembrar o que é
(...) apenas ando por ai, tentando descobrir o que era tdo importante antes. Acho

que talvez eu esteja comecando a desaparecer (Fiona, Away from Her).

Fiona sai todos os dias de casa a procura de alguma coisa, mas no meio do caminho
perde-se e ndo consegue recordar 0 que estava fazendo ou o motivo de ter decidido sair de
casa. Desorienta-se. Uma das explicacbes mais interessantes que ouvi sobre a perda de
memoria veio do coordenador de neuropsicologia do CMI, na opinido dele a memoria nos
prové de alguma orientacéo, sem ela podemos ficar bastante confusos em relagdo a como
agimos e a quem somos.

As discussdes acerca do que € a memoria no CMI eram um pouco complicadas em
relagdo aos termos utilizados. Isso porque existia um entendimento dos profissionais de
que a memdria se dividia em tipos diversos. A mesma era conceituada pela capacidade de
guardar informag0es e lembrangas, mas dividida em categorias relativas ao tempo que as
informagBes sdo mantidas, & utilizacdo das mesmas e até ao processo de raciocinio
envolvido ao se fazer uso da memoria.

Em alguns momentos dizia-se que na D.A. o0 que “vai primeiro” é a “memdria de
curto prazo”, em outros se afirmava que essa é dificil de ser perdida, o que “vai primeiro” é
a “memdria operacional”. Essa mudanca nos termos ocorria porque algumas pessoas —
dentre estagiarios e frequentadores do hospital — entendiam que a memoria de curto prazo €
aquela que guarda novas informagdes e que se refere aos ultimos anos de vida. Essa

funcionaria em oposicdo a memoria de longo prazo que carrega dados de nossa histdria e
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biografia que sdo mais antigos. Contudo, uma das formas de conceituar meméria de curto
prazo era afirmar que se tratava daquela necesséria para manter informagdes durante uma
conversa, ou seja, 0 que nos permite manter um diadlogo com o outro, ouvindo-o e
guardando em mente o tema da conversa durante a sua realizagéo, apenas. E, nesse caso, a
memdaria necessaria para manter um didlogo com o outro, interpretar o que é dito e
compreender o sentido seria perdida apenas com o avango grave da doenca.

Tratava-se mais de uma divergéncia nos termos do que nos entendimentos. Parecia
consenso entre profissionais e dentre as reclamagdes das cuidadoras e das pessoas com
D.A. que nas fases iniciais da doenca o incbmodo maior com a memdria fosse relativo a
recordar de informacdes novas, adquiridas nos ultimos anos, dias ou horas. Nesse sentido,
eram comuns reclamacdes sobre desorientagdes cotidianas, dado a dificuldade em lembrar-
se das atividades que deveriam ser feitas, ou das conversas realizadas durante o dia, ou
ainda dos motivos pelos quais se iniciava alguma a¢do — como no caso de Fiona. Outro
consenso dizia respeito ao fato de que a memoria de longo prazo — lembrangas de infancia
e da vida na juventude — n4o era esquecida com facilidade”®.

A coordenadora da &rea de psicologia clinica tinha uma metéfora curiosa para se
referir ao processo de perda de memoria. Dizia que era como uma cebola sendo
descascada. O centro representava nossos primeiros aprendizados adquiridos na infancia:
como mastigar, engolir, defecar, andar, etc. Na medida em que as camadas vdo se
afastando do centro a aquisicio da memoria € distanciada da infancia também. O
Alzheimer, na metafora da cebola, seria 0 descascar da mesma pela remocéo subsequente
das camadas. O inicio desse processo se daria pelas camadas mais distantes do centro, ou
seja, a memoria adquirida nos momentos recentes da vida. O avanco da retirada de
camadas estaria combinado com o progresso da doenca e do tempo do passado no qual
adquirimos a memoria. Quando o nucleo fosse atingido, a doenca estaria no seu estagio

mais grave e 0s primeiros ensinamentos da infancia seriam esquecidos também.”’

Vi isso acontecer algumas vezes, D. Amélia era absolutamente capaz de contar com detalhes como foi a sua
vinda da Bahia para Brasilia, lembrava do motivo que a fez decidir mudar-se, da decepgéo que passou com 0
marido que a abandonou — do qual dizia que tinha ficado vilva (mesmo sem esse ter falecido de fato) — e,
ainda, lembrava de todas as casas nas quais trabalhou como doméstica, fazendo referéncia as familias que
conheceu. Durante sua fala, ela citava as datas dos acontecimentos de sua vida com precisdo. Contudo, no
desenrolar da mesma conversa, ndo conseguia se lembrar se havia tomado café da manha ou ndo e nem onde
seu Unico filho homem morava.

"Nesse caso ha o entendimento de que determinadas funcdes fisiologicas dependem também de um
aprendizado, sejam elas: deglutir, defecar, urinar, mastigar, engolir, etc.
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E uma metéafora parecida com a forma como Fiona descreve o seu processo de
perda de memoria: “serd que estou desaparecendo?” Fiona relatava como cada vez mais se
esquecia de si mesma, ndo s6 do que estava fazendo no momento, mas também de dados
que compdem a sua biografia pessoal e a referéncia a um passado que d& a ela uma
explicacdo acerca de quem ela é. A cebola ao ser desprovida de suas camadas, uma por
uma, também desaparece.

Ouvi muitas cuidadoras frequentadoras das reunides de quarta-feira comentarem
que seus parentes em estagio ja mais avancado da doenga ndo se recordavam mais do nome
de seus familiares, ou lembravam apenas em algumas situacOes especificas. Ou ainda,
recordavam do nome dos pais, mas ndo dos filhos. Leda dizia que a sua mée ndo se referia
mais a ela como filha, mas sim como mée. A outra filha, leda, era reconhecida como irma.
Ela ainda se referia as filhas como parte da familia, mas atribuiu para as mesmas outros
papeis — aqueles que pdde acessar com recursos de sua memdria mais antiga, talvez.

As pessoas com D.A. que de fato conheci e conversei em campo estavam em fases
iniciais da doenga e sua relagdo com os esquecimentos ndo envolvia, necessariamente, a
perda de informacOes acerca de sua memoria biografica. Em algum sentido, se
atrapalhavam mais com informagdes bastante recentes, adquiridas no mesmo dia, ou
semana. Tinham mais dificuldades em guardar novas informagdes do que se esqueciam de
sua historia pessoal.

Sublinho que se trata de dificuldades em fixar informagdes recentes e ndo da falta
de capacidade de fazer isso. Fago tal afirmacdo porque com algum tipo de técnica ou
insisténcia as informacdes poderiam ser sim adquiridas. O coordenador do grupo de
neuropsicologia um dia chamou de “resquicio mnemdnico” essa possibilidade de continuar
desenvolvendo novas memdrias mesmo com o dano cerebral envolvido.

Baseando-se nessa premissa, 0S grupos da neuropsicologia tinham a fungéo de
treinar esse processo com a memoria. A escolha dos aventais era um dos principais treinos
nesse sentido. A ideia era que o individuo escolhesse uma cor de avental, o qual vestiria
durante todas as reunides. A cor do avental servia como uma chave para facilitar a
lembranca do grupo e dos participantes, em adicdo a isso o processo de escolha da cor
também ensinava sobre determinadas técnicas, e havia um interesse clinico de que essa

prética fosse agregada na vida cotidiana dos individuos.
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Lucia Helena teve alguma dificuldade em encontrar uma cor para o seu avental.
Inicialmente queria que o mesmo fosse azul, pois era a sua cor preferida de linha no
croché, contudo, no dia no qual escolheu sua cor ja havia outra pessoa com o azul. E, além
disso, o mediador do grupo julgou que aguela ndo era uma associagéo forte o suficiente.
Uma associacdo boa era assim definida quando a cor estivesse relacionada a uma
lembranca muito forte — emocionalmente significativa — e antiga, ou existencial. Uma nova
informacdo, entdo, poderia ser lembrada caso fosse combinada com outras lembrangas
significativas. Ele notou que Lucia Helena era muito religiosa e julgou que para ela a
religido representava algo que a acompanhava durante boa parte de sua vida. Foi ele,
também, quem pensou que sendo ela catdlica o coracdo de Jesus era uma referéncia
importante; como o coracdo era vermelho, sugeriu que essa fosse a cor de Lucinha, e assim
ficou sendo.

No caso de Lucinha a associagdo demorou um pouco para ser lembrada. No
comeco, delongava muito para que ela conseguisse dizer ao grupo qual era a cor de seu
avental e os motivos de ter escolhido a mesma. Sempre que algum integrante do grupo ndo
se lembrava de sua cor, o/a mediador/a citava algumas “dicas” relacionadas a associacéo.
Para Lucia Helena usavam algumas frases de referéncia, como: “é porque a senhora é
muito religiosa”; “tem a ver com a sua religido”, “é do coracdo de Jesus”; “qual a cor do
coracdo de Jesus?”. Com o tempo menos dicas eram necessarias para que a mesma
recordasse, bastava dizer que “é porque a senhora € muito religiosa”.

Em alguns momentos Lucinha lembrava que sua cor era azul, talvez se referindo a
primeira associa¢do que ela mesma tinha proposto. Ou ainda, lembrava da cor de alguma
outra pessoa. Curioso que quando Lucinha realmente fixou a sua cor, a associagdo em
relacdo a mesma era outra; continuava sendo porque ela era religiosa, mas a histéria de
referéncia mudou um pouco. Em outro momento das reunides do grupo, ela contou-nos
que quando jovem participou de uma congregacdo da igreja, e que la fazia parte de um
grupo. Cada congregacédo era separada por fitas amarradas no pulso e a dela era vermelha,
representando o coracdo de Jesus. A associacdo que ela construiu era baseada nessa
informacdo. Lucinha explicava que escolheu o vermelho porque era muito religiosa e que
esse era a cor da fita da congregagéo a qual pertencia na juventude. Os/as mediadores/as
normalmente se satisfaziam com essa informacéo, e quando alguém falava do coracéo de

Jesus, ela emendava “ah é, e por causa do coragéo de Jesus”.
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Além do processo relacionado a pratica de fazer associa¢Oes para se adquirir novas
memodrias, a repeticdo também era uma estratégia importante na visdo dos/as psicélogos/as.
Falar disso toda a semana fazia com que a informag&o pudesse ser adquirida e utilizada. De
fato, ao final das reunides do semestre todos sabiam da cor do avental.

A repeticdo parecia ser realmente um facilitador para a aquisi¢do de uma memoria.
Isso aconteceu com Lucinha a respeito de informagGes as quais ela gostaria de saber ao
meu respeito. Na primeira vez que saimos para almogar, como € de praxe em momentos de
apresentacdes, me perguntou sobre generalidades em relagdo a mim: o que eu fazia; de
onde vim; onde morava; se morava sozinha; se era casada ou solteira; etc. Logo que
respondi o escrutinio, se interessou pelo fato de que eu morava sozinha e perto da casa
dela, Odila também ficou curiosa com essa informagdo e lembrou Lucinha de que eu
morava na mesma quadra na qual ela viveu durante anos em sua quitinete. Nesse mesmo
dia, Lucinha ainda me perguntou outras cinco vezes: “onde € que vocé mora mesmo?”.

Desde esse dia saimos para almogar toda a segunda-feira depois da reunido. Nas
primeiras semanas Lucinha continuava me perguntando onde eu morava e Se morava
sozinha. Odila voltava a lembré-la que era na mesma quadra na qual ela morou. Outro
episddio marcante nessa ligacdo entre enderecos ocorreu em um dia que estava sem carro e
as duas me deram uma carona para casa. Odila apontou para o prédio no qual Lucinha
costumava morar, eu apontei para 0 meu e notamos em conjunto que um ficava
literalmente ao lado do outro. Mais para o final de nossos almogos, Lucinha ndo me
perguntava mais se eu morava so, ja tinha guardado bem essa informagdo, apenas tecia
comentarios sobre como sentia falta de seu tempo morando s6 em sua casa. Algumas vezes
se lembrava que era perto da minha casa, outras me perguntava sobre iSso novamente.

Minha interpretacdo dessa situacdo, desde o inicio, era de que por alguma razéo
esse dado era importante para Lucinha. Ela ndo me perguntava sempre de onde eu vim ou
se era solteira, me perguntava se eu morava so e onde. O interesse pela minha habitagdo
era aparente, mesmo sem uma lembranca completa acerca dos detalhes dessa, ou mesmo
sem que Lucinha conseguisse acessar de forma integral os motivos para continuar
insistindo nessa pergunta especifica, ou pelo menos comunicé-los. Na medida em que essa
mesma conversa ia se repetindo, conhecia mais acerca do interesse e da biografia de
Lucinha. As repeti¢cdes da mesma conversa eram por vezes nutridas de novos detalhes e de

novos interesses de ambas as partes. Percebia, da minha parte, que a cada conversa acerca

146



do mesmo tema, minha atencdo focava em aspectos diferentes. Existia uma percepgéo
particular em cada um dos didlogos, imagino que da parte de Lucinha ainda mais, ja que
acessava menos recursos de sua memdria para manter essa conversa a cada semana. Para
ela, era possivel que a originalidade da conversa fosse maior.

Minha relagdo com Lucinha esteve sempre mediada pelas nossas interpretaces
mutuas do comportamento uma da outra e pelo fato de que estdvamos compondo
interpretacdes acerca da subjetividade uma da outra. Reconheciamo-nos em alguns
aspectos de nossas vidas, e talvez fosse mais facil projetar algum tipo de afinidade sabendo
que tinhamos pontos em comum. Tratava-se de uma relacdo social intersubjetiva em
termos mais ou menos genéricos, a ndo ser pelo fato de que Lucinha fazia um caminho em
relagdo ao seu raciocinio diferente do meu.

Alguns dos efeitos praticos de se ter D.A. parecem estar relacionados com lapsos na
formulacdo de um raciocinio completo da forma com a qual estamos acostumados a
conviver. Um dia Natalia chegou e nos contou que Arthur havia brigado com ela por conta
de uma crise de ciimes. Natalia fazia o pds-doutorado no Rio de Janeiro e precisava se
deslocar para essa cidade com certa frequéncia. Essas viagens eram sempre complicadas
porque ela ndo podia deixar Arthur sozinho, mas também nunca era muito confortavel para
esse fazer uma viagem. Pensando nisso, Natélia decidiu que seria uma boa ideia os dois se
mudarem para o Rio de Janeiro. Ao comunicar Arthur sobre seus planos, esse ndo achou
que Natalia estava sendo sincera com ele, disse que achava muito estranho essa ideia ter
surgido agora, interpretou que a explicacdo de Natalia sobre suas razdes para a mudanca
era insuficiente. Propds, ainda, outra possibilidade de motivacdo para esse interesse de
mudanca: acusou Natalia de estar querendo finalmente encontrar-se com o seu amor de
anos, o Chico Buarque. Disse que sabia “muito bem” que Natéalia sempre amou o Chico
Buarque e que agora ela s6 poderia estar querendo ir para o Rio para enfim viver uma
histéria de amor com ele.

Natélia contou esse episddio rindo bastante, mas disse que Arthur estava falando
sério, realmente achava que Natalia queria viver uma histéria de amor com Chico Buarque
e por isso queria mudar-se para 0 Rio de Janeiro. Natélia também contou que sempre disse
que amava o Chico Buarque, ndo era uma informagdo falsa a qual Arthur estava acessando.
Contudo, esse raciocinio é facilmente percebido como equivocado, e ndo somente como

um erro pequeno ou possivel. Natalia poderia amar Chico Buarque, mas em termos
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platdnicos; até poderia ser verdade que sempre desejou manter uma relagdo amorosa com
ele, no entanto é muito provavel que esse encontro fosse dificil de acontecer e que manter
cilimes acerca dessa possibilidade ndo fazia sentido compreensivel. Arthur ndo acusou
Natélia de desejar essa relacdo, mas sim de possuir um plano concreto de desfruta-la e,
ainda, de que o Chico estaria interessado, disponivel e acessivel para esse encontro
romantico. A briga foi bem intensa e Natélia tentou convencer o marido de que néo
precisaria ter ciimes disso, apesar de ter demorado muito para entender que ele estava
falando sério e ndo somente brincando com ela. Disse-nos que por sorte ele se esqueceu
disso no outro dia e quando tocou no assunto do Rio de Janeiro novamente, Arthur chegou
a conclusdo de que seria uma boa ideia.

Mirtes ndo teve a mesma sorte de Natalia. Ela e o0 marido receberam um amigo em
casa para um jantar, disse-nos que o encontro foi 6timo e que conversaram muito, Antdnio
estava até bastante falante e ficou animado com a visita. No momento da despedida, o
amigo beijou Mirtes no rosto, em um gesto bastante corriqueiro de despedidas. Antonio viu
a cena e interpretou aquele beijo como uma interagdo romantica. Ficou possesso de
ciimes, gritou com Mirtes, disse que ndo entendia como ela tinha coragem de fazer isso na
casa deles, ameacou a esposa de “espalhar” para todos os irmé&os dela em Jodo Pessoa que
ela era “uma sem vergonha”. N&o pensou no divadrcio, apesar disso. Mirtes disse que ficou
sem saber bem o que fazer, se explicava com o marido, mas para ela era dificil acompanhar
0 raciocinio dele. Ainda contou que Antbnio terminou a discussdo dizendo com
veeméncia: “disso eu nunca vou esquecer”. E, para a falta de sorte de Mirtes, Antonio ndo
esquecia do evento, em determinados momentos o trazia a tona para discutir com a esposa,
apesar de que em outros parecia ndo se importar mais com o ocorrido. Mirtes desabafava:
“quando é pra esquecer, ele ndo esquece”.

Era uma lembranga que marcava Antdnio emocionalmente. Também ouvi com
frequéncia se dizer no CMI que a capacidade de sentir ndo é afetada com a doenga e que
emocdes fortes podem, inclusive, servir para que a memodria de algum evento seja
lembrada com maior facilidade. A emocdo sentida no momento do evento vivido da
importancia para 0 mesmo, que em decorréncia disso € fixado com maior intensidade. Isso
parecia fazer bastante sentido na experiéncia das pessoas acerca do que se lembravam do
dia a dia. Barbara, por exemplo, sabia que seu enteado havia sofrido um acidente de carro e

que o veiculo estava apreendido no DETRAN, na mesma semana assistiu ao noticiario e
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soube que o depésito do DETRAN estava lotado e que comecariam a se livrar dos
veiculos. Ligou desesperada para Vania e contou a noticia. Durante o restante da semana,
Bérbara ainda se lembrava dos dois primeiros eventos, mas ndo recordava de ja ter avisado
Vania, por isso ligou para a filha todos os dias da semana para passar essa mesma
informagéo.

A memoria desses sujeitos ainda conta com informagbes constituidas
biograficamente e mesmo cotidianamente. Esses estdo a par de uma série de informacgdes
que foram adquiridas durante os anos em que estiveram vivos. Contudo, a utilizagdo que
fazem dessas, ou até mesmo a quantidade de dados associadas a algum evento das quais
conseguem dispor para estabelecer uma conclusdo ou para manter uma conversa, se da por
um processo diferenciado do que poderiamos esperar de um sujeito “normal”. O que torna
ainda mais evidente o aspecto contingencial da utilizagdo das informacGes guardadas na
memoria. Um dia Alfredo conclui uma coisa, ja no outro o seu processo de pensamento é
diverso e ndo se lembra de sua antiga irritagdo. Antonio lembra-se de sua concluséo
equivocada, mas determinados dias se afeta por ela e outros dias néo.

O raciocinio e as conclusdes as quais se chega sdo baseados em dados biograficos.
E possivel que com o avango da doenga esses se confundam ainda mais, o raciocinio n&o
se baseie neles e fique cada vez mais dificil de ser compreendido. A mée de leda — em um
dos dias que precisou ir para a casa dessa — estava desconfortivel esperando a sua filha
cuidadora principal voltar a buscé-la, agitou-se, andava de um lado para o outro e insistiu
para que leda a deixasse ajudé-la no trabalho doméstico. No meio de uma dessas
atividades, D. Maria leda olhou para a filha e disse: “eu fui vendida, e ndo sei quem me
comprou”. leda, curiosa, indagou: “o que vocé ta dizendo, méae? Foi vendida? Como assim
vendida?” A méae continuou a dizer: “é, fui vendida e nem sei quem me comprou”. leda,
apesar de ter achado bastante graca da mée, ndo fazia ideia do que essa poderia estar
querendo dizer, sabia, contudo, que deveria ser algo importante porque ela repetiu isso
durante um bom tempo.

Dona Maria leda j& ndo se recordava que leda era sua filha, em alguns momentos
pensava que era sua irmd, em outros ndo se recordava dela. Talvez o raciocinio de Maria
leda fosse menos acessivel porque a sua interpretacdo das situacBes cotidianas tinha
poucos recursos de sua memoria biogréfica. Ou, outra forma de interpretar a situacéo, é

que as informagdes contidas em sua memoria eram utilizadas de forma difusa, ndo sendo
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estabelecida uma conexao entre as informagdes para se chegar a uma concluséo parecida
com a que fariamos — nds sem nenhum grande prejuizo cognitivo. Nesse sentido, uma
orientacdo geral em termos mais observaveis para os outros parece estar faltando, como
dizia o coordenador da &rea de neuropsicologia do CMI.

Talvez, melhor do que isso, os caminhos de utilizagdo das informagdes presentes no
cérebro, a interpretacdo dessas e a utilizagdo das mesmas seja muito contingencial e
particular, mesmo que baseado em dados partilhados pela cuidadora. Ou seja, D. Maria
leda pensa tendo como base o seu mundo de experiéncia e lembrancgas as quais adquiriu
durante a sua vida. Contudo, sua dificuldade em realizar sinapses que a mantém atenta
durante um tempo necessério para pensar, seu acesso as informacdes limitado e a ndo
linear conexdo logica e temporal que estabelece entre as mesmas fazem com que seu
raciocinio seja de acesso dificil para o outro.

N&o que qualquer raciocinio pessoal tenha a possibilidade de ser acessado por
alguém que ndo o sujeito que pensa no momento em que pensa, mas as dificuldades que
encontramos em aceitar o raciocinio de individuos sem nenhuma restricdo cognitiva é
consideravelmente menor. Isso porque € possivel que nosso processo de pensamento, ou
melhor, a estrutura de pensamento de individuos que convivem em determinada época e
cultura seja parecida, por essa razdo temos maior facilidade de compreender o raciocinio
um dos outros, ou pelo menos suas conclusdes. Mas no caso de individuos com D.A. esse
entendimento é prejudicado de alguma maneira.

Um aspecto ainda curioso sobre o raciocinio das pessoas com D.A. é a ddvida
acerca de a informag&o ser perdida, de fato. E comum ouvir relatos de pessoas em estagios
graves da doenca que ja ndo se lembram com constancia do nome das pessoas com as quais
convivem, ou mesmo dos seus proprios nomes, mas que em algum momento especifico, se
recordam do passado com uma clareza enorme.

Fiona tem seu momento. Ao ser internada em uma Instituicdo de cuidado, precisa
ficar um més sem receber visitas do marido Grant, essa é a politica do estabelecimento.
Quando Grant vai, finalmente, visitar a esposa, ela ndo se recorda muito bem de quem ele
é, e, para a decepcdo desse, esta se relacionando afetivamente com outro interno, o Aubrey.
As dificuldades financeiras da esposa de Aubrey fazem com que essa o retire da
instituicdo. Fiona fica desolada. No inicio consegue dizer que sente falta de Aubrey, mas

depois sua dor se torna cada vez mais difusa, formulada também com dados de decepcdes
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antigas com Grant. Esse decide procurar Aubrey e propiciar um encontro entre os dois para
que sua esposa melhore. Depois de um investimento grande para convencer a esposa de
Aubrey — que inclui uma estratégia roméantica — Grant consegue levar Aubrey até Fiona.
Ao entrar no quarto da esposa, para a surpresa de Grant, essa estd muito bem, recorda-se de
uma serie de eventos recentes e antigos, demonstra um afeto grande e marital por ele e
quando esse diz que trouxe Aubrey para vé-la, ela comenta apenas: “eu tenho um problema
para lembrar de nomes”.”

A memoria parece ser de um acesso mais instavel, no sentido de que em
determinados momentos algumas informagdes sdo lembradas com facilidade, como
também em outros momentos dados fundamentais da biografia sdo esquecidos. Isso ndo
significa que em individuos sem qualquer comprometimento cognitivo o acesso a memoria
também ndo seja contingente, ou seja, € de acordo com cada situacdo especifica que
determinados elementos da memaria sdo acessados e o raciocinio é composto.

Essa situacdo é muito bem descrita no romance ficcional Para sempre Alice, de
Lisa Genova (2007). Alice, professora de psicologia cognitiva em Harvard, comeca a
esquecer-se de muitas coisas em seu cotidiano, algumas delas mais graves do que poderia
ser tomado como comum. Na medida em que seu quadro vai se agravando, Alice encontra
dificuldades em manter um cotidiano comum de trabalho, isso porque se torna cada vez
mais complicado lembrar do topico de uma aula, ou de pessoas que acabou de conhecer, ou
mesmo de suas atividades diéarias. Essa descricdo dos esquecimentos e desorientacbes
diarias é recorrente nos relatos sobre a Doenca de Alzheimer; contudo, ha de se sublinhar
que 0s esquecimentos ocorrem de vez em quando, principalmente no comeco da doenca.
Né&o é em todos os momentos que Alice encontra problemas em se recordar do que precisa
para passar pelo seu dia de forma produtiva, o que faz com que a mesma demore a
reconhecer que essas falhas se constituem em algo continuo, caracteristico de uma doenca;
por esse motivo, também, seu marido tarda a associar 0s esquecimentos com uma doenga.

Lucinha passava por um processo parecido com esse. Odila nos contou um episodio
em que Lucinha dizia ter perdido seu terco e que precisava de um novo. Aquela a

confrontou, afirmando que o armério estava cheio de tercos e que ndo havia razdo para

"8Essa narrativa do momento de lembranca é comum a muitas produgdes artisticas sobre o Alzheimer, o titulo
em inglés “A moment to remember” é uma referéncia a esse momento do filme. Como relatado no capitulo 1,
existe toda uma composicao narrativa acerca do Alzheimer e essa constitui um elemento de drama ja bastante
comum.
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comprar outro. As duas entraram em conflito, até que Odila foi até o quarto e mostrou o
terco no armério. Lucinha continuou descrente, chegou a acusar a prima de ter colocado o
terco 14 enquanto ela ndo estava olhando. Esse esquecimento, seguido da atitude de
confuséo relativa a ele mesmo, é uma descri¢do bastante frequente dos dilemas de alguém
acometido pela Doenca de Alzheimer. Ndo obstante, em outra situagéo, cruzei sem querer
com Lucinha atravessando a rua quando j& estava hd um tempo afastada do CMI, me
reconheceu e combinamos um almogo; chegando a casa, Lucinha lembrou de comentar
com Odila que havia me visto, lembrou, ainda, de onde me conhecia e como
costumavamos conviver, e citou que haviamos combinado um almogo — como Odila me
relatou por meio de um telefonema posterior.

Os lapsos com a memdria dependem de uma série de motivos, muitos deles
possivelmente aleatérios. No inicio de sua doenca, Alice tinha dias magnificos em sua
producéo académica e intelectual, em outros ndo conseguia se recordar do tdpico da aula, a
qual havia dedicado as ultimas duas horas de seu dia preparando. Ouvi os/as profissionais
do CMI dizerem que em dias ou momentos nos quais 0 sujeito estava mais nervoso ou
irritado, os acessos a memoria ficavam ainda um piores, 0 que poderia explicar essas
variagoes.

Seja como for, os lapsos com a memdria ndo parecem se configurar como um
simples esquecimento linear de informagdes, como na metéafora do “apagador na cabeca”
de Sun-jin™®. N&o h& muitas indicacBes etnograficas que sugiram que o processo funcione
assim, as informacBes ndo sdo apagadas da memoria; ou ainda, ndo se trata de uma
memoria linear, da qual dados sdo perdidos de forma definitiva. Arrisco afirmar que
desvios na capacidade de manter a atencdo, ou lapsos na estrutura de pensamento parecem
ser causa de boa parte dos “deslizes” cometidos por pessoas com D.A.

Entendo que essa afirmacdo de que a memdria ndo é perdida de fato é muito
complicada de ser realizada. Contudo, se dados biogréficos agregados pelo cérebro séo
perdidos, como é possivel que em determinados momentos 0S sujeitos tenham
recordagdes? Informacéo perdida significaria, imagino eu, impossibilidade de acesso
futuro. Contudo, como observamos aqui, em determinados momentos especificos o sujeito
ndo s6 consegue acessar lembrangas acerca de seu passado, como é capaz de desenvolver

um raciocinio a partir delas.

™Consultar cap. 2.
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Talvez esse processo todo possa ser compreendido a partir da ideia de que nossa
interacdo com o mundo tenha sempre um aspecto contingencial. Como ja citado nesse
capitulo, de acordo com Merleau-Ponty (1945) nos relacionamos com o mundo por meio
da percepcao.

Tomando a perspectiva do autor de que ndo conhecemos e raciocinamos por meio
de uma reflex&o pura e a priori, nossas recordagdes ndo determinam nossa experiéncia e
nosso processo de pensamento e interpretagdo do mundo cotidiano. Para Merleau-Ponty
(idem): “perceber ndo é recordar-se”. Ndo agimos tendo como base apenas a memoria. A
memdria ndo é nossa principal fonte de relagdo com o mundo cotidiano, apesar de ser um
recurso fundamental. A memoria ndo € causa da percepgao, no lugar disso, € a percepgdo
que estimula a utilizagdo daquela.

Nesse sentido, a acdo e mesmo o raciocinio é contingente ao contexto da percepgao
de algo desencadeado na relagdo com o ambiente e com o outro. Ndo conhecemos por
recordacdo. N&o € como se fizéssemos uma associacdo direta entre um objeto que
observamos e o que j& anteriormente aprendemos sobre ele. Na perspectiva do autor, o
processo € contrério a esse — s6 retomo memorias de determinada coisa quando entro em
contato com dados do real, minha impressdo ndo é sempre a mesma, a percepcdo é
constituida em cada experiéncia com o real. Quando vejo um coelho, por exemplo, néo sou
capaz de percebé-lo porque quando tinha cinco anos vi um coelho e me explicaram o que é
iss0. Quando vejo um coelho percebo e conhego aquele coelho e retomo minhas memorias

para comparar ou analisar a percepgao:

Perceber ndo é experimentar um sem-niimero de impressfes que trariam consigo
recordacOes capazes de complementa-las, € ver jorrar de uma constelagdo de
dados um sentido imanente sem o qual nenhum apelo as recordacdes seria
possivel. Recordar-se ndo é trazer ao olhar da consciéncia um quadro de passado
subsistente em si, é enveredar no horizonte do passado e pouco a pouco
desenvolver suas perspectivas encaixadas, até que as experiéncias que ele resume
sejam como que vividas novamente em seu lugar temporal. Perceber ndo é
recordar-se. (MERLEAU-PONTY , 1945, p.48).

A memodria ndo é, entdo, um todo explicativo consistente. Os dados que adquirimos
durante nossa vida ndo formulam um sentido biogréfico de nossa existéncia por eles

mesmos. E nossa interpretacdo sempre delineada a partir de um estimulo original com a
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experiéncia que estamos vivendo em determinado momento que faz com que utilizemo-nos
de uma série de informacdes do passado para construir determinada perspectiva acerca do
mundo. Minha memoria e minha biografia ndo sdo um dado a priori que definem minha
percepcdo, elas fazem parte de uma série de possiveis sentidos que ao serem encaixados
pelo meu raciocinio formam uma perspectiva subjetiva.

Tal processo com a memoria depende de nossas capacidades cognitivas
fundamentais. As dificuldades em relacdo a capacidade de manter a atencdo em uma
conversa, ou mesmo em um processo de pensamento, desempenham um papel importante
na interagdo do individuo com as informacBes que possui e das quais se recorda no
momento de formular um raciocinio acerca do mundo ou acerca de si mesmo: “A atencao
ndo € nem uma associagdo de imagens, nem o retorno a si de um pensamento j& senhor de
seus objetos, mas a constituicdo ativa de um objeto novo que explicita e tematiza aquilo
que até entdo sO se oferecera como horizonte indeterminado” (idem, p. 59). A atencéo é
criadora de um processo perceptivo e reflexivo.

Levando em conta o pensamento do autor, o nucleo da andlise se da a partir da

contingéncia de cada processo perceptivo mediado por tudo o que somos quando

habitamos com nosso corpo temporalmente um mundo. Penso que as afirmagdes de

Merleau-Ponty abrem espaco para uma analise do raciocinio dos sujeitos com D.A. que
permite a reflexdo acerca dos caminhos pelos quais esses se utilizam e se orientam (ou
desorientam) pelos acessos continuos da memoria.

N&o se trata, assim, de uma analise baseada na ideia de uma memoria fixa, que
determina previamente nossa experiéncia com o mundo, nossas sensagfes e nosso

raciocinio. Mas sim, da percepcéo investida de nossa biografia enquanto sujeitos:

Se enfim se admite que as recordagdes ndo se projetam por si mesmas nas
sensacgOes, e que a consciéncia as confronta com o dado presente para reter
aqueles que se harmonizam com ele, entdo reconhece-se um texto originario que
traz em si seu sentido e o opbe aquele das recordacdes: esse texto é a propria

percepcao (idem, p.46).

Dentro de tal perspectiva, os danos causados no Alzheimer podem ser entendidos e

descritos a partir de suas consequéncias relativas a percepcéo dos sujeitos e aos usos que
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conseguem ou ndo fazer de suas recordagdes em cada situagdo. Adiante entro em detalhes

sobre essas diferengas perceptivas.

4.2Um Adendo sobre a Organicidade da Experiéncia ou da Experiéncia na

Organicidade

(...) haviam neur6nios na cabega dela, ndo muito distantes de suas orelhas,
sendo estrangulados até a morte, muito silenciosamente para que ela pudesse
ouvi-los. Alguns poderiam argumentar que as coisas estavam acontecendo téo
insidiosamente erradas que os neurdnios eles mesmos iniciaram eventos que
levaram a sua propria destrui¢cdo. Independente de como tenha sido, homicidio
molecular ou suicidio celular, eles foram incapazes de avisa-la o que estava
acontecendo antes de morrer®.

[tradugdo minha] (Lisa Génova, Still Alice).

Se o processo perceptivo depende fundamentalmente do corpo, me parece que faz
sentido refletir sobre a influéncia dos danos fisicos na experiéncia dos individuos. Afinal,
pensamos porque temos um cérebro, e temos como formular e acessar memorias pelo
mesmo motivo. Como ja discutido no capitulo “O Diagnostico: reflexdes acerca dos
Itinerarios”, a Doenga de Alzheimer pode ser definida como a morte de células neuronais,
as quais sdo as responsaveis Ultimas pelo funcionamento da atividade cerebral.
Dependendo da localizagdo dessas células perdidas, o dano se configura de uma maneira
especifica. Mas de que forma neurdnios sendo perdidos influenciam no processo descrito
acerca dos usos da memoria e do pensamento? Como, ainda, a perspectiva da contingéncia
acerca da experiéncia com o processo fisico pode ser combinada com reflexfes acerca do
processo organico? Poderia ser, também, o processo organico analisado em termos do que
é geral e do que é particular?

Em relagdo ao processo de pensamento, Damaésio (1996) afirma que esse é formado
por imagens. Ou seja, 0s estimulos cerebrais produzem imagens, baseadas em nossa
percepcdo direta, experiéncia, memoria e aprendizado. E por meio dessas imagens que o
pensamento se desenvolve — qualquer ideia, conceito ou simbolo é formulado no cérebro

como uma imagem. Essas ndo sdo guardadas pelo cérebro em forma de fotografias, ou

80« () there were neurons in her head, not far from her ears, that were being strangled to death, too quietly

for her to hear them. Some would argue that things were going so insidiously wrong that the neurons
themselves initiated events that would lead to their own destruction. Whether it was molecular murder or
cellular suicide, they were unable to warn her of what was happening before they died.” [citagdo original].
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miniaturas, mas sim como “constru¢des momentaneas, tentativas de réplica, de padrdes
que ja foram experienciados” (DAMASIO, 1996, p.128).

Tudo que aprendemos é guardado como um gatilho — ao necessitarmos de
determinada informacéo podemos dispor desse e re-formular a imagem em nossas cabegas.
“Todos possuimos provas concretas de que sempre que recordamos um dado objeto, um
rosto ou uma cena, ndo obtemos uma reproducdo exata, mas antes uma interpretagdo, uma
nova versdo reconstruida do original” (idem, p. 128). Na perspectiva do autor, o
funcionamento do cérebro permite que saibamos o meio de reproduzir determinada
imagem e obter uma recordacdo, ndo se trata, entdo, do armazenamento da imagem
original.

Para que esse processo ocorra, é necessario também determinado tempo de atencéo.
Em termos materiais, a atencéo significa que vérios circuitos focam no raciocinio durante a
sua ocorréncia. Damasio (idem) afirma que ndo se sabe exatamente como esse processo
ocorre de maneira integral e o que define as poténcias de sinapses que o tornam possivel.

Arrisco-me aqui a afirmar que se trata de um argumento parecido com o de
Merleau-Ponty (1945). Levando em conta essa explicacdo neuroldgica sobre a recuperacdo
e constituicdo do raciocinio por informacdes adquiridas ao longo da vida, penso que o
argumento de Merleau-Ponty (idem) acerca das utilizacbes contingenciais da memoria
pode ser defendido de forma mais refinada na medida em que compreende o substrato
material desse processo com as recordacdes. Uma forma de recolocar a afirmacdo da
sessdo anterior de que parece haver uma dificuldade em acessar informagdes e raciocinar
com elas é dizer que parece haver um problema em relacdo aos processos de pensamento
em si, que envolvem atencdo, padréo de sinapses e uma dificuldade em se dispor dos meios
para recordar de dados dispostos no cérebro.

Durante o pensamento temos, também, a capacidade de manter uma linha temporal
de raciocinio, recordamos do passado e planejamos um futuro. Ou seja, o cérebro acumula
informacGes baseado na nossa experiéncia, tem a capacidade de formular imagens sobre
tais informacOes e dispor de atengdo para que essas sejam produzidas, re-produzidas e
interpretadas.

Mas quem interpreta essas imagens? Como se forma a subjetividade? Como nos
tornamos um self ou um ser? Damasio (idem) brinca com a ideia de um homunculo no

cérebro observando-as, quase como se estivesse pesquisando em uma biblioteca para tomar
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decisOes acerca da vida. Obviamente, trata-se de uma anedota utilizada pelo autor, e 0
mesmo rechaga tal possibilidade. A questdo da subjetividade e da consciéncia sugere uma
discussdo mais aprofundada e envolve uma serie de posicionamentos tedricos e
disciplinares®’. E para ela os cientistas sociais também tém destinado muitas reflexdes a
partir de seus referenciais de analise.

Vale sublinhar que Damésio (idem) ndo esta sugerindo que o funcionamento do
cérebro substitua as conceituacbes do que vem a ser a mente, ou a subjetividade, ou a
consciéncia. Esse autor chega a propor uma ideia curiosa sobre a consciéncia e a
subjetividade, aludindo a uma espécie de “eu-neural” composto da experiéncia total dos
processos do sujeito. N&o obstante, assume que seu proposito fundamental ndo é o de
discutir a consciéncia. Damaésio (idem) esta analisando com bastante aten¢do o substrato
material, ou seja, a composi¢do organica de funcionamento necessaria para que uma mente
e uma consciéncia possam se constituir. Isso significa, precisamente, que esse substrato
ndo é a mente em si, mas sim o que é necessario para que essa se desenvolva.

Uma comparagdo interessante sobre esse processo é a de Hardware e Software. O
primeiro € a estrutura fisica fundamental que permite o funcionamento da méquina, trata-se
da arquitetura formada por elementos e pecas que ird dar base para os processamentos de

um computador. J& o software é a programacéo, com ela é possivel manipular, modelar e

81N&o pretendo entrar aqui em qualquer discussdo acerca da consciéncia ou da alma dos sujeitos, esse seria
um trabalho muito diferente da descrigdo acerca da experiéncia perceptiva com a deméncia e com o cuidado,
e ndo tenho disposi¢do para fazer qualquer definicdo sobre a existéncia de consciéncia ou alma dos sujeitos
com D.A. que conheci. Decidi ndo entrar a fundo nessa discussdo, além disso, envolveria um rebuscamento
acerca dela que ndo possuo. Julgo, contudo, que vale citar, a titulo de curiosidade do leitor (caso essa exista),
gue ha toda uma série de autores, filésofos, fisicos, neurologistas e até especialistas da area da computacéo,
estabelecendo reflexdes incansaveis e curiosissimas sobre o que poderia ser a consciéncia e como aborda-la
ao nivel da ciéncia. Um filésofo da mente bastante famoso nesse projeto, Daniel Dennett, compds uma
publicagdo acerca da mente e da consciéncia com outro renomado matematico e fisico, Douglas Hofstadter,
intitulada “Mind’s I: fantasies and reflections on self and soul”. Nessa publicagdo, li o seguinte trecho, que
me pareceu resumir bem os dilemas aos quais os autores estavam tentando se debrugar, e, além disso, achei
que dizia muito sobre a dificuldade em pensar objetivamente sobre ideia de consciéncia e alma: “What makes
you you, and what are your boundaries? Part of the answer seems obvious you are a centre of consciousness.
But what in the world is consciousness? Consciousness is both the most obvious and the most mysterious
feature of our minds. On the one hand, what could be more certain or manifest to each of us that he or she is a
subject of experience, an enjoyer of perceptions and sensations, a sufferer of pain, and entertainer of ideas,
and a conscious deliberator? On the other hand, what in the world can consciousness be? How can living
physical bodies in the physical world produce such a phenomenon? Science has revealed the secrets of many
initially mysterious natural phenomena — magnetism, or photosynthesis or digestion are in principle equally
accessible to any observer with the right apparatus, but any particular case of consciousness seems to have a
favored or privileged observer, whose access of any others — no matter what apparatus they may have. For his
reason and others, so far there is no good theory of consciousness. There is not even agreement about what a
theory of consciousness would be like. Some have gone so far as to deny that there is any real thing for the
term “consciousness” to name.” (DENNET, HOFSTADER, 1981, p. 7-8).
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ordenar o funcionamento do computador. Um ndo funciona sem o outro, e ambos adquirem
funcdes diferenciadas (apesar de relacionadas) para compor um todo.

O cérebro € entendido, entdo, como 0 aparato necessario para que a mente se
constitua. Nesse sentido, problemas relacionados com qualquer dos componentes cerebrais,
ou lesBes em sua estrutura, afetam diretamente determinadas operagdes mentais. Dentre as
afetacbes possiveis que danos na organicidade do cérebro podem trazer para a conduta
humana, estariam varias relacionadas ao comportamento social, ético e moral. Ou seja, 0s
raciocinios morais, €ticos, estéticos e de adaptacdo do comportamento dependeriam de
determinadas estruturas cerebrais para ocorrerem. O que néo significa, na tese de Damésio
(idem), que tais estruturas definem o comportamento humano. Ou seja, a afirmacdo ndo é
determinista, no sentido de que o DNA ndo carrega consigo de forma inata
comportamentos, habilidades e posturas éticas.

De acordo com o autor, o cérebro possui uma plasticidade, assim como o restante
do corpo humano, e é formado em grande parte na interagdo com o ambiente e com a
cultura. Essa afirmacdo ndo se refere apenas aos diferentes conteddos armazenados nos
diferentes cérebros, mas também ao fato de que a prdpria estrutura de funcionamento do
mesmo é constituida a partir da experiéncia. Nesse sentido, penso ser possivel afirmar que
0 cérebro é formado em sua carne pela experiéncia com o mundo que o corpo total no qual
est4 alocado habita.

E razoavel afirmar que o cérebro funciona por meio de padrdes de conexdes e de
poténcias sinapticas distribuidas nos sistemas cerebrais. Contudo, a questdo a que Damaésio

se propde responder € a de como tais padrdes e poténcias sdo estabelecidos no cérebro.

Em primeiro lugar, o autor afirma que esses ndo sdo definidos pelo genoma
humano: “o total da soma dos genes existentes nos cromossomos ndo especifica toda a

estrutura do cérebro”®?

(idem p.137). Nesse sentido, os genes definem uma boa parte das
especificidades estruturais do cérebro, contudo, o restante é determinado durante a
existéncia do organismo vivo ao longo do seu tempo de vida. Os circuitos que séo inatos se
localizam em regibes evolutivamente antigas do cérebro e sdo responsaveis pelos
mecanismos homeostaticos®® do corpo humano, sem os quais 0 mesmo nao funcionaria. As

fungbes mais complexas do cérebro se constituem durante a vida e ndo sdo inatas, apesar

A desproporcéo entre genes e numero de sinapses é enorme. Existem cerca de 100 mil genes e mais de 10
trilndes de sinapses. (DAMASIO, 1996).
8Série de mecanismos de auto-regulacéo do corpo para manter o organismo em equilibrio.
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de serem limitadas pelas regulacdes biologicas necessérias para manter o corpo vivo. Nos

termos do autor:

Assim, a medida que progredimos da infancia para a idade adulta, o design dos
circuitos cerebrais que representam nosso corpo em evolucdo e a sua interacao
com o mundo parece depender tanto das atividades em que o organismo se
empenha quanto da agdo dos circuitos biorreguladores inatos, & medida que os
Gltimos reagem a tais atividades. Essa abordagem sublinha a inadequacdo de
conceber o cérebro, comportamento e mente, em termos de natureza vesus
educacdo ou genes versus experiéncia. Nossos cérebros e nossas mentes nao sao
tabulae rasae quando nascemos. Contudo, também nédo sdo, na sua totalidade,
geneticamente determinados. A sombra genética tem um grande alcance, mas
ndo é completa. Os genes proporcionam a um dado componente cerebral, sua
estrutura precisa € a outro componente uma estrutura que estd para ser
determinada. (...) O perfil imprevisivel das experiéncias de cada individuo tem
realmente uma palavra a acrescentar ao design dos circuitos, tanto direta, como
indiretamente, pela reacdo que desencadeia nos circuitos inatos e pelas
consequéncias que tais reagbes tém no processo global de modelagdo dos
circuitos. (DAMASIO, 1996, p.140).

Ou seja, os padrdes das sinapses sdo influenciados e constituidos pela biografia dos
individuos, que se compde pela sua experiéncia com o ambiente e com a cultura. Ademais,
em alguns sistemas o processo de conformacéo do design dos circuitos vai se modificando
ao longo da vida e das experiéncias individuais. A estrutura cerebral ndo €, entdo, nem
definida unicamente pelos genes e nem fixada em alguma idade especifica.

E nesse sentido que Kitwood (1997) critica um conceito puramente organicista das
deméncias. Para o autor, existe uma tendéncia dentre os profissionais da saude de se
compreender a deméncia apenas como um declinio das fungdes cerebrais. Evidente que
ndo deixa de ser isso, mas o tipo de experiéncia que esse declinio vai causar depende de
cada individuo, de sua vivéncia com a doenga; e, além disso, de seu design cerebral
especifico. Baseado nas ideias de Damasio (1996), o autor faz a seguinte afirmacéo: “cada
rosto humano € tnico; assim como cada cérebro humano é” [tradu¢do minha] (KITWOOD,
1997, p. 18)®*. A analogia com o rosto humano é bem elucidativa do que acontece com o

cérebro. Sabemos que rostos tm uma estrutura basica, mas suas dimensoes e fei¢cdes sdo

8 “gach human face is unique; so is also each human brane” [citaco original].
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formadas pelo conjunto de influéncias genéticas e constituidas durante a vida — inclusive
com intervencdes estéticas mediadas pela cultura e pela tecnologia disponivel.

As consequéncias desses processos de formacdo levam Damaésio (1996) a afirmar
que apesar de existir uma estrutura bésica das atividades cerebrais, essa € preenchida e até
moldada pela experiéncia dos individuos. As interacbes com o ambiente e com a vida
social dos individuos ndo s6 proporcionam informagdes diversas para serem processadas,
mas, além disso, significam que o corpo é formado pela experiéncia. Além da experiéncia
com a organicidade ser particular, a propria organicidade tem varios aspectos contingentes.

De forma simplificada, acredito que uma interpretacdo possivel da tese de Damaésio
é que o cérebro seria a estrutura necessaria para que as operagdes mentais pudessem se
formar. Mas tais operagdes, dentre elas as que envolvem tomadas de decisdes, expresséo
dos sentimentos, comportamentos sociais, conhecimentos morais e éticos, etc. sdo
formuladas a partir da interagdo com a cultura na qual o individuo convive e na sua
interacdo direta com o ambiente. O corpo e o cérebro ndo sdo nem realidades
determinantes do comportamento, como nédo sdo nédo-realidades.

Para Damésio (1996) e Kitwood (1997), danos associados & organicidade do
cérebro influenciam o comportamento social dos individuos, mas de acordo com a
constituicdo especifica desse. Qualquer dano fisico ao cérebro pode significar perda de
informacdes, ou dificuldade em utilizar-se dessas. Contudo, tais contetdos sdo biograficos,
logo, a perda e as dificuldades associadas aos danos sdo, também, relativas ao sujeito.
Damasio concebe que esse tipo de afirmagdo pode representar uma ponte entre as ciéncias
humanas e as ciéncias bioldgicas.

Julgo que as explicacbes dadas acerca do funcionamento do cérebro e mesmo de
sua composicao estrutural tendo como base a genética e a experiéncia apresentam certa
proximidade com légica argumentativa da fenomenologia da percepgdo de Merleau-Ponty
(1945). O que Damésio (1996) argumenta em relacdo ao cérebro, baseando-se no que se
conhece acerca do mesmo em termos das neurociéncias, ndo estabelece uma definicdo de
fixidez orgénica, com a qual as andlises das relacdes sociais e intersubjetivas entre
individuos em determinado mundo ndo poderiam dialogar. Parece-me, no lugar disso, uma
concepgdo bastante proxima do que poderiamos chamar de corpo fenomenoldgico.

Talvez, como ja mencionado, os dados apresentados por Damésio (idem) possam

até servir como meio para refinar o argumento fenomenoldgico do corpo-experiéncia, dado
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que a experiéncia estd inserida na concepcdo bioldgica dos sujeitos e das andlises. Se
levarmos a sério o que Damasio (idem) afirma, assim como Kitwood (1997), devemos
assumir que o substrato material, ou seja, nossa realidade biol6gica ndo € de todo inata.
Essa é formada, modelada e modificada de acordo com a nossa experiéncia com o
ambiente e com a realidade social que nos cerca. N&o existiria, assim, uma diferenca
fundamental entre o que é influéncia da cultura no corpo e o que é de ordem
exclusivamente bioldgica. Trata-se, apenas, de um recurso argumentativo e binario de
separar o que seria de uma seara ou de outra.

O corpo experiéncia, nesse sentido, € um corpo materialmente imerso na
experiéncia. Parece-me, assim, que algumas reflexdes acerca do substrato material podem
refinar o argumento fenomenoldgico do corpo experiéncia, mesmo aquele que tomamos de
empréstimo para as analises das ciéncias sociais — por vezes de maneira abstrata. Essas
reflexdes sobre o substrato material podem dar cabo de explicar com detalhes o que vem a
ser a nocdo de corpo experiéncia, e auxiliar na analise do que acontece com os individuos
que vivem com algum dilema fisico.

Mais do que dar espago para a constituicdo bioldgica da experiéncia, tais reflexdes
sugerem que ndo haveria motivo para supor a existéncia de uma divisdo binéria entre
dilema fisico e vivéncia simbdlica relativa a determinados incomodos. Evidente que s&o
dois processos compostos de particularidades, inclusive relativas ao tipo de anélise
possivel. Contudo, sdo também dois espectros de observacdo e de argumentacdo acerca de
um mesmo fendmeno.

Penso que na andlise proposta aqui ndo ha necessidade em se utilizar de um “corpo
texto” para refletir sobre a experiéncia social e cultural dos individuos com seus corpos. O
corpo experiéncia/corpo fenomenolégico esta imbuido de simbolizagdes, assim como de
carnes, fluidos e horménios. N&o se trata de afirmar que a analise é de uma coisa s6, mas
que ao pensar na realidade, essa se constitui de um emaranhado de coisas tdo complexo

que os limites entre carne e sentido, caso existam, ndo podem ser tdo claros ou estaticos®

®Todas as vezes que penso nos limites que d&o base aos recursos binérios de explicacdo do mundo, como
mente X corpo, materialidade X consciéncia, natureza X cultura, ndo deixo de lembrar de um argumento de
Derrida acerca dos limites entre humanos X animais. Derrida (2002), ao refletir sobre sua condigdo de
animal, sugere que antes de se desenvolver uma discussao acerca das diferencas entre humanos e animais,
seria fundamental atentar para a construcdo das fronteiras entre um e outro. Essas se relacionam a um
contexto histérico amplo e a relagdes de poder que deveriam ser inseridas na analise. Ademais, tais
fronteiras, por demais rigidas, simplificam uma série de possibilidades analiticas. O autor ainda propde que
toda essa construcdo das fronteiras entre o que é do reino dos animais e 0 que é do reino dos humanos se
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na composicdo das analises. Ndo quero afirmar que cada um desses aspectos ndo seja
diferenciado e suponha abordagens especificas, dotadas de conhecimentos disciplinares
particulares, mas ndo me parecem andlises excludentes. Penso que sdo dois espectros
vélidos e possivelmente complementares de leitura da situacéo.

J& afirmava Merleau-Ponty (1945, p. 230) que ao tratar da esséncia perceptiva:
“nem o corpo nem a existéncia podem passar pelo original do ser humano, ja que cada um
pressupbe o outro e jA que o corpo é a existéncia imobilizada ou generalizada, e a

existéncia uma encarnacao perpétua.”

4.3 Corpo X Mente: dilemas do corpo na deméncia
A alma respira através do corpo, e o sofrimento, quer comece no corpo ou huma
imagem mental, acontece na carne.

(Antbnio Damasio; O Erro de Descartes).

Além dessa relacdo 6bvia com o corpo na andlise relativa aos danos no cérebro,
existe ainda um aspecto relacionado com a maneira como a deméncia tem consequéncias
para o corpo de maneira mais geral. Afora as deméncias que tem como efeito problemas
com o controle dos movimentos — como a doenga de Parkinson — € muito comum que se
associe deméncia a dificuldades em relagdo ao raciocinio, sem se refletir sobre processos
com o corpo de maneira mais ampla.

No capitulo “O Diagnostico: reflexdes acerca dos itinerérios”, relatei que D.
Clarisse percebeu que algo estava errado porque parou de sentir o cheiro das coisas. Um
dos seus sentidos fundamentais que orientava a sua percepcdo estava afetado. O olfato
prejudicado a atrapalhava de vérias maneiras, ela ndo conseguia sentir o cheiro das plantas
do jardim ou saber se estava passando perfume demais. Determinado dia, deixou a comida

queimar, ndo porque esqueceu que cozinhava, mas porque ndo conseguiu se basear no

baseou em uma ideia de animal genérico, que significa tudo que esta associado a natureza. Mas o termo
animal, assim utilizado, ndo significa nada. De que animal se estd falando, afinal? Um tipo de quimera
imaginaria embasa uma série de argumentos sobre a humanidade e a animalidade, supondo que as fronteiras
entre ser um gorila e ser um humano sdo as mesmas que entre ser uma lesma e ser um humano, por exemplo.
A proposta de Derrida é de ndo abandonar o recurso argumentativo de se refletir acerca das diferengas e
oposicdes — afinal esse é uma das principais ferramentas de boa parte das ciéncias. No entanto, sugere que se
reflita sobre as fronteiras e os limites que opdem uma coisa e outra, reconhecendo essas fronteiras como
construidas historicamente, buscando por essencialismos que empobrecam as possibilidades analiticas e
flexibilizando limites. Julgo que é uma inspiracdo interessante ao se abordar qualquer tipo de argumentagéo
construida por pares de opostos.
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cheiro para saber o ponto certo do prato que estava fazendo. Em outro dia, ndo percebeu
que o fogo havia apagado e que o gés continuava aberto. Além de que seu paladar para
temperos estava bastante comprometido. Sua relagdo com o mundo cotidiano estava
diferente, a sua percepgdo desse havia mudado. O sintoma de D. Clarisse que mais Ihe
incomodava era uma mudanca relacionada diretamente com um de seus sentidos que lhe
permitia perceber.

Achava particularmente curiosa a relacdo que D. Bérbara tinha com a sua
deméncia. D. Bérbara possuia poucos problemas com sua memdria, era muito atenta as
situacdes e tinha um raciocinio rapido e bastante perspicaz. Era sempre quem se irritava
mais com as repeticdes das historias dos aventais, por exemplo. Quando Ihe perguntavam
qual era a sua cor, falava alto e em determinados momentos sem paciéncia: “é azul, porque
eu amo o mar!”. No entanto, todas as vezes nas quais ela precisava realizar alguma
atividade que envolvia leitura ou movimentagdo fisica, demonstrava uma dificuldade bem
maior do que a dos outros componentes do grupo.

D. Bérbara tinha uma peculiar dificuldade em conseguir interpretar os nimeros.
Isso ndo acontecia por qualquer déficit na sua formac&o, dado que possuia Ensino Superior
Completo. Além disso, ndo era o caso de ela ndo conseguir distinguir os nimeros: ao
observar o nimero 13 na cartela do Bingo, por exemplo, via 0 1 e 0 3, mas ndo associava
esses com o nimero 13. Lembro de um dia no qual estdvamos jogando e isso aconteceu.
Bérbara sempre precisava de ajuda para jogar e nesse dia a estagiaria ao lado dela
aguardou um pouco mais para testar se ela acharia 0 nimero anunciado sem auxilio.
Barbara olhou para o nimero 13, mas estava em duvida, entdo indagou: “é esse?”. A
estagidria tentou auxiliar D. Barbara perguntando: “que nimero é esse?”. D. Barbara sd viu
0 numero 1; entdo a estagiria perguntou: “e esse aqui do lado?”, Barbara: “acho que € o
trés”. A estagiaria, entdo, olhou para ela e disse “entdo, que nimero forma?”, ela
respondeu: “acho que o treze, € o treze, né?”.

Bérbara reclamava muito dessa sua dificuldade com a visdo. Véania nos contou que
levou a mée ao médico oftalmologista e fizeram todos os testes possiveis com ela sem
nenhum resultado conclusivo, aparentemente D. Barbara ndo tinha nenhuma dificuldade
com a visdo relativa ao seu aparelho ocular. Ela mesma contou que foi até o médico, e que
ndo acharam nada; em sua opinido, contudo, isso era muito estranho, porque algumas vezes

ela via tudo “dobrado”; “como se tivessem dois de cada pessoa”.
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Essa dificuldade ficou bastante evidente em uma atividade que envolvia o desenho
de um reldgio. Na primeira parte da atividade, as pessoas eram indicadas a desenhar um
reldgio por conta propria. Todas elas, com exce¢do de D. Julia, tiveram algum problema
em lembrar-se da fungéo dos ponteiros, ou dos quatro numeros principais. Confesso, ha
muito ndo tenho reldgio de ponteiros e percebi que teria dificuldades parecidas com as
pessoas com D.A. que estavam tentando fazer o desenho. Mas D. Barbara ndo obtinha
sucesso por outros motivos. Primeiro, ela ndo conseguia desenhar um circulo ou qualquer
circunferéncia torta que o fosse. A forma com a qual segurava o l&pis demonstrava algum
tipo de desorientacdo, poderia ser comparada a uma pessoa destra tentando desenhar com a
mao esquerda. Também encontrava dificuldades em posicionar o lapis no papel para
realizar o desenho, em alguns momentos esse ficava acima do papel, em outros nédo
conseguia seguir uma orientacdo Unica. Barbara ndo conseguiu desenhar o relégio sé e
ficou bastante frustrada com isso, dizia: “fiz uma bagunca danada e ndo consegui fazer
nada”. De fato, uma boa descri¢éo do desenho.

No segundo momento, a proposta era de copiar o relégio que a mediadora havia
feito no quadro, nessa etapa as outras integrantes do grupo tiveram uma facilidade maior —
apesar de Lucinha ndo conseguir dimensionar bem os ponteiros. Mas D. Barbara ainda ndo
acompanhava a dindmica. Fez o circulo, mas quando foi escrever os numeros, alguns
ficaram fora desse, outros muito para o meio dele. Barbara ainda desenhou o niimero “trés”
pelo contrario, o que fez com que esse parecesse um “cinco”. Curioso que conseguiu
perceber que o desenho estava errado, disse: “gente, fui fazer o trés e fiz foi 0 cinco”. Sabia
que ndo estava conseguindo acompanhar o desenho do quadro, via que seu relégio ndo
tinha as dimensdes que deveria, e, assim sendo, conseguia ver e julgar o desenho, mas nao
dava conta de reproduzi-lo.

N&o era s6 D. Bérbara que possuia dificuldades com a visdo e a escrita. Odila
contou que Lucinha sempre teve a letra muito bonita, mas que agora estava comegando a
escrever de forma cada vez mais torta e com a letra muito pequena, quase incompreensivel.
Odila disse que comprou um caderno de caligrafia para que Lucinha treinasse com ele, mas
ela ndo conseguia realizar a escrita e acabava ficando bastante irritada com aquela tarefa.

A irritagdo com a impossibilidade de realizar coisas banais com o corpo era muito
presente na fala de D. Barbara. Um dia nos contou sobre uma tentativa de realizar uma aula

de hidroginastica na academia. Foi uma tarefa muito decepcionante para Bérbara, ndo
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conseguiu acompanhar nenhum dos movimentos que a instrutora propunha. Disse-nos que
a musica era alta demais, a instrutora gritava muito, e a0 mesmo tempo em que estava
prestando atengdo nessas duas coisas, precisava entender oS movimentos que a mesma
sugeria — que eram performatizados de forma muito rapida na perspectiva de D. Bérbara.
Disse-nos que ficou na 4gua, sem conseguir acompanhar nada “me sentindo uma panaca la
no meio”. Ainda adicionou & sua fala: “vocé sabe o que é tentar fazer uma coisa e néo
conseguir? E horrivel isso”. Decidiu que néo iria frequentar mais nenhuma academia,
naquele periodo ela passeava com o cachorro e estava satisfeita com esse exercicio. Até
porque o cachorro ndo reclamava do ritmo dela na caminhada, o que sua irmd, por
exemplo, fazia sempre que a acompanhava.

Apesar de D. Bérbara ser o exemplo mais chamativo de como o corpo estd
inseparavelmente ligado ao cérebro, e que essa divisdo ndo tem um sentido pratico na
experiéncia com a perda de neuronios, essas confusdes envolvendo o corpo sdo comuns em
outros casos. Natélia nos contou que Arthur sempre teve uma destreza fisica
impressionante na pratica de esportes, mas que certo dia estava jogando ténis com o
marido e percebeu um movimento muito estranho dele. A bola que ela langou ao encontro
dele estava muito alta. Natélia esperava que Arthur pulasse para cima e movimentasse o
brago da raquete para defender a bola, mas ndo foi isso que o marido fez. Arthur jogou o
corpo inteiro para traz, acompanhando o movimento da bola, com isso levou uma queda e
ndo conseguiu acertar a bola. Dado o histérico de Arthur com o jogo de ténis, Natélia logo
notou que esse era um movimento estranho do marido.

Natélia ainda percebeu que o Arthur apresentava essa dificuldade em outros
momentos. N&o conseguia mais fazer musculagéo na academia sem o acompanhamento de
um personal treiner que lhe indicasse em detalhes todos os movimentos que deveria fazer.
Caso ndo tivesse esse auxilio, Arthur se atrapalhava muito em relacdo a como se utilizar
dos aparelhos da academia e ao tipo de movimento que deveria fazer.

Os “sintomas” que se revelam fisicamente séo pouco abordados no CMI, apesarem
de serem a razéo de boa parte das reclamagdes tanto das pessoas com Alzheimer como de
suas cuidadoras. Talvez a consequéncia mais discutida dessas confusdes com 0 corpo seja
a habilidade de dirigir. Os/as familiares sdo logo aconselhados/as a ndo permitirem mais
que seus parentes com Alzheimer dirijam. 1sso porque representam um risco tanto para si

mesmos, como para outras pessoas. Essa indicagdo ndo é feita apenas porque esses podem
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perder-se nos trajetos, mas porque muitas informagdes sdo necessarias de serem lembradas
e processadas a0 mesmo tempo para se tomar a direcdo de um carro. E, talvez mais do que
isso, o raciocinio referente aos movimentos do corpo pode estar comprometido.

A relacdo das confusbes no corpo também se apresenta em uma dimensdo mais
fisiologica e que envolve o auto-cuidado. A esposa de Seu Olavo, por exemplo, estava
tendo dificuldades em interpretar os sinais que seu corpo dava quando essa sentia vontade
de ir ao banheiro. Ou talvez estivesse tendo dificuldades com o préprio sentir. Dizia ao
marido que queria defecar, mas ao chegar ao toalete, a vontade ndo se refletia em agéo.
Algumas vezes estava na verdade com urgéncia de urinar e o marido precisava mediar o
processo para que a esposa conseguisse fazer alguma coisa. Outras vezes ndo estava
precisando atender a nenhuma demanda fisiologica, mas de alguma forma tinha sentido
que sim.

Heloisa Seixas, no relato da doenca de sua mée, lembra de um episédio em que a
mesma dizia que estava com prisdo de ventre. Sentia algo errado com seu corpo e afirmava
que ndo ia ao banheiro ha mais de uma semana. Heloisa chegou a levar a méae até o
médico, esse passou um remédio, mas a mae continuava reclamando. Ao conversar com as
cuidadoras, descobriu que a mée estava fazendo suas necessidades de forma normal e que a
prisdo de ventre, apesar de sentida, ndo podia ser verificada.

Lembro também de uma reunido na qual uma cuidadora do marido que ja vivia
acamado h4 muitos anos explicou como estava sendo dificil para 0 mesmo defecar. Na
opinido dela, era como se ele tivesse esquecido do que precisava fazer. Ja haviam tentado
mudar a alimentacdo, enriquecé-la de fibras e ainda optar pelo uso de laxantes. N&o
adiantava, o marido ndo conseguia defecar. O médico até sugeriu certo procedimento pelo
qual um tipo de supositério era inserido e as fezes eram drenadas do corpo. Ela estava
receosa porque ja havia feito isso antes e em sua opinido é uma técnica muito invasiva e
dolorosa. Outra cuidadora indicou um tipo de massagem que havia aprendido em um
curso. Trata-se de sentar o sujeito em uma cadeira de banho, pegar o chuveirinho, regula-lo
para a agua morna, e fazer a &gua jorrar a partir do inicio da lombar. Além da 4agua, ela
indicou que se fizesse uma massagem deslizando a mao no sentido da lombar para o coxix
— imitando assim o movimento de descida que seria de sabedoria béasica do intestino.

Retomando a metéafora da cebola sugerida pela coordenadora da rea de psicologia.

Talvez nesses casos a camada da cebola afetada seria o nicleo duro da aprendizagem
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infantil. Nesse sentido, o corpo também possuiria um tipo de memdria apreendida acerca
dos seus processos e as afetacfes do cérebro teriam consequéncias diretas sobre essa
aprendizagem bésica, fazendo com que os sujeitos se esquegcam de como defecar ou
deglutir, por exemplo.

Mas, a D.A. pode acarretar ndo somente a perda de um tipo de capacidade
apreendida em relagdo ao proprio corpo, como também uma confusdo geral em relagdo ao
sentir. A unidade perceptiva, assim, é influenciada diretamente pela experiéncia com a
doenca. A andlise dessa experiéncia com a doenga passa, entdo, fundamentalmente pelo
entendimento desses particulares perceptivos.

Nesse sentido, a modificacdo acerca da percepcdo estd nas dimensdes do proprio
sensivel. De acordo com Merleu-Ponty (1945), o sensivel ndo é somente aquilo que se
apreende com os sentidos de maneira instrumental, o aparelho sensorial ndo é mero
condutor, mas sim aquele que constitui a percepgdo. Habitamos o mundo cotidiano com
um corpo e somos capazes de nos relacionar com 0 mesmo e com 0S outros porque somos
um corpo.

Para esse autor, nossa experiéncia com 0 mundo néo se estabelece a partir de um
“cogito” puro, que esti preso em determinado corpo. Se é a partir de nosso aparelho
sensorial que percebemos o mundo, todo o conhecimento desse é mediado por nossa
experiéncia perceptiva inicial, alocada diretamente no nosso corpo. O corpo é nosso nucleo
significativo. Nele se estabelece a relagcdo fundamental entre esséncia e experiéncia — com
ele interagimos com o ambiente e por meio dele somos capazes de compor uma realidade.

O autor ndo esta afirmando que nossa experiéncia esta constituida previamente por
nossa realidade fisiologica e somente dessa. Mas sim que o fato de existirmos a partir de
um corpo humano com estruturas perceptivas fundamentais € algo que define
profundamente nossa experiéncia e o que somos capazes de conhecer. Para Merleau-Ponty

(1945, p. 203):

Se nosso corpo ndo nos impde, como faz ao animal, instintos definidos desde o
nascimento, pelo menos € ele que da a nossa vida a forma de generalidade e que
prolonga nossos atos pessoais em disposicdes estaveis. Nesse sentido, nossa
natureza ndo é um velho costume, ja que o costume pressupde a forma de

passividade da natureza. O corpo é nosso meio geral de ter um mundo.
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Dessa forma, na medida em que os dilemas com a deméncia afetam os aparelhos
sensoriais, influenciam também e fundamentalmente a unidade perceptiva. A deméncia
incide, entdo, na constituicdo da percepcéo e, consequentemente, na forma de conhecer e
de “se ter um mundo”. As dificuldades em estabelecer um raciocinio podem ser sentidas na
carne antes mesmo de serem percebidas como alguma dificuldade cognitiva puramente
reflexiva, ou baseada em processos reflexivos.

Apesar de ter gostado muito da analise de Kontos (2007) — citada na introdugéo
desse capitulo — e principalmente de sua intencdo de levar em conta o corpo na analise, ndo
me senti confortavel de utiliz&-la como referéncia principal por alguns motivos. Primeiro, a
leitura realizada por ela acerca do papel instintivo do corpo me parece bastante incompleta
dentro da perspectiva de Merleau-Ponty (1945), e o trecho citado acima elucida o motivo.
A palavra instinto ndo d& conta do que o autor afirma acerca do corpo e da percepgao pre-
objetiva, 0 autor ndo se utiliza dela, inclusive. Fala sim, em uma estrutura de composicao
geral que configura nossa percepgao, temos um mundo a partir de um corpo humano, mas
ndo por meio de nossos instintos. Ademais, 0 corpo experiéncia ndo € fixo, ou composto
de conhecimentos adquiridos em determinada época, € um corpo em constante afetagdo e
constituigdo com o mundo.

Também ndo me parece, dado os exemplos desse capitulo, que levar o corpo a sério
na analise é pensar que ele guarda consigo um conhecimento de ordem primitiva e
socioculturalmente incrustado que ndo € afetado pela deméncia e que isso nos possibilita
defender a existéncia de um self das pessoas com deméncia. Ao pensar acerca da
percepcdo dos individuos e de sua relagdo com o mundo, julgo importante analisar as
dificuldades que a deméncia representa nessa dimenséo do corpo.

Além disso, discordo da critica acerca do trabalho de Kitwood (1997). Em primeiro
lugar, levar em conta o viés interativo do cuidado ndo significa que o autor se compromete
a fundo com todos os preceitos do interacionismo simbdlico. N&o entendo também os
motivos para Kontos (2007) acusar Kitwood (1997) de n&o levar em conta o corpo na
analise, ja que uma das ideias principais desse autor € que o paradigma organicista da
deméncia seja substituido pelo que ele chama de paradigma “ethogenic” — que se pretende
a uma andlise que abarque o que ocorre organicamente com oS sujeitos e 0 que ocorre no
nivel da experiéncia, ambos com a mesma importancia na analise da experiéncia da

deméncia e do cuidado.
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Talvez Kontos (2007) esteja afirmando que as relagdes do corpo integral que
experimenta um mundo deveriam tomar mais espaco na analise, ndo s a partir de sua
organicidade ela mesma. Se for assim, concordo com ela e compreendo o incomodo dessa
autora com a abordagem de Kitwood (1997). Esse autor também supde que a experiéncia
compde a organicidade, mas concordo que ndo leva tal nocdo para a analise de suas
pesquisas com 0s sujeitos. Ndo obstante, nesse ponto me parece que Kontos (2007) faz
algo muito parecido com a sua critica, no momento em que define o corpo como dotado de
uma capacidade perceptiva inabalavel, esse se distancia da analise em si e se transforma

apenas em um conceito genérico.

4.4 InteragOes Subjetivas entre Cuidadoras e Pessoas com Deméncia
Se tomarmos como base a analise fenomenoldgica tendo em conta a unidade
perceptiva — como venho tentando fazer — € valido ainda pensar nas relacbes possiveis que
sdo estabelecidas entre pessoas com Alzheimer e as suas cuidadoras também nesses
termos. De acordo com Merleau-Ponty (1945) o eu que percebe e estd em determinado
mundo com o seu corpo tem a possibilidade de acessar o outro, saber dele e se relacionar

com 0 mesSmo:

Até hoje o cogito desvalorizava a percepcdo de um outro, ele me ensinava que o
Eu s6 é acessivel a si mesmo, ja que ele me define pelo pensamento que tenho de
mim mesmo e que sou evidentemente o Unico a ter, pelo menos nesse sentido
Gltimo. Para que outro ndo seja uma palavra v, é preciso que minha existéncia
nunca se reduza a consciéncia que tenho de existir, que ela envolva também a
consciéncia que dele se possa ter e, portanto, minha encarnagdo em uma natureza
e pelo menos a possibilidade de uma situacdo histérica. (MERLEAU-PONTY,
1945, p. 9).

De acordo com Schutz (1964), a capacidade que os individuos tém de compreender
e interagir uns com os outros e a forma como 0s mesmos fazem isso constitui objeto da
analise para as ciéncias sociais. Na vida cotidiana, os sujeitos se relacionam entre si
tomando como certo que séo capazes de compreender 0s motivos uns dos outros e assim
dar sentido para suas agOes. Isso se da porque compartilham de um espaco e vivem em

determinado tempo. Em suma, compartilham de um mundo cotidiano.
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Para esse autor, as interages que Se estabelecem “cara a cara” sdo compostas por
essa interpretacdo acerca dos motivos do outro e do entendimento de que ambos possuem
uma subjetividade. A relacdo desse tipo ocorre quando levo o outro em consideracdo
enquanto um ser composto de Self assim como eu. Schutz (idem) chama isso de relagdo
baseada em Thou-orientation. Nunca sou capaz de ter uma experiéncia pura em relagéo a
outro Self, mas nesse tipo de orientagdo tenho uma experiéncia do outro altamente baseada
na sua concretude e especificidade. Quando ambos os sujeitos se colocam em uma relagdo
dessa forma, € composta a interacdo do tipo We-relation. Nas palavras do autor, 0 processo

se da da seguinte maneira:

O processo pelo qual eu apreendo a vida consciente do outro é necessariamente
um processo em minha propria vida consciente. Sou eu quem interpreto as
palavras como signos em um sentido objetivo contextual e como indicadores de
suas intencdes subjetivas. O simples fato de que eu seja capaz de fazer isso, no
entanto, pressupde minha experiéncia acerca de outro self enquanto meu par, que
compartilha de experiéncias comigo em uma comunidade contemporanea de
espaco e tempo; isso pressupde uma ‘we-relation’ pura®. [traducdo minha]
(SCHUTZ, 1964, p. 26).

Entendo que o processo de interagdo entre as cuidadoras familiares e as pessoas
com D.A. seja baseado em interpretacdes intersubjetivas entre ambas, como em qualquer
relacdo social “cara a cara” entre dois individuos (SCHUTZ, 1964). Ambas compartilham
de um mundo comum e acessam a informacOes parecidas. Contudo, com a D.A., as
limitacbes do entendimento do outro vdo aumentando significativamente. Como foi
descrito na andlise desse capitulo, os caminhos de raciocinio e as disposi¢fes de
informacdo para se chegar a uma conclusdo, ou mesmo para se pensar, sd0 mais
inacessiveis ao outro. Além disso, a composicdo da percepcao esta se modificando.

Herskovits (1995) afirma que o fato de ndo entendermos as intengdes
comunicativas dos sujeitos com deméncia, ndo significa que esses ndo tenham motivagdes

de pensamento, ou mesmo que ndo estejam, de alguma maneira, tentando estabelecer

®The process by which | apprehend his conscious life is necessarily a process in my own conscious life. It is
I who interpret the words as signs in an objective meaning context and as indications of his subjective
intentions. The very fact that I can do so, however, presupposes my experience of the other self as a fellow-
men who shares experiences with me in the ongoing community of space and time; it presupposes the “pure”
We-relation” [citacdo original].
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alguma comunicagdo. Talvez o processo dessas se torne cada vez mais particular e
diferenciado da vivéncia de alguém dotado de toda a capacidade cognitiva e cerebral e isso
atrapalhe o entendimento dos motivos desses individuos. 1sso ndo significa que em varios
momentos a interpretacdo desses (ainda que sujeita a erros maiores) ndo seja realizada,
principalmente na relacdo proxima que é a relacéo de cuidado.

Na histdria a qual relatei acerca da minha interagdo com Lucinha, fiz alguma
referéncia ao fato de que nossa dindmica era parecida com uma relacdo social em termos
gerais. Ambas estdvamos fazendo interpretacGes acerca uma da outra, conseguiamos fazer
isso porque compartilhamos de um universo de sentido em termos gerais, de experiéncias
com determinado mundo e, ainda, de uma estrutura bésica de configura¢do do corpo que
delineia nossa capacidade perceptiva.

Contudo, temos nossas contingéncias perceptivas. No caso de Lucinha, e de outras
pessoas que possuem alguma deméncia, a sua composi¢do perceptiva encontra
particularidades que tornam a nossa interacdo mais dificil do que seria com um sujeito
“normal”. Minha interpretacdo de seus possiveis motivos, raciocinio e acgdes é
consideravelmente mais complicada, assim como o processo dela pode ser mais moroso.
Continuamos partilhando um mundo fisico e de sentidos, mas ndo mais de um processo de
raciocinio tdo parecido, até porque a nossa constituicdo fisica pode ser bastante diferente
em termos de neurdnios e de hormonios.

Quando Arthur chega a conclusdo de que sua esposa deseja mudar-se para viver
uma historia roméantica com Chico Buarque, continua baseando sua interagdo com a esposa
em assuntos que sdo comuns a vivéncia deles, continua compartilnando de simbolos com
ela e julgando que a informacéo acerca de uma possivel traicdo pode desestabilizar a
relacdo marital entre os dois. Mas existe algo no raciocinio de Arthur que confunde
Natélia.

No momento em que nos contou a historia, Natélia refletia sobre como o marido
poderia ter chegado a tal concluséo, entendia que a confusdo dele se relacionava com a
doenca e decidia ativamente ndo entrar em nenhum conflito com o marido; como, por
exemplo, dizendo a ele que seu raciocinio era absurdo. Pelo contrério, optou por esperar
que o marido esquecesse dessa conclusdo no outro dia, para que pudessem decidir sobre a
mudanca para o Rio de Janeiro sem precisar discutir uma questdo que ndo fazia parte da

lista de prds e contras que Natélia estava disposta a levar em conta.
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Natélia compreendia que havia um limite na interpretacéo possivel do pensamento
de Arthur e agia para com ele informada desse limite. Isso se relaciona com o conselho
difundido de que “é a doenca falando” e ndo a pessoa. A condicdo do entendimento de que
existe uma doenga e que essa modela comportamentos, pode ndo funcionar apenas da
forma discutida no capitulo “O Diagnostico: reflexdes acerca dos itinerarios” — uma
maneira de despersonalizar o sujeito atribuindo & doenga a capacidade de entidade que
toma o lugar desse e assume as motivacOes de sua acdo. Ndo me parece que Natélia tenha
interagido com a doenca e ndo com seu marido, mas que no lugar disso levou em
consideragcdo como 0 sujeito que é seu marido agora tem algo na constituicdo de sua
subjetividade que é consideravelmente diferente da dela, e que suas interacdes para com
ele exigem um tipo de compreensdo e interpretacdo baseadas nessas particularidades.

Natélia sabe como agir com o marido e decide por interpretar seu comportamento
de uma forma e ndo de outra, porque conhece determinadas informacdes acerca da Doenca
de Alzheimer e essas a nutrem de sentidos na interpretacdo do outro que é seu marido.
Assim sendo, o que ela aprende e formula na interacdo com o CMI media a sua relagéo
com seu marido.

Mas, muito além disso, age com Arthur baseada em uma convivéncia muito
proxima com esse sujeito que além de ser seu esposo, vive hd um tempo com a D.A.
Natélia sabe interpretar os desejos e a¢des do marido por motivos outros, proprios daquela
relacdo, que ndo é mais apenas uma relacdo marital, mas uma relacéo de cuidado.

A relacdo de cuidado é de uma ordem imensamente intima. Schutz (1964) afirma
que existem niveis que definem as nossas relacbes com os outros. A interacdo que
estabelecemos com nossos parceiros roméanticos, com nossa familia e com amigos é
diferente da relagdo que temos com o policial com o qual precisamos conviver em alguma
situacdo especifica de nossas vidas. No primeiro tipo, nossas interpretacdes acerca do outro
estdo nutridas de um conhecimento muito maior das motivagdes daquelas pessoas. No
segundo caso, conhecemos 0s motivos do outro apenas em termos mais genéricos.

Assim sendo, a interacdo de cuidado entre familiares € uma relacdo proxima e
intima. Se pudéssemos estabelecer intensidades em relacdo ao nivel de “intimidade das
relagdes intimas” que desenvolvemos no nosso cotidiano, a relagdo de cuidado de uma
pessoa com a qual j& existe uma familiaridade prévia estaria em um nivel de intensidade

bastante elevado. O conhecimento dos motivos do outro ndo sdo apenas baseados em
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demandas interativas pontuais, esse precisa ser atendido mesmo quando ndo sabe elaborar
acerca do que necessita ou deseja. Para cuidar, é fundamental entender o outro mesmo sem
compartilhar minimamente de uma condigdo perceptiva. Ademais, ndo é preciso apenas
entender o outro, seus motivos e raciocinios, mas sim cuidar dele, dar conta de sua vida e
de suas decisoes.

O outro depende da atencdo da cuidadora para viver seu cotidiano. Ndo conta com
0 apoio da sua cuidadora apenas porque o que essa faz facilita a sua vida, ndo partilha uma
vida e uma casa com essa cuidadora podendo viver sem o seu auxilio. A cuidadora também
ndo esta fazendo simplesmente um favor que foi solicitado pela pessoa com D.A. A pessoa
com deméncia precisa do cuidado e depende desse.

A relagéo social estabelecida toca, entdo, a dependéncia. Dado que a interagdo com
0 outro é mediada por interpretacdes dificultadas pelas diferencas perceptivas entre
cuidadora e pessoa com Alzheimer, a cuidadora se esforga muito mais no sentido de
compreender 0s possiveis lapsos de raciocinio, 0s motivos que levaram ao inicio de uma
acdo, e assim por diante. A cuidadora é, em algum sentido, a mediadora da interagcdo do
sujeito com o mundo externo, organiza seu cotidiano, e, ndo raro, complementa seus
raciocinios.

Além disso, a cuidadora interage fazendo projecGes constantes acerca do que o
outro com Alzheimer precisa, 0 que ele quer e como ele se sente. Faz isso tendo como base
0 que seu familiar era antes da doenca, como tem se portado desde que estd com a doenga e
em sinais outros, de ordem afetiva, bastante presentes na interacdo intima que é o cuidado.

Seu Olavo, no cuidado com a esposa, precisava interpretar as vontades fisioldgicas
dessa. Como ja mencionado, a esposa de Seu Olavo ndo sabia mais diferenciar direito a
vontade de urinar da vontade de defecar, por vezes ndo conseguia nem perceber se sentia
vontade ou ndo de ir ao banheiro. Em uma reunido do grupo Seu Olavo nos contou um
desses episodios com detalhes. Disse-nos que sua esposa pediu para ir ao banheiro porque
precisava evacuar, ele a acompanhou até o toalete da casa. L4, os dois permaneceram em
pé um na frente do outro até a esposa dizer para Seu Olavo que ndo sabia o que deveria
fazer. Ele explicou que ela precisaria abaixar a calga e sentar-se no vaso sanitario, e assim
foi feito. Sentada, ela ainda n&o sabia como proceder com o seu corpo para que a urgéncia
que estava sentindo fosse atendida. Olavo agachou-se na frente dela e disse: “vocé precisa

fazer forca, como se quisesse empurrar, faz forca! Assim 6 [apertou os punhos e fez alusdo
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ao movimento]”. Ela tentou seguir as instru¢cbes do marido, mas nada aconteceu. Seu
Olavo teve, entdo, a impressdo de que a esposa estava, na verdade, com vontade de urinar;
resolveu ligar a torneira para que o barulho da &gua trouxesse lembrancas do que deveria
ser feito. A esposa urinou e sua urgéncia fisica foi atendida.

Seu Olavo devia auxiliar a esposa em uma tarefa que para ele era muito 6bvia em
relacdo ao seu corpo. Para fazer isso, precisava refletir sobre movimentos que fazemos
desde que habitamos o mundo cotidiano com um corpo. Além disso, em algum momento
Seu Olavo também percebeu que a relacdo da esposa com suas vontades era muito
diferente da dele e que, possivelmente, uma urgéncia sentida pela mesma poderia ndo se
estabelecer para ela de forma tdo clara. Por isso decidiu desistir de auxiliar a esposa a
defecar e pensou em outra estratégia. A esposa de Olavo dependia dele também para dar
conta de suas vontades mais fisioldgicas, sua sobrevivéncia dependia de Olavo.

O trabalho de Seu Olavo e de Natalia ndo era impulsionado pela identificagdo com
0 outro, ndo exigia apenas que sentissem empatia pelos sujeitos se baseando em como eles
mesmos se sentiriam em determinadas situagdes. Ou mesmo de como seus companheiros
tenderiam a se sentir nas situagdes vividas — o que ainda faria algum sentido em relacéo as
suas proprias experiéncias com o mundo. O trabalho dos dois se estabelecia também por
meio de projecdes empéticas que se afastavam cada vez mais do que faz sentido nas suas
experiéncias com o mundo cotidiano. Talvez a melhor palavra para definir esse trabalho
nao seja empatia, mas sim alteridade.

Ou seja, a relagdo da pessoa que cuida para com seu parente que recebe o cuidado

perpassa a capacidade de agir estabelecendo alteridades. Decido pela utilizagdo desse

termo porque julgo que o entendimento do outro ndo acontece inicialmente por uma
identificacdo, mas sim a partir da compreensdo da diferenca. Penso que essa interacdo é
melhor descrita pela ideia de alteridade do que de empatia. Ndo obstante, o exercicio da
alteridade se da& em um nivel perceptivo — existe a necessidade de embasar-se nas
contingéncias perceptivas do outro, estudando-as, compreendendo-as, para, entdo, tentar
interpreta-lo e agir para com ele.

O que quero afirmar é que a intersubjetividade estabelecida e a capacidade de se
relacionar com o outro levando em conta o seu self — no sentido da chamada relagdo de
“thou-orientation” — ndo depende somente da disposi¢do de se colocar no lugar do outro

enquanto alguém que experimenta um mundo assim como eu. E possivel que a habilidade
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de se colocar no lugar do outro, interpretar o sentido de suas a¢cdes e motivagOes exija,

também, um exercicio constante de compreender um ponto de vista perceptivamente

diferente do meu.

Vale, ainda, fazer uma ressalva acerca dessa dependéncia do sujeito com Alzheimer
na interacdo de cuidado. Depender de outro ndo significa necessariamente deixar de ter
vontades, motivos, ou mesmo de agir como sujeito. Natalia contava ao grupo que Arthur
era um 6timo companheiro para ensind-la como ser uma cuidadora de uma pessoa com
Alzheimer. Dizia isso porque sempre que agia de forma que podia aumentar a confusdo
dele, esse explicava os motivos da agdo ter sido ruim. Por exemplo, sempre que Natalia
avisava 0 marido com mais de duas horas de antecedéncia que iriam sair, Arthur se
esquecia. Em um desses dias ficou chateado de ter esquecido e disse a Natalia que era
melhor que ela o avisasse s6 na hora que iriam se arrumar, j& que ndo recordaria se 0
avisasse antes e assim ndo precisaria passar pelo constrangimento de ser lembrado de que
nao conseguia guardar nem essa informacao.

Evidente que a dependéncia € sentida pelas pessoas com Alzheimer e mesmo
reclamada por algumas delas. Lucinha, como algumas vezes ja mencionei, utilizava-se de
Vérias téticas para impor sua vontade e ndo aceitar o papel daquele de depende do outro,
sempre dizia, em varios casos de forma agressiva: “eu sou de maior, como ndo posso fazer
isso sozinha?”. Lucinha ndo aceitava bem a sua condi¢do de precisar de ajuda e Odila vivia
reclamando que sua prima n&o tinha consciéncia da doenca e isso atrapalhava o cuidado
para com ela. Lucinha ndo queria depender e Odila tinha dificuldades em cuidar dela se
essa ndo aceitasse determinadas ordens e limitacgoes.

Arthur se irritava bastante com a dependéncia também, mas no seu caso era
diferente, parecia um pouco mais conformado com o fato de que sua doenca lhe impedia de
ter liberdades cotidianas das quais sentia muita falta. Em uma das reunifes do grupo falou
0 seguinte: “vai que eu decido ir ao Maracand, até parece que eu posso ir assim pro
Maracana! Me sinto um boneco, tem que ter alguém do lado o tempo inteiro, tudo que vai
fazer precisa de supervisdo, e isso & horrivel.” De forma muito brilhante, em minha
opinido, Arthur descreve a sua falta de liberdade de viver no mundo como se estivesse
sendo transformado em “um boneco”. E um corpo carregado para os locais, tutelado,

conduzido, controlado.
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Mesmo que Arthur elaborasse mais acerca da sua doenga do que Lucinha, esse
também respondia de forma agressiva a situacBes que claramente Ihe privassem de sua
liberdade. Arthur estabelecia limites em relagdo a quanto ainda precisava depender e
Nat&lia compreendia os motivos do marido para manter tais barreiras, mesmo que isso
dificultasse a interagdo de cuidado em si.

Parece & primeira vista paradoxal, mas quanto mais o outro se torna dependente e
sem defender suas vontades, mais a relacdo de cuidado se torna “f4cil” na opinido de
algumas cuidadoras. As intervencdes em relacdo ao cuidado com o corpo e & organizagdo
do cotidiano aumentam, mas a resisténcia diminui. Ouvi em varios momentos, da boca de
cuidadoras e de profissionais, que as fases mais dificeis para as cuidadoras s&o no caso da
doenca moderada, quando existe uma resisténcia maior ao cuidado e as intervengdes
relativas ao corpo — como escovar os dentes, dar banho, utilizar fraldas, etc.

Um dos principais motivos pelos quais medicagdes como antidepressivos,
ansioliticos e antipsicéticos podem ser indicadas é para diminuir a agitagdo dos individuos,
apaziguar seus sentimentos exacerbados de tristeza e revolta e controlar suas resisténcias
relativas as intervencdes de cuidado. Tais remédios sdo receitados para “facilitar o trabalho
do cuidador”, as cuidadoras sabem disso e solicitam farmacos quando pensam que nédo
conseguem realizar o cuidado sem diminuir resisténcias.

O cuidado, nesse sentido, é também uma forma de controle do corpo do outro. E o
corpo do outro € melhor controlado quando esse tem menos desejos e vontades proprias
que entrem em conflito com o que a cuidadora pensa que deve ser feito para o bem-estar
do individuo, ou mesmo para a sua sobrevivéncia. Digo sobrevivéncia, porque ouvi relatos
de resisténcia para se alimentar, ndo sé por dificuldades relacionadas a degluticdo, mas
porque 0 sujeito ndo quer comer. A cuidadora quer manter seu parente vivo e quando esse
ndo quer se alimentar essas vontades séo dificeis de serem mediadas.

Nesse sentido, volto & afirmagdo de Ortega (2010) trazida no capitulo anterior,
quando analisei a construcdo de um itinerario de cuidado, de que os biopoderes estdo
encarnados diretamente nas realidades bioldgicas dos corpos. Para o autor, o corpo
fenomenoldgico d& uma nova oportunidade para pensar como o poder funciona. Apesar do
corpo foucaultiano ndo atender & analise desse campo, sua nocdo da l6gica de distribuicdo
de poderes nédo precisa ser abandonada, pode, no lugar disso, ser composta de um outro

corpo. Os poderes sdo estabelecidos de forma que a fisiologia dos individuos responda com
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menos resisténcia aos estimulos do cuidado e esses se portem com sua doenca de forma
mais apaziguada. Muitas das intervencdes ndo almejam a melhora da doenca ou o conforto
dos sujeitos — boa parte das medicacdes psicoativas pode causar efeitos adversos bastante
incdmodos e pouco saudaveis para essas pessoas envelhecidas e fragilizadas.

Nessa proposta o corpo é um espago de resisténcia dos biopoderes. Os sujeitos
fisiologicamente se rebelam a imposicdo de cuidados que suprimem seus desejos. Esses, ao
ndo responderem bem as intervencdes de cuidado, resistem a elas. Seus corpos precisam de
“remédios pacificadores” porque mantém seus desejos e motivos e respondem a
dependéncia e as intervengBes do outro. Resistem ao status de corpo controlado, ou de
objeto. Nessas resisténcias que sdo também fisioldgicas os corpos defendem seus status de
sujeitos, seus desejos e motivos.

Mas o cuidado néo se estabelece somente como ferramenta de controle no sentido
de apaziguar corpos. Kitwood (1997) sugere que a relacdo de cuidado é tdo fundamental
que tem o papel de retardar o avango da doenca quando bem feito, na mesma medida que
quando realizado de forma ineficaz pode fazer com que a deméncia avance mais ainda.
Como j& citei em outros momentos, para Kitwood (idem) o paradigma unicamente
organico da doenca ndo da conta da experiéncia dos individuos com a deméncia. A forma
como esses vivem com 0s sintomas e sdo tratados dos mesmos define também como a
doenca vai piorar e em que velocidade: “E impossivel, claro, distinguir claramente entre os
dois tipos de mudanca — uma neuroldgica e outra socio-psicolégica. N&do ha davida, no
entanto, que o processo da deméncia, como realmente ocorre, € uma consequéncia dos
dois®”.” [traducdo minha]. (KITWOOD, 1997, p. 20).

O autor afirma que a maneira como 0s portadores de deméncia séo tratados nas
instituicbes de cuidado, ou pelos que exercem diretamente o cuidado, influencia na
“despessoalizagcdo™ dos sujeitos e agrava quadros de dependéncia. Tais conjuntos de
praticas sdo chamadas pelo autor de “malignant social psychology”, isso porque
apresentam resultados probleméticos, mas ndo necessariamente indicam um tratamento

com maldade (evil), ou uma intencionalidade cruel. Préticas desse tipo tendem a ndo dar

8«1t is impossible, of course, to distinguish clearly between the two kinds of change — the one neurological
and the other social-psychological. There can be no doubt, however, that the dementing process, as it actually
occurs, is a consequence of them both.” [citagdo original].
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espago para as vontades do sujeito e impor sobre eles um arquétipo de dependéncia,
mesmo quando algumas habilidades n4o estio totalmente comprometidas™.

De outra ponta, esse autor sugere que se os individuos forem tratados como
sujeitos, antes de serem tratados como uma lista de sintomas que constituem um arquétipo
da deméncia, esses podem demorar mais a ficarem dependentes e terem menos problemas
com a depressdo que agrava suas condicdes. Kitwood (1997) faz um jogo com as palavras
bem elucidativo de seu argumento. A ideia € ndo dar tanta atencdo para a doenga, ou seja,
nao tratar o sujeito como “person with Dementia”, mas sim pensar nele como um sujeito
particular que experimenta uma condi¢do de saude: “person with pementia”. Curioso que o
autor também escolhe a perspectiva de “Thou-orientation” para definir essa relacéo.

Pelo que observei com a pesquisa discutida nessa dissertagéo, o nivel de respeito ao
desejo do outro, o limite do cuidador para definir que precisa daquele corpo mais
controlado para realizar sua funcdo e os entendimentos entre cada par cuidadora-pessoa
com D.A. sdo muito diferenciados e, inclusive, situacionais. Esses limites dependem do
tipo de relagdo de afeto estabelecida com o outro; a paciéncia de Seu Olavo e de Natélia,
por exemplo, sdo nutridas do amor marital que ainda sentem pelos seus companheiros. Tais
limites dependem, ainda, de idiossincrasias das pessoas que estabelecem o cuidado,
algumas sdo mais pacientes que outras e sdo mais dadas a se entregar a dificil tarefa de
sentir e projetar empatia/alteridade por aquele outro e por suas contingéncias perceptivas.

Além disso, as interacdes de cuidado dependem dos humores cotidianos tanto das
cuidadoras como das pessoas com Alzheimer. Em determinadas situacOes é possivel que as
relagdes caminhem no sentido de tratar do outro enquanto objeto ou meio para se conseguir
alguma coisa, na mesma medida que em outra situacdo a relacdo de ambas se dé entre
sujeitos que se percebem como sujeitos. Essas duas formas de se relacionar com o outro
sd0 presentes e possiveis. Contudo, mesmo quando o outro é tratado como objeto, esse

pode estabelecer taticas de resisténcia.

®Alguns exemplos de praticas nesse sentido citadas pelo autor, a partir de observaces de campo, sdo as
seguintes: enganar ou distrair as pessoas; ndo permitir que elas realizem atividades de sua habilidade por
conta propria; infantilizagdo; intimidacdo; usar da doenga como uma categoria para substituir a pessoa,
interagir com a pessoa se baseando em sua condi¢do psiquica; estigmatizacdo; falar com a pessoa; dar
informacdes e apresentar opgdes de maneira muito rapida, de forma que a pessoa ndo consiga acompanhar ou
compreender o que esta sendo dito; invalidagdo; ostracismo; tratar a pessoa como se essa ndo estivesse ali;
ignora-la; impor vontades; recusar-se a dar a atencdo pedida; acusad-la a partir de suas dificuldades;
interromper uma acgdo que ela estd fazendo por falta de paciéncia; zombaria; acusagdes de que a pessoa é
incompetente e indtil.
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De toda a forma, com paciéncia ou sem, com afetos positivos ou negativos, o par da
dependéncia ndo e pesado somente para aquele que se vé privado de sua liberdade e
independéncia por conta de uma doenga cronico-degenerativa. O cuidado exige e por vezes
sufoca. Camila, em um dia no qual estava visivelmente nervosa, disse-nos que nao tinha
mais energia para nada, ndo aguentava mais ser tdo responsavel, o tempo todo, queria até
experimentar como seria abrir méo de todo o encargo pelo outro que tinha e ficar na outra
posicdo, ser cuidada, ela disse: “quero depender também, quero que alguém veja se
consigo respirar, que cologue o dedo no meu nariz na hora que estou dormindo pra ver se
ainda estou viva”. Interpreto com isso que ela nos desabafava que queria ndo ser
completamente responsavel pelo outro, por ninguém, nem mais por ela mesma.

A liberdade de quem cuida também é visivelmente cerceada pelo fato de que outra
pessoa depende de seu auxilio, e isso esta bem detalhado no capitulo anterior. O cuidado
exige um tempo tamanho que as pessoas ndo conseguem mais fazer nenhuma tarefa em
suas vidas sem pensar no seu familiar com D.A.

A dependéncia tem, entdo, consequéncias para a liberdade e independéncia tanto
daquele que cuida como daquele que precisa do cuidado. As trocas estabelecidas na relagédo
de cuidado ndo tocam a dependéncia de forma tdo linear, como a primeira vista poderia
parecer. A relagdo de cuidado entre os sujeitos que conheci se configura entre um par de

sujeitos que dificilmente se mantém independentes um do outro.

**k*k

Resumindo as ideias desse capitulo, gostaria de sublinhar que sua intencéo é a de
afirmar, primeiro, que existe uma série de dilemas associados ao processo de uma
deméncia que influenciam diretamente na percepgdo dos sujeitos. Esses dilemas sdo de
ordem orgénica, de composicdo do raciocinio, de acessos & memoria e de interacdo do
corpo/sujeito com o0 mundo. Todos esses elementos compdem o fenémeno da deméncia no
sentido mais subjetivo da experiéncia dos sujeitos. Finalmente, afirmo que a forma como a
relagdo intersubjetiva de cuidado se estabelece leva em conta tais contingéncias

perceptivas e a intengdo de compreendé-las.
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5. A EXPERIENCIA COM A MORTE

A morte possui um aspecto duplo: Ela é o ndo-ser. Mas também é o ser, o ser
atrozmente material do cadaver. Quando Tamina era muito nova, a morte s6 lhe
aparecia sob sua primeira forma, sob o aspecto do nada, e 0 medo da morte (por
sinal, muito vago) era o medo de ndo mais existir. Esse medo havia diminuido
com 0s anos e praticamente havia desaparecido (a ideia de que um dia néo veria
mais 0 céu e as arvores nao a apavorava), mas em compensacao ela pensava
cada vez mais no outro aspecto, no aspecto material da morte: ficava
horrorizada com a ideia de tornar-se um cadaver. Ser um cadaver era o ultraje
insuportavel. H& apenas um instante éramos um ser humano protegido pelo
pudor, pelo carater sagrado da nudez e da intimidade, e basta que chegue o
momento da morte para que nosso corpo fique de repente a disposicao de
qualquer um, para que possam desnuda-lo, estripa-lo, escrutar suas entranhas,
tapar o nariz diante de seu fedor, joga-lo no frigorifico ou no fogo. Quando ela
quisera que o marido fosse incinerado e suas cinzas espalhadas, era para ndao
ser torturada a vida inteira pela ideia do que sofria aquele corpo amado. E,
alguns meses mais tarde, quando pensara em suicidio, decidira afogar-se bem
longe, em mar alto, para que a infamia de seu corpo defunto fosse conhecida
apenas dos peixes, que sdo mudos.

Jéa falei da novela de Thomas Mann: um rapaz acometido de uma doenca mortal
pega o trem e dirige-se a uma cidade desconhecida. No seu quarto ha um
armario, e toda noite ele tira desse armario uma mulher nua, dolorosamente
bela, que lhe conta durante muito tempo alguma coisa de suavemente triste, e
essa mulher e esse relato sdo a morte.

Sao a morte suavemente azulada como néo-ser. Porque o ndo-ser € um vazio
infinito e o espaco vazio é azul, e ndo ha nada mais belo nem mais calmante do
que o azul. N&o é absolutamente um acaso se Novalis, poeta da morte, gostava
do azul e nunca procurou outra coisa sendo ele, em suas viagens. A suavidade
da morte tem uma cor azul.

S0 que, se 0 ndo-ser do personagem de Thomas Mann era tao belo, o que foi
feito de seu corpo? Arrastaram-no pelos pés para transpor a soleira?
Estriparam-no? Jogaram-no na cova ou no fogo?

Mann tinha ent&o vinte e seis anos e Novalis ndo chegou aos trinta. Eu tenho
mais, infelizmente, e, ao contrario deles, ndo consigo ndo pensar no corpo. Pois
a morte ndo é azul e Tamina sabe disso, como eu também sei. A morte é um

labor terrivel. Meu pai agonizou dias durante a febre, e eu tinha a impressao de

que ele trabalhava. Ele ficava molhado de suor e concentrado totalmente na sua
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agonia, como se a morte estivesse acima de suas forgas. Nem sabia mais que eu
estava sentado ao lado de sua cama, nem podia mais perceber minha presenga,
o trabalho da morte o esgotava completamente, ele ficava concentrado como o
cavaleiro sobre o seu cavalo, quando quer chegar a um destino longinquo e s6
tem um Ultimo resto de forga.

Sim, ele galopava sobre um cavalo.

- Aonde ia?

A algum lugar distante esconder seu corpo.

N&o, ndo é um acaso se todos 0s poemas sobre a morte a representam como uma
viagem. O rapaz de Thomas Mann entra num trem, Tamina num carro esporte
vermelho. Sentimos um desejo infinito de partir para esconder nosso corpo.
Mas essa viagem € va. Galopamos sobre um cavalo, mas encontramo-nos numa
cama e batem com a nossa cabeca na soleira de uma porta.

(Milan Kundera, Livro sobre o Riso e o Esquecimento).

Nesse capitulo a pretensdo néo é de elaborar uma analise detalhada acerca da morte.
O objetivo €, sim, dar espaco para um aspecto importante da experiéncia dos sujeitos e
refletir sobre o morrer com uma deméncia. O foco da pesquisa ndo era exatamente a morte
e 0 morrer, por isso sua descricdo ocupa um espago menor. Ademais, 0 conceito de
experiéncia utilizado aqui foi discutido em detalhes ao longo do capitulo anterior e por isso
ndo é esmiugado novamente. N&o obstante, pareceu-me fundamental inserir essa reflexdo
sobre a morte para terminar de descrever o fendmeno da deméncia na vida das pessoas que
conheci no CMI. Penso que o fendmeno estaria apresentado de maneira menos completa se
ndo contasse sobre 0 que ouvi e presenciei acerca da morte.

Era uma das Ultimas semanas do semestre, estava j& me preparando para deixar o
campo. Durante uma segunda-feira, no grupo das pessoas com Alzheimer, a mediadora
deu-nos a noticia: “Vocés lembram o Seu Ant6nio?” — alguns se lembravam vagamente,
outros ndo recordavam — “Pois é, eu tenho uma noticia ruim para contar”. Todos/as ficaram
muito atentos/as. Ela contou-nos que Seu Antonio andava muito doente e estava com um
problema no rim, por isso estava precisando fazer hemodilise. Para esse procedimento é
forgoso um contato direto com as principais artérias do corpo, e em idosos/as normalmente
essa ligacdo é feita na carétida — a qual usamos para sentir o batimento cardiaco no
pescoco. Por essa razdo, Seu Antonio estava com um curativo no local. A mediadora disse-

nos que na noite anterior Seu Anténio havia se trancado no banheiro e tentado trocar o
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curativo sozinho e com o auxilio de uma tesoura, nesse procedimento acabou cortando a
artéria. Conseguiram leva-lo para o hospital com vida, mas a perda de sangue foi muita e
Antonio havia falecido.

Depois de um susto coletivo acompanhado de fei¢des de dor, Lucinha olhou para a
mediadora e perguntou (sussurrando, quase como se estivesse a contar um segredo): “Mas,
ele se suicidou?”. A mediadora disse que, pelo que sabia, havia sido um acidente, e que tal
versdo era bastante plausivel. Aproveitou a ocasido e perguntou para 0s presentes como
essa noticia os fazia sentir. Arthur respondeu que viver com D.A. é muito complicado e
que ele pensou diversas vezes em acabar com a propria vida, principalmente quando soube
da doenca. Disse ainda que “vocé ndo sente que possui geréncia sobre si proprio” e tem
dias que “é um verdadeiro caos”. Contou que sempre trabalhou e que de repente isso
acabou. A mediadora chegou a dizer que isso aconteceria de toda forma com a
aposentadoria, mesmo sem o Alzheimer. Arthur concordou, mas no seu caso a doenga fez
com que isso se desse mais cedo. Falou que “quando vocé trabalha, fica em constante
estimulacdo, e as coisas que vocé faz ndo apresentam dificuldades, sdo faceis. Tudo acaba
com a doenga, vocé encontra dificuldades em coisas simples da vida”. Comentou que
qualquer doenca causa um incobmodo, mas no caso da D.A., é preciso conviver com a
informagdo de que a enfermidade ir4 acompanha-lo para o resto da vida. Disse que
procurava ocupar o dia com Vérias atividades, e respondendo a provocacdo da mediadora
de que ele ainda poderia fazer muita coisa, afirmou que ndo fazia reclamacdes acerca das
possibilidades, mas sim sobre suas limitagdes.

A mediadora ainda perguntou para o restante do grupo sobre como se sentiam, mas
0 assunto ndo vingou muito mais do que isso, a morte de Antonio acabou sendo deixada de
lado. Apesar disso, Seu Arthur lembrou bastante do ocorrido durante a semana, como nos
relatou Natélia. De acordo com ela, 0 que mais o incomodava era que ndo conseguia
recordar-se de Antonio, por maior esforgo que fizesse.

Ouvi ainda mais duas versdes acerca da morte de Seu Antonio, todas baseadas no
que D. Mirtes contou para a equipe e para Odila — que ligou para prestar solidariedade.
Pelo que pude agregar das trés versdes, Seu Antdnio de fato trancou-se no banheiro, o que
aconteceu dentro desse espago ninguém viu, ele estava s6. D. Mirtes ouviu algo e foi até a
porta, notando que estava trancada e que o marido precisava de ajuda, tentou arroba-la, ndo

conseguiu e chamou o filho que morava no andar de cima para fazé-lo. Ao entrar no
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banheiro viram Seu Antdnio com a cardtida cortada, coberto de sangue, e com posse de
uma tesoura. A versdo de D. Mirtes é de que foi um acidente, 0 marido estava tentando
tirar o curativo. Essa era também a versdo dos psicdlogos.

O wvulto da possibilidade de suicidio ndo foi dissipado com facilidade. Quando
Natélia ouviu a historia, também perguntou se ndo teria a chance de Seu Antonio ter
decidido deixar de viver. Disse, ainda, que o seu marido também havia falado dessa opcéao
mais de uma vez, afirmava que se percebesse que estava piorando muito e que ficaria no
estdgio que havia visto algumas pessoas no CMI, daria cabo da propria vida. Natalia
desabafou que morria de medo de deixa-lo sozinho e encontrd-lo morto. Odila contou que
quando Lucinha entrava em crise porque ndo podia mais morar sozinha e dar conta de sua
vida, também dizia que queria morrer.

Os psicélogos ndo chegavam a negar a possibilidade do suicidio de forma assertiva,
mas tinham preferéncia pela verséo do acidente. Um dos coordenadores chegou a afirmar
que era muito dificil que um/a idoso/a tirasse a propria vida, isso era mais comuns entre 0s
jovens, em situacdes de desespero. Na opinido dele, os/as idosos/as teriam mais resiliencia
para enfrentar situacdes dificeis, adquirida durante anos de vida.*

A alternativa do acidente também nédo era muito reconfortante para as cuidadoras:
“mas, como controlar tudo?” “N&o tem como tirar todos 0s objetos cortantes de casa!”
“Mas se eu ndo deixa-lo movimentar facas e tesouras, vai ser mais um golpe para a sua
autonomia.” Além da vigilancia que ja possuiam, precisavam de mais. N&o bastava s
atender as demandas dos seus parentes, mas também prever toda e qualquer possibilidade
de perigo.

De uma forma ou de outra, foi muito dificil conviver com essa morte, a imagem
dela, as possibilidades de motivacdo, o fato de D. Mirtes nunca mais ter voltado ao grupo;
era tudo muito pesado. Ndo havia uma pessoa que ao ouvir como Antbnio faleceu néo
fizesse alguma expressio de dor. E dificil descrever expressdes, ou mesmo o processo pelo
qual sabemos interpreta-las, mas além da surpresa sobre a morte, ficava bastante evidente
que imaginar a situacéo toda causava (e causa) certo terror.

O sentimento de medo e culpa associado ao suicidio parece ser muito comum.
Natélia ficou apavorada com a possibilidade de Arthur fazer o mesmo, falou disso muitas

vezes depois do ocorrido. Ainda pensou e nos relatou que sentia que alguém deveria ter

®Estatisticamente isso ndo se confirma. Dados do Ministério da Saide apontam para dois grupos etérios de
risco: pessoas entre 15 e 30 anos e maiores de 65 anos.
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percebido algo de errado com Seu Antdnio, apesar de ndo saber como se deveria agir caso
se tivesse notado algo. Nao ha como ter certeza se Antonio decidiu morrer ou acidentou-se,
e ambas as possibilidade acarretavam um incobmodo bastante perceptivel nos que ficaram.

Eram poucos os paliativos que conseguiamos aludir para amenizar a situacdo, ou
pensar nessa morte com a perspectiva de supera-la. Pelo que soube, Mirtes nunca mais
voltou ao grupo. Odila teve coragem e ligou para ela, Natélia disse que pensou em ligar,
mas ndo sabia o que dizer. Odila era mais velha, ja havia passado pela morte do pai, do
marido e da maée, talvez por isso fez a ligacdo. Mas também, Natélia estava bastante
convencida da versdo do suicidio e imagino que para ela o processo era diferente. Mirtes
disse para Odila que o que a acalmava era saber que seu marido ndo sofreu por anos em
cima de uma cama.

A salde de Antbnio andava bem ruim, de uma maneira generalizada. Nos ultimos
meses estava visitando médicos quase que diariamente, ndo conseguia comer bem por
conta de uma gastrite aguda, havia emagrecido muito, estava perdendo minerais e proteinas
em demasia pela urina, seu rim j& ndo funcionava bem e ndo havia um diagndstico para seu
estado; estava definhando. Morrendo da forma como morreu, ndo sofreu durante anos em
uma cama, Mirtes sabia disso e achava essa informagéo importante para elaborar a sua
perda. Pelo menos foi o que contou para Odila.

As circunstancias da morte moldam, e muito, a forma como os vivos desenrolam
seu luto, “A morte é um problema dos vivos”, dizia Elias (2001, p.10). O falecimento de
Seu Nestor foi bem diferente. A noticia também foi dada em reunido, a diferenca é que
ninguém sabia inicialmente o motivo da morte. As pessoas se assustaram, afinal Seu
Nestor era um cuidador e apesar da sua salde ndo ser muito boa, ndo havia nada urgente.
Ficamos imensamente ansiosos/as para saber dos motivos. Ndo me parece que por uma
curiosidade moérbida, ou pelo menos néo sé por isso, mas talvez porque dependéssemos do
contexto da morte para elaborar o luto.

Carla lembrou que Nestor estava triste na reunido que ela presenciou e chegou a
dizer que pensava em morrer. Quando a noticia do infarto nos foi dada, soou quase como
um alivio. Falou-se pouco nas circunstancias da morte de Seu Nestor depois disso, mas
uma reacdo comum foi a preocupagéo relativa & como D. Julia faria para superar a morte
do marido. Afinal, ela tinha uma deméncia e essa situagdo poderia ser bastante

problemética e agravar ainda mais a sua doenga. Odila disse-nos que leu uma reportagem
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sobre um estudo com pessoas com D.A. que sofrem de uma perda na familia e os
resultados envolviam a piora da deméncia.

Ademais, Seu Jairo levantou um ponto que tomou bastante espaco da discussao.
Nestor era um dos cuidadores principais de Jalia, agora a familia teria de se reorganizar
inteira para realizar o cuidado. A filha Camila trabalhava durante a noite e haviam varios
espagos nos quais D. Jalia ficaria sem acompanhamento. Mesmo antes de saberem sobre as
opcBes da familia de Camila, os/as participantes cuidadores/as se dispuseram a pensar em
possiveis alternativas para o cuidado. Odila lembrou que era Seu Nestor quem néo aceitava
uma cuidadora, agora talvez pudessem contratar alguma e dessa forma a situacdo da
familia de Camila iria até melhorar, depois de passada a dor dessa perda.

J& na semana seguinte ao falecimento de Seu Nestor, D. Julia e Camila foram até o
CMI. Estavam ambas com a feigdo bastante abatida. D. Jalia contou ao grupo de pessoas
com D.A. que seu esposo havia falecido. O marido estava se aprontando para sair, mas
quando o filho foi buscé-lo no quarto j& estava sofrendo com um ataque do coracdo. Seu
Nestor faleceu na ambuléncia, antes mesmo de chegar ao hospital. D. Julia nos disse que
estava sendo muito dificil para ela, as vezes olhava para os ambientes da casa que eram de
preferéncia do marido e achava que ele ainda estaria la. Apesar disso, sabia que o marido
havia morrido sem muito sofrimento, ndo ficou doente por muito tempo, sua morte foi
répida. Nestor j& havia padecido bastante com o cancer que teve, mas em sua morte sofreu
muito menos.

D. Julia, bem humorada como sempre, estava até brincando com a situacao, disse-
nos que a ultima coisa que falou para o0 marido foi um comentario enciumado sobre a sua
roupa. Esse se vestiu com uma calga e Jalia brincou com ele dizendo: “ndo vai sair com
essa calca, ta muito bonito!”. Riu-se um pouco desse ter sido o ultimo momento dos dois e
afirmou: “Deus levou, e ele foi todo bonitdo”. Ainda nos disse que o CMI a fazia recordar
muito do marido, j& que sempre estavam juntos nesse espago. Falou sobre a gratiddo que
tinha por Seu Nestor sempre ter sido tdo presente na vida dela e dos filhos, disso néo
poderia nunca reclamar: “era chato, mas quem néo tem defeitos?”.

Camila estava bastante ocupada dos trdmites operacionais da morte do pai e
também muito abatida. Agora precisavam resolver se D. Julia iria morar com ela em seu
apartamento, ou se tomariam outra providéncia. Além disso, precisava definir questdes

acerca da tutela de D. Julia com o Estado, para que essa deixasse de pagar determinados
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impostos. A elaboracéo do seu luto em relagdo a perda do pai estava cortada ou mediada
por essas questdes burocraticas que envolvem a morte de um familiar. Além disso, estava
muito preocupada com a mae, com medo de como iria aceitar a morte de Seu Nestor, se
por vezes tinha dificuldades de recordar do ocorrido.

As duas estavam, enfim, enfrentando a morte de um membro da familia muito
importante. Durante o intervalo dos grupos, Camila acariciou a mde e notou que Seus
6culos estavam imundos. Claro, era também Seu Nestor quem limpava os dculos de Jalia.

Uma reacgdo curiosa dos/as participantes do grupo acerca do ocorrido com Seu
Nestor foram as recordagBes envolvendo parentes ou amigos que estavam préximos da
morte. Seu Jairo nos contou que a sua cunhada estava muito doente ha mais de trés anos e
que naquele momento a situagéo havia se agravado muito. A cunhada havia sofrido de um
AVC e desde entdo nunca se recuperou bem, mas nos Ultimos tempos o pulm&o comegou a
falhar e ela precisou se internar na UTI. Seu aparelho digestivo também ndo funcionava
mais direito e resolveram fazer uma cirurgia que permitia que o alimento fosse direcionado
diretamente para o estdbmago, sem a necessidade de uma sonda. Seu Jairo nos disse que
sabia que a cunhada ndo iria sobreviver muito tempo e que mesmo que sobrevivesse, 0
restante de sua vida seria em cima de uma cama. N&o achava que essa opg¢ao era muito
satisfatoria para a vida da cunhada, mas pensava que pelo menos no caso dela o seu plano
de salde cobria todos os tratamentos, inclusive o cuidado de enfermaria na residéncia.

Odila também compartilhou que estava com medo de ligar para a sua familia no
Ceard porque todas as vezes que falava com eles ficava sabendo de alguma desgraca. A
mae j& havia falecido, o irmdo estava com D.A., doenca que matou o pai e acompanhava
Lucinha. Contou que foi até “bater na porta de um psiquiatra” porque ndo estava mais
suportando tantas noticias ruins. Saber delas fazia com que pensasse no perigo iminente
que existe de também desenvolver Alzheimer ou alguma outra doenga que lhe fizesse
precisar de cuidados. “Quem vai cuidar de mim?”, dizia. N&o se relacionava tdo bem com
as noras e os filhos eram todos homens, por mais que um deles tivesse se oferecido para o
cuidado, ndo achava que poderia contar com eles.

A morte circula a vida desses sujeitos — e talvez de todos que sejam velhos. Seu
Jairo afirmou que: “a vida nossa é assim mesmo, alguns passam por esses problemas, mas
a gente tem que vencer”. A morte, assim como a doenca, ndo sdo eventos esporadicos na

vida cotidiana deles. Além disso, seus parentes estdo com uma doenca degenerativa e
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cronica, que pode se arrastar durante anos, mas certamente vai influenciar na forma e no
estado com o qual irdo falecer.

A convivéncia com a Doenca de Alzheimer é, também, uma convivéncia com a
morte. Esse é um assunto menos discutido entre cuidadoras de pessoas em estagios iniciais
da doenga, mas ndo em casos mais graves. Seu Olavo ndo cansava de descrever como sua
esposa estava ficando cada dia mais fraca, sujeita ainda a uma série de outras doengas.
Uma gripe lhe fazia um mal enorme. A resisténcia de sujeitos envelhecidos e que possuem
uma doenga cronica € bem menor.

A morte envolvendo o Alzheimer dificilmente tem uma causa s6. Uma série de
quadros de salde agrava-se em conjunto com o desenvolvimento da doenca, sem
necessariamente se relacionar com a mesma. Nas reunifes do grupo de quarta-feira, nas
quais era mais frequente a presenca de cuidadoras de parentes j& mais envelhecidos e com
a deméncia avangada, eram comuns relatos envolvendo a “saga de cuidados” que uma
pessoa assim necessita.

Fernando nos contou sobre a situacdo do pai. H& mais de seis anos o pai est4
doente. Primeiro desenvolveu um cancer, e foi entdo que Fernando comegou a cuidar dele.
Depois de todo o processo terapéutico com o céncer, o pai ficou depressivo, “o que
acarretou no Alzheimer”. A deméncia desse senhor era considerada mista, tinha tragos de
um quadro de Alzheimer, mas também de deméncia fronto-temporal. Nos Gltimos anos, o
pai estava sofrendo ainda de um entupimento da car6tida, fez uma cirurgia para resolver
isso, que acabou por agravar ainda mais seu quadro. Naquele momento, s6 mantinha 30%
da oxigenacdo do cérebro.

Desde que comegou com a deméncia, 0 pai ficou muito agitado e agressivo, e como
tem pressdo alta a sua agitacdo é perigosa, estava tomando um antipsicético para diminuir
suas respostas agressivas ao mundo cotidiano e a Fernando, mas esse remédio piorava o
entupimento das artérias. O pai estava em uma situacdo muito dificil, ndo conseguia
engolir a comida, engasgava-se com frequéncia, passava muito mal quase todos os dias.
Fernando disse-nos que ja ndo aguentava mais ir a médicos, porque sempre voltava “com
uma nova doenca pra casa”. Seu pai definhava, e definhava hd muito tempo.

A questdo da deméncia fronto-temporal também fazia com que o filho tivesse
dificuldade em reconhecer o pai como o0 sujeito que costumava ser. Afirmou que *“essa

deméncia frontal é complicada porque muda as atitudes sexuais”, o pai investia de forma
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agressiva sobre mulheres, criangas, “tudo, tudo”. Falou que é como ver “seu herdi virar
um monstro”. Fernando ndo reconhecia mais aquele homem como o0 seu antigo pai. N&o
conseguia mais acessar a forma como o pai raciocinava, pensava ou sentia. Precisava de
remédios que o controlassem para dar conta de manter esse homem sobrevivendo.*

Os médicos disseram a Fernando que o pai dele iria falecer, ndo havia mais o que
pudesse ser feito, era s6 uma questéo de tempo. A farmacéutica que estava acompanhando
a reunido nesse dia chegou a comentar que se 0 antipsicotico fazia com que o pai de
Fernando se sentisse mais calmo, talvez fosse um risco a correr, afinal, a diferenca poderia
ser apenas de dias, e os dias de vida seriam mais confortaveis para pai e filho com o
antipsicotico. O filho estava muito agoniado com o processo inteiro da morte do pai e com
0 tempo dela. Vi poucas pessoas contarem sua experiéncia com uma fala tdo desesperada.
Desabafou para o grupo que a morte do pai seria um alivio, e que ele conseguia falar isso
sem peso, sem culpa e sem dor porque estava j& muito sobrecarregado e queria voltar a

viver a propria vida.

5.1 Morrer com Deméncia

A morte ndo é azul. Nao é um poema belo, distante, melancélico em ideia, sem sua
carne. Escolhi transcrever no inicio desse capitulo uma parte bastante grande da obra
“Livro Sobre o Riso e o Esquecimento”, de Milan Kundera, porque ndo encontrei definicdo
melhor para falar sobre a experiéncia com a morte relativa aos sujeitos que conheci: “a
morte é um labor”.

A intensidade e forma com a qual esse labor vai se desenrolar dependem de cada
experiéncia. No caso das pessoas velhas que vi morrer no CMI, um traco comum £ a lida
com uma quantidade multipla de dilemas com o corpo que acompanham 0s sujeitos e que
por vezes se agravam, fazendo com que a morte fique cada vez mais préxima e com que a
percepcdo de que se estd definhando seja cada dia mais nutrida de falhas do corpo em se
manter vivo.

Observando por certo angulo, Seu Antonio e Seu Nestor tiveram mortes bastante
rapidas. Nao ficaram durante muitos anos em cima de uma cama, como suas familiares

lembravam no momento de elaborar seus lutos. A possibilidade de experimentarem o labor

%A deméncia fronto-temporal ndo é o foco desse trabalho. Mas ndo quero, de forma alguma, dar a entender
que esse processo faz com que o sujeito “desapareca”. Cito aqui o relato de um filho e de sua relagdo e
interpretacdo acerca do comportamento do pai.
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de uma morte lenta e presa & cama era muito proxima de ambos, dado o histérico que
tinham com a sua saude.

Seu Nestor possuia uma biografia composta de questdes graves em relagéo a salde.
Teve que conviver com 0 seu corpo dando sinais de falhas estruturais desde cedo.
Primeiro, porque sofreu um acidente e precisou reconstituir o 0sso de uma perna para
conseguir andar. A cirurgia foi muito complexa e Seu Nestor necessitou de
acompanhamento médico por muito tempo de sua vida. Depois veio o cancer, que ndo lhe
tirou a vida, mas a capacidade de fala e também o fez necessitar de médicos com
constancia. No final da vida, sua presséo era bastante alta, o que acabou fazendo com que
seu coragéo falhasse.

No caso de Seu Antbnio, esse estava adoecendo cada dia mais, sem nenhuma
explicacdo aparente. Além disso, estava ciente de que agora possuia uma doenca cronica
que limitava, e muito, as possibilidades que tinha em relagdo & vida. Das poucas vezes que
comentou sobre como se sentia acerca de sua existéncia, disse-nos que era saudoso do
tempo em que trabalhava como gerente em um banco, quando conversava com Varias
pessoas durante o dia, fazia viagens, estava envolvido com funcdes praticas e importantes
em determinado contexto. Além disso, em sua vida adulta sempre aproveitou da
companhia de amigos, gostava de sair, tomar cerveja e tocar violdo. Ndo estava vivendo
nenhuma das coisas que lhe davam prazer ou que lhe supriam de sentido.

Seu Antbnio talvez tenha morrido por escolha de ndo dar o tempo que sua morte
levaria e de ndo morrer a morte da deméncia, talvez por desespero, talvez por uma falta de
destreza tdo grande que lhe impedia de tirar um curativo. Ao observar apenas a salde
fisica, o labor de Seu Antdnio estava no inicio, mesmo assim as reacdes do corpo se
agravavam bastante rapido. Mas para além dos dilemas especificos com a sua salde, o
processo de Seu Antonio se dava de forma na qual ele, enquanto sujeito que aproveitava
determinada vida e elaborava ativamente uma experiéncia, comegava a se perder. A
experiéncia com a morte envolve, assim, uma série de dimensdes.

Ja o morrer do pai de Fernando era de um labor terrivel, arrastado, cheio de falhas
consecutivas do corpo e de sentimentos agressivos em relagdo aos seus familiares. As
doencas do pai eram tantas que Fernando ndo suportava mais nem a ideia de ouvir uma

opinido médica e descobrir algum novo mal. O pai estava piorando hd muito tempo e seu

189



esforco de sobrevivéncia demandava uma quantidade grande de cuidados e tratamentos,
nenhum que tivesse a perspectiva de cura, contudo.

Ademais, a forma como pai se comportava fazia com que Fernando se afastasse
cada vez mais de se relacionar para com ele como um sujeito de desejos, ou pelo menos de
desejos viaveis e compreensiveis. Para Fernando era dificil se relacionar com o pai sem
controlé-lo e, claro, sem se portar com aquele corpo como sendo objeto de cuidado e ndo
sujeito de experiéncia.

A experiéncia do pai de Fernando e de alguns dos outros familiares dos
frequentadores do grupo de quarta-feira € uma forma de experimentar a deméncia. Ou,
observando de outro angulo, é uma forma de morrer com a deméncia. Nao acredito que
seja possivel fazer a afirmagdo de que todas as pessoas que morrem com uma deméncia
experimentam um processo tdo laborioso, mas existe uma probabilidade bastante grande de
que esse tipo de labor seja experimentado pelos que vivem com uma deméncia e vao
morrer com ela.

Prefiro me referir a “morrer com uma deméncia”, no lugar de “morrer de uma
deméncia”. Isso porque na maior parte dos casos a morte € composta de uma série de
males e a deméncia influencia em varios deles, mas nem sempre € ela que define o evento
em si do falecimento. Nesse sentido, a morte circula a vida dos sujeitos dessa pesquisa ndo
sO porque sabem que possuem uma doenga degenerativa; o seu corpo definha. Comecam a
sofrer de males generalizados, os médicos ndo podem mais elaborar um diagnéstico; o0s
remédios ndo surtem mais efeitos positivos, ou sdo fortes demais para o corpo aguentar. Os
sujeitos estdo velhos, estdo doentes e vAo morrer. E uma questdo de tempo. N&o é somente
a morte que define suas experiéncias, nem engquanto corpo, nem enquanto sujeitos. Mas é
inegivel que o morrer € também um aspecto da experiéncia com a deméncia e com a
velhice.

Talvez toda a descri¢do acerca de como é viver com uma deméncia também possa
ser observada por outro espectro: 0 de como € morrer com uma deméncia. Se a morte é um
labor, ndo se trata de um fato isolado, um evento somente. A morte é, também, uma
experiéncia, um fendmeno composto de detalhes e processos fisicos, psicoldgicos e sociais.

N&o me parece que seja a mesma andlise. Ao optar pelo caminho da morte, outros
sentidos se relacionam com a experiéncia. Parece-me sim que sdo dois espectros de anélise

da experiéncia com a deméncia. Vive-se com uma deméncia e morre-se com ela. Quero
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dizer com isso que a morte é uma consequéncia da deméncia. Durante todo o processo no
qual se vive com a deméncia e com seus sintomas e influéncias nas relagdes cotidianas,
sabe-se, também, que se comeca a experimentar sinais de que o corpo est4 enfraquecendo e
morrendo. Ndo somente isso, Varios dos sentidos que 0s sujeitos encontram para a sua
experiéncia com a vida comecam a se modificar e, em determinados casos, a se perder.

Aliés, essa separacdo entre o corpo que morre e 0s sentidos de ser um sujeito que se
perdem tem fins didaticos e explicativos, apenas. Como tenho defendido, os sentidos em
ser sujeito de experiéncia sdo encarnados. O sujeito definha pelo seu corpo. Se o sujeito
tem um mundo cotidiano porque tem um corpo, quando comega a morrer, COmega,
também, a perder um pouco desse. Ao perder capacidades fisicas por conta de dilemas
orgéanicos, vai deixando de contar com possibilidades de interagir com as pessoas e de agir
no mundo cotidiano. O morrer poderia ser analisado, entdo, enquanto uma experiéncia do
ser no mundo, concreta e encarnada, mesmo que a morte seja um evento.

Uma forma comum de se referir aos sujeitos muito adoentados e dementes é a
chamada “morte em vida”. Nessa perspectiva os sujeitos morreriam socialmente, apesar de
continuarem respirando. E possivel acessar a esse tipo de perspectiva em noticiarios, em
textos académicos ou em obras literarias. Termos como “corpo abandonado de sua alma”,
“morte do self”, dentre outros, sdo bastante comuns ao se tentar capturar a experiéncia com
0 Alzheimer.

Como vimos no capitulo anterior e aqui com a histéria do pai de Fernando, ndo ha
divida de que existem processos de mortificacdo do sujeito na experiéncia com a
deméncia, mediados por uma série de relagdes de poder estabelecidas sobre os corpos dos
sujeitos doentes que tendem a torna-los objetos de manipulagdo. Mas a defesa aqui é que se
trata antes de uma experiéncia com o morrer e ndo apenas de uma morte. A “morte em
vida” pode soar como se a morte, inclusive aquela chamada “morte social”, fosse
resultando de um evento Unico, ou de um diagnéstico. Esse conceito pode, também, sugerir
um destino certo sobre determinadas doencas e a necessaria objetificacdo dos sujeitos.
Como observamos até agora, as formas de mortificacdo em vida estéo interligadas com o
tipo de experiéncia do sujeito com a doenga, com o tratamento e com o cuidado.

J& que estamos assumindo aqui um corpo-experiéncia, estamos, também, tratando
de uma experiéncia de morte. O morrer em suas varias dimensfes é, nesse sentido,

processual. Dessa forma, penso ser possivel analisar processos pelos quais os individuos

191



entram em contato com o fato de que estdo morrendo, como a morte circunda suas relagdes
com suas cuidadoras e com outros sujeitos e como, finalmente, 0 morrer em suas varias
dimensbes é uma parte importante da experiéncia com o Alzheimer — e talvez com
qualquer outra doenca degenerativa associada ao envelhecimento.

Assim sendo, a andlise da experiéncia com a doenga pretendida no capitulo
anterior, pode, também, ser complementada por outro aspecto: a experiéncia com a morte.
Penso que a morte ndao é o Unico caminho de observar e relatar o fendmeno da deméncia,
mas € também uma forma de falar sobre o mesmo. As pessoas também estdo
experimentando o morrer. Que ndo é so resultado de sua doenca degenerativa principal,
mas de uma série de outras fragilidades. Os sujeitos que conheci ndo vivem sabendo que
vdo morrer a partir de um sentido amplo de que em algum momento todos nés “humanos”
nos deparamos com o conceito de que somos organismos finitos. A finitude, nesse caso, é
bastante concreta.

Esse aspecto da experiéncia com a deméncia também é de carater duplo: é uma para
os que ficam e uma para os que estdo morrendo. A experiéncia com o cuidado também é
uma experiéncia com o morrer do outro. Ao acompanhar o outro e cuidar de seus dilemas
com a saide e de seus dilemas em manter as relacGes sociais e de habitar um cotidiano de
forma autbnoma, as cuidadoras também se relacionam com o fato de que seus familiares
estdo passando por uma série de processos que indicam a morte.

As cuidadoras vivenciam todas as pioras e melhoras de seus familiares, precisam se
adaptar aos estagios da deméncia e & demanda com o cuidado que vai se modificando com
0 agravamento da doenga. Precisam, também, acompanhar todo o processo de acumulo de
doengas pelo qual seus parentes passam e pela piora cada vez mais constante de seus
quadros de satde. S&o elas que marcam consultas com os médicos, ficam sabendo das
evolugdes no quadro de salde, compram os remédios, ministram 0s mesmos e dao conta
das reacOes de seus parentes. De alguma forma, as cuidadoras mediam o morrer de seus
familiares.

O sofrimento que pode estar associado a uma morte lenta ndo é sentido apenas
pelos sujeitos que morrem dela, mas também por todos aqueles que acompanham o
processo. Na introducéo dessa dissertacéo, contei a seguinte historia que li em um jornal: o

marido de uma senhora com Alzheimer, Seu Luis, cansado de conviver com o sofrimento
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da esposa e convencido de que a morte da mesma seria 0 melhor caminho, enforcou-a com
um cinto e depois tirou a propria vida.

N&o penso que cabe aqui analisar até que ponto a sobrevivéncia é digna para
sujeitos e cuidadoras. Ou mesmo julgar se esses atos sdo misericordiosos ou desesperados,
ou os dois. Apenas tento relatar algumas das possiveis formas de se conviver com a morte
e, principalmente, com o tipo de morte que uma pessoa com deméncia tende a
experimentar.

Em casos como o de Fernando, ou de Seu Luis, existe a perspectiva de que o outro
est4 falecendo e que, em algum momento, sua morte é a melhor coisa que poderia ocorrer
tanto para o sujeito doente como para a pessoa que presta cuidados. E possivel pensar que
a opinido de Fernando de que a morte do pai era um evento libertador também dependia do
fato de que aquele tinha dificuldades de encontrar no pai um sujeito, de se relacionar com o
outro para com sua subjetividade. Fernando ndo via mais o seu pai, via por vezes “um
monstro”. Mesmo assim, se preocupava com ele e tentava amenizar seu sofrimento.

Talvez mesmo na experiéncia de Fernando, a explicacdo de sua forma de pensar
utilizando-se do processo de mortificagdo e objetificagcdo do pai seja incompleta. Fernando
ainda via o pai como alguém que sofria e sentia dor. A perspectiva de que a morte é o
melhor caminho néo significa, necessariamente, que o outro ndo seja mais reconhecido
como sujeito, mas que talvez pelo exercicio de compreender o desejo e a experiéncia dele,
é possivel chegar a conclusdo, pelos sinais e motivos que forem, que aquele sujeito sofre
tanto que merece por bem morrer.

Uma morte lenta e acompanhada de situagOes repetidas de sofrimento tem
repercussdes para a experiéncia dos vivos com o cuidado que prestam e, também, para a
forma como elaboram seu luto. Fernando ja estava fazendo isso hd um tempo. A morte do
pai seria uma consequéncia mais do que esperada dos Ultimos anos de sofrimento pelo qual
passavam. Ele e o pai. O luto, nesses casos, é construido ao longo do processo com o
morrer e composto de varios eventos com a salde e com a autonomia do outro. O evento
da morte dificilmente chega como algo de surpreendente ou inesperado.

Um aspecto importante da experiéncia com o morrer do outro é a necessidade de se
lidar, também, com o evento da morte. S30 as cuidadoras que preparam 0S rituais
funerarios e revolvem questdes burocraticas, por exemplo. Os vivos que precisam conviver

com o evento da morte em si. Se para 0s que estdo morrendo, sua experiéncia com o
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mundo dos vivos se encerra com sua morte, para as suas cuidadoras e familiares isso néo
acontece. Depois desse evento, & necessario conviver com o luto, com a memoria de quem
se foi e re-organizar o cotidiano.

Seria incompleto e generalista afirmar que toda a morte de uma pessoa com
Alzheimer, ou mesmo toda a morte de alguém que estéd ja em um estagio grave de alguma
doenca crbnica € desejavel, ou acarreta sentimentos de liberdade para as cuidadoras.
Lembro bem de uma amiga de Nair, a Joana, ela acompanhava aquela nos grupos de
quarta-feira, mesmo sem estar prestando cuidado naquele momento dado que sua mée
havia falecido. A m&e permaneceu sobre seus cuidados por um bom tempo e ja estava
bastante adoentada. Joana contou-nos que cuidar da mée era algo que definia a sua vida,
era o0 que fazia durante o dia. A mée, mesmo doente, era sua companhia, estavam o tempo
inteiro juntas: “era como se ela fosse meu bebé”. Sentia-se muito s6 depois da morte da
mae. Disse-nos que sua vida parecia vazia, sem sentido. O cuidado a definia e a companhia
constante da mae, mesmo dependendo dela, era algo que lhe fazia muita falta.

Ademais, Joana disse-nos que ndo conseguia parar de reviver o evento da morte da
mae. Essa caiu e bateu a cabeca, como tomava remédio para controlar a pressao sanguinea,
tinha problemas com a coagulacdo do sangue. Por conta disso, o ferimento ndo parou de
sangrar e a mée faleceu. Joana confessou que passava boa parte de seu tempo imaginando
0 quanto a mae havia sofrido e como era absurdo pensar que foi o remédio que deveria
ajuda-la que acabou por definir a sua morte.

Dessa forma, o evento da morte toma outra dimenséo e importancia. A elaboracéo
do luto de Dona Mirtes, por exemplo, contava com a informacdo de que seu marido ndo
sofreu muito. A possivel morte laboriosa de uma deméncia, com todo o tempo que levaria,
ndo foi experimentada por Antonio. Na perspectiva de Mirtes, essa era uma forma de
amenizar o luto sentido pelo marido.

Apesar disso, 0 evento da morte de Antonio era bastante complicado. Esse
acarretava a lembranca de uma cena muito dificil de ser imaginada, quem diré superada. A
morte de Antdnio tinha uma violéncia intrinseca - trazia a imaginagdo a dor de cortar-se
com uma tesoura no pescogo, diretamente na artéria, com o jorrar violento daquele sangue
todo. E, além disso, Mirtes teve uma dificuldade grande de prestar auxilio ao marido,
demorou para que fosse possivel abrir a porta e tentar salva-lo. Reviver essa cena ndo

parecia confortavel.

194



O evento, ou a forma como se morre pode ser considerada uma varidvel importante.
A reagdo que tivemos como um grupo ao ouvir como Seu Antdnio morreu era diversa da
que tivemos ao saber do ataque cardiaco de Seu Nestor. Se nenhum dos dois teve um
morrer muito laborioso e arrastado, a maneira como morreram acarretava imagens, reagoes
e sofrimentos particulares. A cena da morte também compde o luto.

A experiéncia com o morrer é, entdo, compartilhada. J4 o evento da morte tem
consequéncias para a experiéncia dos vivos que superam o falecimento. O fendmeno de se
morrer com uma deméncia na perspectiva daqueles que cuidam é composto tanto pelo

processo com a morte como pelo evento que a finaliza.

*k*k

O morrer € parte da experiéncia com a deméncia — tanto para cuidadoras e
familiares, como para os sujeitos doentes. De forma mais geral, o morrer pode ser
considerado como parte bastante significativa da experiéncia com o envelhecimento. A
morte torna-se cada vez mais comum e concreta. Em suma, a intengdo com esse capitulo
foi de terminar a descricdo dessa pesquisa afirmando que a experiéncia com o morrer

compde o fendbmeno da deméncia, mesmo sem esgota-lo.
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CONSIDERACOES FINAIS

Iniciei a discussdo dessa dissertacdo com a apresentacdo do caso de Seu Luis. A
partir dele, indiquei uma tendéncia comum de se referir s pessoas com Alzheimer como se
essas estivessem desprovidas de um self. Esse tipo de afirmacdo influenciou muito minha
curiosidade inicial para estudar o Alzheimer e pensar em uma abordagem e anélise
possiveis dentro do ambito das Ciéncias Sociais. Alguns dilemas metodol6gicos e éticos
pareciam muito evidentes se tomasse como base essa suposta falta do self na interacéo.

Entrei em contado com uma série de estudos que questionam a ndo existéncia do
self e se dispGem a pensar em metodologias e estratégias para “encontrar” 0 mesmo e
continuar promovendo anélises sobre as deméncias e acerca das interacBes pessoais —
principalmente a interacdo de cuidado. Tais referéncias foram importantes para esse
trabalho. Decidi, contudo, ndo estabelecer nenhum esforgo para “provar” a existéncia de
um self, ou mesmo em discutir incansavelmente seu conceito com intuito de investigar
brechas nesse, ou novas propostas conceituais nas quais os individuos com deméncia
pudessem ser encaixados. No lugar disso, o trabalho foi de descrever os processos e
vivéncias com a deméncia. Fazendo isso, penso que promovi espago para a experiéncia dos
sujeitos — enquanto sujeitos de experiéncia — dotados de motivacgdes e intengdes de agéo,
mesmo que essas sejam de um acesso mais dificil, ou diferenciado.

A opcéo pela fenomenologia, nesse sentido, atendeu ao propésito de pensar na
experiéncia — no presente vivido pelos individuos com as suas condi¢des de saude e com o
cuidado. N&o obstante, ao abordar o fenémeno, tentei ndo deixar de lado questbes
culturais, simbolicas, sociais e econdmicas que configuram e estruturam a experiéncia. O
fendbmeno é constituido, assim, por determinado mundo, temporal e culturalmente
compartilhado.

Nesse sentido, entendo que o fendbmeno do Alzheimer é composto pela
configuracéo cientifica de um diagnostico, pela historia desse e pelo caminho percorrido
pelos sujeitos para acessar uma explicagdo para sua condi¢cdo de salde e compor um
itinerério terapéutico. A experiéncia é, entdo, vivida a partir de um contexto simbdlico
especifico, que dimensiona a forma como o0s sujeitos experimentam uma condi¢do de
saude. Tal condicdo é reconhecida pela biomedicina, é objeto de atencdo constante de

pesquisadores de diversas areas e, ainda, temética de preferéncia de muitos jornalistas,
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cineastas e literatos. A Doenga de Alzheimer parece se configurar em um fendmeno em si
mesmo, composto de inimeros simbolos que narram uma condigdo de vida dramatica, se
constituindo no que muitos chamam de “o mal do século”

O capitulo “O Diagnostico: reflexdes acerca dos itinerarios” teve, entdo, a
pretensdo de estabelecer uma discussdo geral acerca de varios dos significados que
compdem o que vem a ser esse “mal do século” — desde uma reflexdo acerca da
formulacdo de um diagndstico, até a descri¢do da vivéncia dos sujeitos que conheci em
campo com as técnicas empregadas pelo CMI e por outros hospitais regionais para
fornecer explicacbes sobre essa condi¢do de saude. Trabalhei com especial atencdo com
conceitos engendrados no d&mbito da biomedicina acerca da deméncia. N&o tive pretenséo,
aqui, de questionar a validade do conhecimento biomeédico. Apenas apresentei-o nas suas
vérias facetas, as quais foram acessadas pelos sujeitos em niveis diversos e supriram esses
de instrumentos para conceber o que estavam sentindo. Em algum momento, chamei os
vérios niveis de conhecimento biomédico de cosmologia, pois sugeri que nas experiéncias
dos individuos que conheci esses funcionaram como uma realidade simbolica que
influenciou e formatou as suas experiéncias com seus corpos.

Depois dessa reflexdo acerca dos simbolos presentes no que vem a ser o
diagndstico do Alzheimer, julguei importante abordar como se estabelecia uma relagdo de
cuidado e quais questdes de ordem de estruturacdo da experiéncia influenciavam nessas
divisdes — dentre elas especialmente as relativas ao género e as politicas de cuidado no
Brasil. 1sso porque, reconheci que uma parte importante da interagdo dos sujeitos da
pesquisa com o Centro de Medicina pesquisado era a composicdo de um “itinerério de
cuidados”. Tal itineréario tinha como agdo principal a divisdo das tarefas de cuidado.
Evidente que a definicdo de quem cuida ou ndo depende de um contexto familiar
especifico e de como as relagdes se estabelecem, mas esse contexto é definido por questdes
mais amplas, principalmente envolvendo situagfes nas quais o0 género se evidencia
estruturando as relagdes cotidianas.

No capitulo “Dindmicas Familiares de Organiza¢do do Cuidado” ficou evidente
como o cuidado re-configurava as relacbes dentro do nucleo familiar, principalmente por
conta de mudancas ou desequilibrios nas interagdes de dependéncia entre os membros. O
cuidado, além disso, se estabelecia como uma funcdo que ocupava, no minimo, a maior

parte do dia das pessoas responsaveis. E, compartilhando dos resultados de outras
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pesquisas realizadas acerca da divisdo da tarefa do cuidado de idosos/as dentro da familia
(CALDAS, 2003; SILVEIRA, CALDAS & CARNEIRO, 2006; FONSECA & SOARES,
2008; IMPERATORI, 2009; GUTIERREZ & MINAYO, 2010), afirmei que é bastante
frequente que a funcdo de cuidado e o vinculo de confianca estabelecido estivessem
centrados em uma pessoa principal, no maximo em duas. As ajudas de outros membros da
familia tendiam a ser esporadicas e ndo amenizavam a responsabilidade de quem podemos
chamar de “cuidadora principal”.

Assim postas algumas das situagdes de ordem mais geral que compdem o fendmeno
do Alzheimer e conformam a experiéncia dos individuos, decidi partir para interpretacdes
acerca da experiéncia subjetiva dos mesmos com os sintomas da deméncia. No espago do
capitulo “A Experiéncia com a Deméncia: dilemas da percepcao” tentei a0 maximo pensar
em como 0 “corpo vivido” experimenta uma condicdo de saide como a deméncia.

Nessa proposta, ndo abri mao do substrato material. Ou seja, parti do pressuposto
de que alguma coisa de fato ocorre com o corpo em seu nivel mais orgénico. Entendi,
assim, que a morte de células neuronais compde a vivéncia dos individuos. Arrisquei-me a
afirmar, inclusive, que a compreensdo dos processos fisicos e organicos € uma forma de
refinar o argumento fenomenol6gico do corpo experiéncia. N&o julgo que levar em conta o
que ocorre com o corpo limita a experiéncia simbdlica com a doenga, pelo contrério,
complexifica a sua analise.

O que me levou a trazer a tona o substrato material da deméncia foi minha intencéo
de realizar uma analise que tivesse como parte constituinte fundamental o corpo — ou seja,
ndo esquecer-se dele e ndo analisé-lo apenas como metéafora ou simbolo. Acredito que em
outras teméticas de pesquisa tal perspectiva sobre o corpo seja produtiva e interessante,
mas achei particularmente dificil estudar o Alzheimer sem atentar para o que ocorre
também com o corpo em sua realidade orgénica. Até porque, isso demandaria um esforgo
enorme de ndo ler a infinidade de informagdes divulgadas sobre o Alzheimer, ou, pelo
menos, ignora-las.

Finalmente, me parece que os estudos atuais da neuropsicologia e neurobiologia séo
imensamente produtivos e interessantes para aqueles/as que estdo interessados em analises
que pretendam dialogar ciéncias naturais e ciéncias sociais. E, com a experiéncia desse
trabalho, me associo a tal interesse. Penso que o conhecimento acerca do funcionamento

bioldgico sobre o qual tive acesso e tentei discutir nessa dissertacdo, no lugar de funcionar
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como um determinismo a ser enfrentado pelas ciéncias sociais, pode ser utilizado como
uma forma compartilhada de refletir sobre a experiéncia dos individuos.

O foco principal do capitulo referido, entéo, foi de compreender como a relagdo dos
individuos com o seu mundo cotidiano de experiéncia foi modificada com a deméncia. A
afirmacdo foi que esse processo ocorre, fundamentalmente, por meio de alteragdes na
percepcdo dos sujeitos. Os exemplos etnogréaficos dos dilemas com a percepcao e com a
formulacdo do raciocinio, assim, compuseram boa parte do texto do capitulo.

Como fechamento da reflexdo acerca dos dilemas perceptivos, voltei a pensar na
interacdo de cuidado. Naquele momento, atentando especificamente para a relagdo
estabelecida com determinado outro que passava por uma série de contingéncias
perceptivas. O vinculo do cuidado foi, entdo, pensado a partir de como funcionavam 0s
entendimentos muatuos entre individuos, como esses se reconheciam enquanto sujeitos e
como interagiam entre si. A percepc¢do foi também a esséncia principal desse exercicio
compreensivo. Uma parte do trabalho diario das cuidadoras se estabelecia por tentar
entender o outro, iSso exigia a compreensdo acerca do que esse outro pode estar passando
COM 0 Seu COorpo e com 0 Seu processo de raciocinio. Exigia, assim, o reconhecimento de
uma diferenca fundamental em se ter um mundo cotidiano. Julguei que é pela compreensdo
dessa diferenga perceptiva de experiéncia que muitas cuidadoras conseguiam manter uma
relagdo intersubjetiva com o outro, tratando-o como um sujeito de experiéncia. Mas essa
era uma possibilidade de interagdo que dependia de algumas condig¢Ges para se manter, em
varios contextos 0s sujeitos com D.A. eram vistos e tratados como “corpos-objeto” de
intervencdes de cuidado.

O fechamento da analise foi feito com a reflexdo acerca da experiéncia com o
morrer. N&o poderia deixar de refletir sobre os processos de morte que envolvem a
deméncia. Tanto o sofrimento dos sujeitos com suas condi¢bes de salde, como o fato cada
dia mais concreto em seus cotidianos de que estdo morrendo, sdo constituintes do
fendmeno de se experimentar uma deméncia, ou de se cuidar de alguém com uma
deméncia. A experiéncia, assim, foi analisada em seu outro aspecto — o da morte e do
morrer.

Discorrer sobre o sofrimento e sobre o morrer me pareceu fundamental. Um
incdmodo que tive ao ler as analises de Kitwood (1997) foi uma afirmacéo realizada pelo

autor de que a forma como as pessoas com Alzheimer se relacionam com o mundo poderia
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ser encarada como uma maneira mais “inocente” de se viver, menos presa ao
individualismo contemporaneo — responsavel pela deterioracdo das relacbes pessoais.
Penso que essa é uma forma simplista de observar o fendmeno, ademais, julgo que ndo é
necessario “florear” a experiéncia do Alzheimer para considerar as pessoas que vivem com
essa condicdo enquanto sujeitos de experiéncia.

Avalio importante ndo cair em discursos que essencializam a experiéncia. Acredito
que compactar a vivéncia dos sujeitos com deméncia em uma narrativa de grande tragédia,
previamente determinada, é problemético nas descri¢ces de uma experiéncia, mas fixar 0s
sujeitos em uma categoria idealizada de inocéncia tem o mesmo efeito. Da mesma feita
ocorre com as cuidadoras — ou vistas como martires, ou como pessoas insensiveis que
cuidam mal de seus parentes, ainda pior, abandonam-nos.

Por fim, gostaria de sublinhar novamente minha preocupagdo em deixar bastante
evidentes as parcialidades desse estudo. Em primeiro lugar, as afirmagdes dessa
dissertacdo estdo diretamente conectadas com o que se conhece sobre o cérebro e sobre a
D.A. hoje em dia e sdo dependentes de um determinado estado de saberes particular; se
limitam, assim, ao periodo no qual foram desenvolvidas.

A parcialidade também se relaciona ao contexto de vivéncia e cuidado dessa doencga
dos sujeitos que conheci. Ou seja, as dimensdes simbolicas abordadas para descrever o
fendmeno dependem de uma interagdo terapéutica particular — aquela estabelecida com o
Centro de Medicina do Idoso do Hospital Universitario de Brasilia. Além disso, fazem
sentido para um grupo de sujeitos que entendiam o processo pelo qual estavam passando,
ou vivenciavam seus parentes passarem, como uma deficiéncia especifica de saude,
diagnosticada pela biomedicina.

Outra parcialidade importante desse estudo € que 0s sujeitos que conheci
organizavam o cuidado dentro de suas residéncias de acordo com uma logica regional de
divisdo sexual de cuidados. Existe uma conexdo temporal entre as estratégias de cuidado
discutidas nessa dissertagdo com a estruturagdo das relagdes de género e classe presentes
contemporaneamente no Brasil.

Em suma, os dilemas perceptivos abordados aqui séo diretamente formulados e
compostos por uma experiéncia simbolica especifica. Essa analise €, assim, dependente dos
sujeitos pesquisados e de suas realidades simbolicas. N&o pretendo estabelecer nenhuma

extrapolagdo desavisada. Penso, no entanto, que essa pesquisa pode ser inserida em um
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contexto maior de estudos sobre o Alzheimer e servir ao intuito de promover uma
discusséo coletiva que se pretenda a maiores extrapolagfes acerca da experiéncia com o

Alzheimer e com o cuidado.
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APENDICE 1 - FAMILIAS FREQUENTADORAS DOS GRUPOS DE
SEGUNDA-FEIRA

Carmem, Laura e D. Amélia (12 Familia; 3 membros: 1 pessoa com D.A, lcuidadora
principal e 1 familiar envolvida no cuidado)

Carmen, com seus 50 anos, cuidava da mde praticamente sozinha. Laura, neta da D.
Amélia e sobrinha de Carmen, tentava ajudar levando a av0 para sua casa de vez em
quando, mas a avo ndo se adaptava bem em ficar |4 e Laura tinha dificuldades para ir até a
casa da tia. De acordo com os relatos de Carmen, nem as cinco irméas e nem o irmao dela
ajudavam-na no cuidado, esses/as afirmavam estarem atolados/as de compromissos de
trabalho ou de estudo. Ela aparentava estar bastante sobrecarregada e tinha sérias
dificuldades em lidar com a mée, principalmente porque sua doenga estava evoluindo.
Também ndo conseguia lidar bem com a figura de uma empregada, ja que D. Llcia nunca
se recordava delas e o trabalho acabava ficando muito pesado quando essas precisavam
cuidar daquela, além disso, os padrdes de limpeza de Carmem normalmente ndo eram
atendidos por outras pessoas que ndo ela mesma.

Carmem era professora aposentada e passava o tempo inteiro tomando conta da
made; quando a conheci, estava muito chateada porque a mde comegou a ndo reconhecé-la,
principalmente depois de situacdes de conflito — que eram comuns. A mée tinha uma
personalidade forte e ndo aceitava bem que lhe dissessem o que fazer. Carmem era uma
mulher muito bonita, que ndo aparentava seus 50 anos. Muito reservada, era uma das
pessoas que falava menos no grupo, e sempre com o tom de voz moderado.

D. Amélia estava com mais de 90 anos, e, de acordo com a Carmen, vivia com
vérias mudancas de humor. No grupo, D. Amélia era a mais velha, sempre interagia
fazendo alguma brincadeira com os participantes e com as/os mediadoras/os, mesmo sem
se recordar deles/as. Os problemas de salude que tinha estavam bastante associados & idade
avancada, destoava do restante do grupo nesse aspecto. O que mais a comprometia era sua
quase cegueira — resultado de uma diabetes — as atividades que envolviam a viséo (quase

todas) eram sempre dificeis.
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Tratava-se de uma baiana que “enviuvou”®!

muito cedo e decidiu mudar-se pra
Brasilia, chegou aqui com 7 filhos pequenos para criar “no lombo”. Na Bahia trabalhava
como cozinheira, em Brasilia trabalhou de doméstica em duas casas, sendo que em uma
delas ficou por 12 anos. Quando as filhas cresceram, comegaram a ajuda-la. Do unico filho
homem que teve, se orgulhava porque o considerava um “homem honrado”, mas um dia
disse-nos que se ressentia um pouco porque ele estava distante e ndo se formou em
medicina, como ela havia sonhado. Envaidecia-se muito de ter cuidado de todos/as os/as
filhos/as sozinha e proporcionado a eles/as a educagdo que considerava importante. Dizia
sempre: “fui criada no trabalho”, contava que ainda ajudava a filha na arrumacéo de casa —
ambas compartilhavam do mesmo apego pela limpeza.

No comeco do semestre, as duas eram frequentadoras muito assiduas, mas Carmen
sempre reclamou da dificuldade que era para tirar a mée de casa. Mais para o final do

semestre, pararam de frequentar o grupo.

Mirtes e Antbnio (22 Familia; 2 membros: 1 pessoa com D.A e 1 cuidadora principal)

Mirtes e Antonio eram casados ha mais de 40 anos, tiveram trés filhos e um deles
morava proximo da mée, mas quem cuidava de Antdnio mesmo era Mirtes. Ambos eram
da Paraiba, mas moravam em Brasilia hd muito tempo.

Mirtes cuidou da mée que também teve Alzheimer no final da velhice, sempre
comparava as experiéncias e dizia que o caso da mée era mais grave. Falava muito da
carga que era cuidar do marido e tomar conta da casa, agora resolvia tudo que era de
responsabilidade dela e dele, além de cuidar pessoalmente dele: “tudo do Ant6nio agora
sou eu”. Uma mulher idosa, que aparentava menos idade que o marido. De cabelos
castanhos bem pintados e sempre maquiada de forma discreta, ainda conservava o sotaque
bem caracteristico.

Antbnio era novo, estava com seus 66 anos. Era bastante alto e magro, com bracos
e pernas esguios e compridos. O cabelo ja estava todo branco e Antdnio néo fazia questéo
de pintad-lo, mas conservava o0 rosto sem barba. Seu Antbnio trabalhou durante muito
tempo em um banco, sempre que tinha a oportunidade, falava que gostava muito de
trabalhar e de estar em contato com pessoas o0 tempo todo, a aposentadoria para ele ndo foi

muito boa: “a gente fica com um vazio”. Veio de uma familia humilde, de muitos irm&os e

%0 marido dela no faleceu, mas parece que a abandonou com os filhos para criar e, desde entdo, ela decidiu
que se consideraria vidva: “pra mim ndo interessa onde ele esta, eu sou vilva”.
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irm&s. Antonio passava muito tempo quieto, olhando para a janela ou interagindo apenas
quando era chamado a falar, mas sempre que isso acontecia, era cortés e participativo.
Mirtes um dia comentou que achava que 0 grupo ndo era muito bom para Antonio, porque
eram sO mulheres e os assuntos ndo eram de interesse dele. De fato, haviam poucos
homens no grupo. Além disso, ela sempre dizia que Antdnio ndo gostava mais de sair de

casa e interagir com as pessoas “ele quer ficar ausente das pessoas”.

Mais para o final do semestre, Antonio estava muito adoecido, emagreceu muito,
ndo conseguia comer e estava passando por uma bateria de exames para saber o que tinha.
Mirtes estava, entdo, bastante sobrecarregada com a jornada médica do marido, além de
muito preocupada.

Até quando possivel, os dois eram bem assiduos nas reunides.

Vania, Carla, Junior e Dona Barbara (3% Familia; 4 membros: 1 pessoa com D.A, 1
cuidadora principal e dois/uas familiares envolvidos/as no cuidado)

Vania era a principal responsavel pelo cuidado da mée, Dona Bérbara, apesar de
nao morarem juntas. Dona Barbara, de seus sessenta e tantos anos, morava com sua mae,
de mais de 80 anos — essa era ainda muito ativa e saudavel e, inclusive, ajudava no cuidado
daquela. Véania vinha tentando dividir o cuidado da mée — que no caso dela era um
acompanhamento de suas finangas e uma atencdo diaria —, com sua irmé e seu irmdo.
Carla, a irma do meio, ajudava mais, apesar de “ser um pouco desligada” na opinido de
Vania.

Carla foi vérias vezes ao grupo, essa assumiu que ajuda porque ndo quer deixar a
irmd sozinha, mas que preferiria estar prestando atencdo na familia que acabou de
constituir, disse que a relagdo dela com os pais sempre foi muito agitada e que quando se
casou e saiu de casa, pensou que finalmente teria “sossego”.

Vania afirmava que Carla a ajudava, mas que como tinha um cargo militar e havia
acabado de passar em um concurso, seu tempo era restrito. Vania era uma mulher muito
ativa e sagaz no raciocinio, trabalhava com organizacdo de eventos, entdo seus horérios
eram mais flexiveis; apesar disso, tinha trés filhos ainda em casa e morava com o marido.
Tanto Vania, como Carla, reclamavam muito do irm&o Junior, esse s6 foi ao CMI uma vez,

e mesmo assim esperou a mée do lado de fora. Para Vania, Junior abusava da boa vontade
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da me, que insistia em protegé-lo, ele j& estava com seus trinta anos, ndo estudava ou
trabalhava e morava em um apartamento do qual Dona Bérbara era a proprietéria. Apesar
de ser um imovel préprio, as despesas desse apartamento eram muito altas e continuavam
sendo mantidas pela aposentadoria de Barbara.

A situacdo estava bem complicada no momento em que sai de campo, D. Bérbara
teria que sair da casa de sua mée, que ndo tinha mais condi¢des de cuidar dela. Vania
estava tentando conseguir, entdo, uma casa maior para levar a mae para morar com ela,
mas queria contar com o dinheiro que estava sendo investido no sustento de Junior, ou pelo
menos parte desse montante, assim estava se propondo a manter um apartamento menor
para 0 irmdo, mas esse estava reticente, “ele me disse que ndo queria morar mal,
acredita?”.

Dona Bérbara era uma mulher muito engragada, de estatura baixa e feicdo atenta,
com cabelos curtos, pintados de um vermelho bem claro. Vania e Carla ndo deixam de
contar as gracas da mée. Os companheiros de grupo sempre se divertiam muito com ela
também. Apesar de ter algumas falhas de memoria, eram poucas, sua dificuldade maior era
a confusdo de visdo. Cearense, antiga funcionéria pdblica e divorciada, os esquecimentos e
confusdes comegaram depois da aposentadoria. Como Seu Antonio, dizia que sentia muita
falta do trabalho, no comego achou interessante ter aposentado, ja& que poderia finalmente
dormir até mais tarde, mas depois de um tempo disse que foi estranho néo ter o que fazer
todos os dias e nem com quem conversar.

Essa familia esteve no grupo o semestre todo.

Luis, Natélia e Arthur (42 Familia; 3 membros: 1 pessoa com D.A, 1 cuidadora
principal e 1 cuidador contratado)

Arthur ainda néo tinha 60 anos e foi diagnosticado com provavel DA. Nasceu e foi
criado no Rio, junto com seus irmdos. Sua familia era de origem bastante humilde, mas
Arthur passou em um concurso publico muito cedo e comegou a investir em sua carreira,
trabalhou em um banco durante anos, angariando cargos de chefia. No final de sua carreira,
antes dos sintomas do Alzheimer se agravarem, trabalhava em cargos de consultoria
administrativa. Arthur foi literalmente se afastando do trabalho por conta do agravamento

da doenga, o diagndstico representou também a sua aposentadoria.
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Ja conhecia Arthur, havia trabalhado com ele, assim como com o seu “motorista-
cuidador”, o Luis. No dia em que cheguei & primeira reunido de cuidadores vi Luis, que
tinha 54 anos — idade ndo muito diferente de Arthur. Passada a alegria do reencontro —
gosto muito de Luis — fiquei preocupada ao encontra-lo 14 e curiosa para saber o motivo.
Logo soube, nosso antigo companheiro de trabalho estava com Alzheimer. Arthur
lembrava-se de mim, apesar de ndo termos trabalhado diretamente juntos.

Nd&o tinha nenhuma simpatia especial por Arthur na época do trabalho, fato que
mudou muito depois de conhecé-lo no grupo. Arthur ja frequentava o CMI ha 6 meses,
esse era seu segundo semestre de atividades, havia um empenho muito grande da parte dele
por retardar o avanco da doenga, fazia varias atividades no centro e fora dele. Foi no CMI
que voltou a tocar viol&o, pratica que havia abandonado. Era o tocador do grupo, quase que
um comparsa da equipe mediadora, sempre que queriam trabalhar com musica, contavam
com Arthur e seu violdo. Arthur era um homem considerado bonito, alto e bem apessoado,
com olhos atentos e sorriso largo. Notava um interesse das mulheres do grupo por ele —
quase sempre discreto.

Natalia, a esposa de Arthur, o acompanhou algumas vezes também, uma mulher
muito bonita, um pouco mais nova que o marido e professora universitaria. Natalia, pela
sua formacdo e pelo interesse em acompanhar a doengca do marido, era uma das
informantes mais especializadas no assunto, lembro de ter pegado com ela pelo menos
duas bibliografias muito boas sobre as deméncias e a DA. Estava dividida entre o pos-
doutorado no Rio, suas atividades profissionais e a demanda de cuidado que o marido
exigia. A dindmica deles havia mudado muito, ele dependia dela para quase tudo e cobrava
muito mais ateng&o: “parece que eu tenho uma sombra”, dizia ela.

Luis acompanhava Arthur trés dias na semana, fora contratado para levar Arthur
nos lugares e em suas atividades principais, mas também para fazer-lhe companhia nesses
dias. Luis tinha certa dificuldade em adotar uma postura mais assertiva de cuidado com
Arthur, j& que esse sempre trabalhou como seu chefe, e Ihe parecia muito dificil romper tal
hierarquia, mesmo assim, se esforgava para fazer o papel de cuidador, assistia as reunifes e
comegou a pesquisar sobre a doenca. Chegou até a dizer que essa experiéncia tinha feito
com que ele agisse de maneira diferenciada com sua prdpria familia, quando esses

precisavam de auxilio.

213



Eram sempre muito assiduos, faltavam apenas quando Natélia precisava ir até o Rio
para trabalhar no seu pds-doutorado. Como os dois sdo originalmente cariocas e também

possuem um apartamento na cidade, nesses periodos iam todos para I, inclusive Luis.

Jairo e Clarisse (52 Familia; 2 membros: 1 pessoa com D.A e 1 cuidador principal)

Seu Jairo e Dona Clarisse tinham dois filhos homens, um deles morava bem perto,
mas no que se referia ao cuidado, era Seu Jairo quem tomava conta de Dona Clarisse —
com a ajuda eventual de uma empregada domeéstica para arrumar a casa. Os dois estavam
perto dos setenta anos e eram casados desde a juventude. Ambos eram evangélicos.

Seu Jairo era um senhor aposentado, bem baixo, de cabelos brancos, sorriso
simpético e de fala calma. Sempre imaginou que quando essa fase da vida chegaria, iria
viajar, fazer hidroginéstica, conviver com o grupo da igreja e assim por diante. O problema
era que D. Clarisse adoeceu e desde entdo ndo gostava muito de sair de casa e se sentia
desconfortvel na presenga de outras pessoas, mesmo na igreja — local que costumava
gostar de frequentar. Seu Jairo insistia um pouco para que a esposa saisse com ele, ou pelo
menos o deixasse sair sozinho, mas 0s eventos sociais a deixavam nervosa e também néo
gostava e nédo podia ficar sozinha. Em um dia que marcamos um almogo com todos, a Vi
pegando na méo dele e dizendo de forma suplicante que queria ir para casa. Ele a abragou e
disse que iriam para casa sim.

Clarisse era mais reservada, e sempre que estava na presenca de Jairo ndo largava
dele, era bastante ciumenta também. O perfil menos interativo de Clarisse e a tarefa pesada
que estava sendo para Seu Jairo cuidar da esposa sozinho, além de lidar com os medos dela
de sair de casa, fazia com que algumas pessoas do grupo de cuidadores ndo simpatizassem
muito com Clarisse. Apesar disso, no grupo de pessoas com Alzheimer, Clarisse interagia
bastante, e era bem quista pelas participantes, apesar de D. Bérbara ter brincado com sua
ligacdo ao marido algumas vezes: “parece que nasceu grudada nele”, dizia Béarbara.

Na época do campo, D. Clarisse estava fazendo as duas cirurgias de catarata, e
precisou faltar alguns dias por conta dos cuidados que o p6s-operatorio exigia. Seu Jairo
também estava com alguns problemas de salde, principalmente uma Ulcera que estava lhe

tomando bastante tempo.
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Luana, lara e D. Ada (62 Familia; 3 membros: 1 pessoa com D.A, 1 cuidadora
principal e uma familiar envolvida no cuidado)

Luana cuidava da mae com o auxilio esporadico de outras duas irmés e um irmé&o.
Era ela quem fazia a maior parte do trabalho, mas nunca reclamou ativamente das irmas,
em sua opinido elas a ajudavam o suficiente. Uma dessas irmds, a lara, chegou a frequentar
0 grupo em duas reunides. Luana nunca reclamou propriamente do cuidado da mae, disse
que essa era muito calma, passava quase todo o tempo no jardim, cuidado de suas flores e
de sua horta. Na opinido de Luana, D. Ada ainda possuia uma destreza enorme para
trabalhar com a terra.

D. Ada ja tinha seus oitenta e tantos anos, seus esquecimentos eram mais graves
que os do restante do grupo, tinha muita dificuldade em manter a atengdo em uma conversa
também. Apesar disso, era sempre muito agradivel e gerava a simpatia dos que conviviam
com ela. O talento com o trabalho no jardim vinha da infancia trabalhando na roga, com o
pai, de quem Ada dizia sentir muita falta. O marido j& era falecido, mas disse-nos que com
ele foi casada muito tempo e teve “um bocado de filho”. Fisicamente, era bem pequena e
magra, de cabelos no comprimento dos ombros, completamente brancos, andava sempre
com uma tiara na cabeca.

Elas sempre chegavam ao grupo no horério das 10h, isso porque moravam longe e
D. Ada precisava tomar seu café da manhd@ com calma, além disso, faltavam com certa

frequéncia.

Odila e Lucia Helena (Lucinha) (72 Familia; 2 membros: 1 pessoa com D.A e 1
cuidadora principal)

Odila e Lucia Helena eram primas, cada uma tinha seus mais de 60 anos. Se
conheceram s6 quando adultas. Odila cuidava de Lucia Helena, que foi diagnosticada com
provavel DA. Antes, Lucia Helena morava sozinha, dizia que sempre gostou de viver sd,
quando a conheci, pareceu muito séria, lembro que fui eu quem escreveu seu cracha® - as
mediadoras estavam ocupadas e me pediram para fazer isso. Escrevi somente LUcia, ela,
insatisfeita, me disse: “é Lucia Helena”; ndo gostava de ser chamada s6 pelo primeiro

nome, sempre corrigia quem o fizesse. Depois de um tempo, passei a chaméa-la de

®2Todos os participantes dos grupos usam um cracha com o seu nome, para facilitar a comunicagao.
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“Lucinha”: era assim que as pessoas mais proximas a chamavam, e ficamos bem proximas
durante a pesquisa.

As duas moram muito perto da minha casa e desde logo Lucinha simpatizou
comigo, j& no primeiro més de campo comecei a sair com elas para almocar todas as
segundas-feiras. Foram as pessoas com quem mantive 0 contato mais estreito e com mais
episddios fora do CMI. Mesmo depois de ter terminado a pesquisa, sai com as duas
algumas vezes e conversei com Odila pelo telefone, sempre que faldvamos, me contava
tudo o que acontecia de novo no grupo.

Odila nasceu no Ceard, seu pai tinha uma fazenda de algod&o no interior, na qual
ela viveu até completar a idade de estudar. Odila contou que gostava muito dessa época,
brincava no quintal da vizinhanca e tinha muitos amigos. Lembrava com muito carinho do
pai, me disse que sempre que falava dele sentia muita saudade, mesmo ja tendo falecido ha
muito tempo. O pai era uma figura muito bem quista na regifo. J4 a mée havia falecido ha
dois anos, e desde entdo Odila ndo voltou para rever os irmdos, disse que ndo conseguia ir
para sua casa sem a mae la.

Na época de sua adolescéncia, foi interna em um colégio de freiras e na faculdade
morava em uma casa com 0s irmaos em Fortaleza. Disse que durante esse periodo tinha
muitos amigos e saia muito, mesmo com o controle dos irmé&os e do pai. Sempre lembrava
que era muito pouco controlavel na adolescéncia e no colégio de freiras tinha a fama de
“impossivel” e “sem comportamento”.

Odila foi casada, mas o marido faleceu quando os trés filhos ainda eram muito
pequenos, teve de crid-los sozinha. Preocupava-se muito com sua aparéncia, andava
sempre muito bem arrumada, com cabelos bem pintados e bastante maquiada, atentando
para todos os detalhes de como se vestia, incluindo acessérios, sapatos e bolsas.

Ja Lucia Helena nasceu em Fortaleza, mas morou no interior durante sua infancia e
adolescéncia. Os pais casaram escondidos. Ambos eram de familias ricas, mas o pai de
Lucinha bebia muito, como consequéncia o casamento ndo foi bem aceito pela familia e
ela foi afastada dos pais, ndo chegou a conhecé-los, foi criada por tios em uma cidadezinha
interiorana. Participou de grupos religiosos desde muito jovem, e até a época que nos
conhecemos frequentava a igreja varios dias na semana. N&o casou e ndo teve filhos, mas
Odila dizia que: “namorava muito, era muito bonitinha quando jovem, sempre chegava em

casa com namorado”. Era ainda bem bonita, pequena, de cabelos claros e olhos azuis.
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Apesar de esse ser um tema que sempre surgia no grupo, Lucinha nunca chegou a reclamar
dessa opc¢éo, assim como também nunca falou muito sobre o assunto.
No tempo que acompanhei o CMI, nunca faltaram a nenhuma reunido, e sempre

chegavam no horario.

Camila, Nestor e Julia (8% Familia; 3 membros: 1 pessoa com D.A e 2 cuidadores
principais)

Camila era a filha mais nova de Seu Nestor e de D. Jalia, quando ficou sabendo da
doenca da mée, mudou-se para a casa dos pais. Era professora h& mais de 30 anos, ndo quis
e ndo queria casar. Estava bastante sobrecarregada com as demandas da mée e do pai. H&
alguns anos atrés, tinha escolhido juntar-se a uma equipe para cuidar de desconhecidos em
paises nos quais aconteceram situacGes que deixaram as pessoas vulnerdveis, mas
confessou que nunca pensou que teria que cuidar dos pais dessa forma.

Camila era uma mulher inteligente, dedicada ao trabalho, e relativamente paciente
com a dindmica dos pais, contudo, sentia falta de seu espaco e de sua vida pessoal. Apesar
de Seu Nestor ndo estar com Alzheimer, sua salde sempre foi muito debilitada, ha um
tempo havia feito uma cirurgia para retirada da traquéia, por conta de um céncer, e por isso
sua voz ndo existia mais. Ele articulava a boca para falar e era possivel ouvir um ruido,
mas ndo sua voz. Camila e Julia entendiam bem o que ele falava, mas para todos 0s outros,
era mais dificil. Esforcei-me bastante para compreendé-lo no comego, mas demorou
algumas semanas até conseguir entender o que ele dizia sem a ajuda de Camila.

Seu Nestor era um sujeito de personalidade dificil, desde o comego do atendimento
dessa familia, as brigas e reclamagdes dele a respeito de Julia eram tema de preocupacdo
da equipe do CMI. De fato, reclamava muito dela e da dindmica cotidiana com seus
esquecimentos, estava disposto a se divorciar, a largar tudo, dizia que ndo aguentava mais.

Apesar das reclamagdes e ameagas constantes de divorciar-se de Julia, Seu Nestor
dizia que “quando alguém trata ela mal, fico louco”, ndo parava de falar dela nem por um
segundo e sempre cuidava para que seus dculos estivessem limpos. Os dois trocavam
farpas o tempo inteiro, D. Julia também reclamava muito do marido, dizia que era muito
ciumento e se ressentia pelo fato de ele ter pedido que parasse de trabalhar na juventude:

“devia ser rico, pra ndo precisar do meu salario”.
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A histdria de Julia era composta por varias privagdes, primeiro por conta do pai,
depois por conta do marido. Sempre dizia que hoje era muito melhor, existia mais
liberdade para as mulheres. Brincava que Seu Nestor a ludibriou aparentando ser um
homem rico, quando se casou viu que nao era bem assim, era na verdade um funcionario
publico. Mas depois das farpas também afirmava que ele foi um marido muito bom, muito
presente na criagdo dos filhos, interessado e “bonitdo”. Dona Julia sempre tinha um tom de
sarcasmo na sua fala, divertia os/as participantes do grupo e mediadores/as. Pessoalmente,
adorava-a.

Julia era muito bonita. Odila sempre brincava com ela, dizendo que tinha um nariz
por demais empinado: “nunca vai cair esse nariz!”. De fato, tinha um nariz bastante fino e
bem desenhado. Seu rosto todo tinha um desenho muito agradavel e atraente, com olhos
penetrantes e sorriso bonito. Brincava que o marido era ciumento, mas quanto a isso ela
ndo poderia fazer nada: “ninguém mandou casar com mulher bonita, se tivesse escolhido
uma feia ndo tinha esse problema”, cagoava ela.

Camila costumava dizer que a dindmica deles dois sempre foi essa, se
engalfinhavam e ndo se largavam, os dois muito ciumentos um com o outro. Claro que ela
no meio disso precisava de uma paciéncia enorme. Comentava que era dificil atender as
exigéncias do pai e dar a atencdo necesséria @ mae, D. Julia era mais quieta, dizia Camila,
era sempre mais dificil perceber que havia algo errado com ela.

O irméo de Camila ndo ajudava no cuidado, visitava os pais e auxiliava com
algumas compras, mas ndo se dispunha a cuidar dos dois. O cuidado era responsabilidade
de Camila e de Seu Nestor. Essa familia sempre foi muito assidua no grupo, e foi uma das
que mais estava sendo atendida pessoalmente pelos profissionais do CMI — por isso acabei
tendo vérias informac@es sobre a dindmica deles. Vale assumir que simpatizava de forma
especial por Camila e por Julia, o que pode ter feito com que procurasse mais informagdes

sobre elas tambhém.

Né&dia e Inacio (92 Familia; 2 membros: 1 pessoa com D.A e 1 cuidadora principal)
Néadia e Inicio formavam um casal de cearenses que moravam em Brasilia ja ha

bastante tempo. Nadia era bem mais nova que Indcio, esse tinha uma doenca rara,

neuroldgica e degenerativa que afetava principalmente sua capacidade de fala e equilibrio

nos movimentos, ja convivia com isso ha 10 anos e mais recentemente foi diagnosticado
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com possivel DA — apesar de que os sintomas também poderiam ser resultado da
degeneracdo de sua doenga mais antiga.

Foram ao grupo poucas vezes, nesses dias Nadia desabafou sobre a dificuldade que
era ver o marido naquela situagéo: “seu marido que te protegeu a vida toda, agora precisa
de protecdo”. Seu Indcio conseguia falar, mas sua voz era muito baixa e as palavras pouco
articuladas, pelo que soube, tratava-se de uma dificuldade motora. Como profisséo, foi

pastor durante a sua vida adulta e ainda era muito religioso.
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APENDICE 2 - FAMILIAS FREQUENTADORAS DO GRUPO DE
QUARTA-FEIRA

Leda, leda e D. Maria leda (1% Familia; 3 membros: 1 pessoa com D.A, 1 cuidadora
principal e 1 familiar envolvida no cuidado)

As duas irmés, Leda e leda, dividiam o cuidado da mae Maria leda. Apesar de leda
ser muito prestativa e levar a mée para sua casa alguns dias, Leda era quem passava a
maior parte do tempo com a mée — as duas Ultimas moravam juntas. Leda dizia que se
sentia cansada de ndo poder ficar um minuto longe da mée sem que essa reclamasse, mas
assumia que adorava cuidar da mae, dizia que ela era muito engragada e que as duas
sempre foram “grudadas”, principalmente depois que Leda se divorciou e foi morar com a
mée; as duas cuidaram do seu filho juntas.

leda dizia que sentia um pouco de ciimes dessa relacdo, mas assumia que néo teria
como cuidar mais da mée, j& que o marido também estava muito doente e dava muito
trabalho para ela. A situagdo com o marido estava complicada, ele ja ndo fazia mais nada
da casa, pelo contrério, dependia dela para tudo; além disso, ndo aceitava bem algumas
restrigdes — como ndo poder mais andar de carro e parar de beber — em alguns momentos
fugia e desrespeitava suas restricdes, gerando Vvarias consequéncias para leda resolver. Ela
estava muito chateada com o marido pela dificuldade que era conviver com ele e cuidar de
tudo.

D. Maria leda (os trés nomes de fato rimavam) tinha 86 anos na época e foi
diagnosticada com Alzheimer. As filhas dela contaram que a salde da mée em outros
aspectos era muito boa; ela, além disso, estava muito em forma: “ela passa o creme no
corpo todo, passa na panturrilha sem dobrar a perna, eu ndo fago isso”, dizia leda com
orgulho. Em relagdo & memodria, j& estava bastante esquecida, em varios momentos ndo
recordava de leda ou a chamava de irm4, também chamava Leda de mée.

As duas eram muito assiduas, além de engracadas — contavam as histérias sempre
com muito humor, mesmo quando o assunto era mais complicado, como o caso do marido
de leda.

Seu Olavo e Sandra (22 Familia; 2 membros: 1 pessoa com D.A e 1 cuidador

principal)
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Seu Olavo cuidava da esposa com uma ajuda esporédica dos dois filhos homens. A
esposa de Seu Olavo comegou a desenvolver os sintomas da doenca logo depois da
aposentadoria — ainda ndo havia completado 60 anos. O avango da sua deméncia foi muito
répido e na época da pesquisa ela necessitava de auxilio para realizar todas as atividades
diarias. O que mais tomava a fala de Seu Olavo era o cuidado intimo de sua esposa,
esquecia-se de como ir ao banheiro sozinha e ndo conseguia interpretar direito suas
necessidades fisioldgicas. Além disso, ele estava tendo muita dificuldade com a medicacéao
— ou a esposa ficava apatica demais, ou ndo conseguia dormir e gritava muito durante a
noite.

Seu Olavo ainda trabalhava e contava com uma cuidadora contratada para auxilia-
lo no trato com a esposa. Os filhos o ajudavam quando pedia, mas também trabalhavam
durante o dia. Ha pouco tempo e a partir dos conselhos da equipe do CMI que Seu Olavo
resolveu insistir na ajuda dos filhos, esses alegavam que se envergonhavam muito de
auxiliar no cuidado da mée. Mesmo com essa ajuda conquistada dos filhos, era Seu Olavo
quem se responsabilizava pela maior parte do trabalho junto com a cuidadora contratada,
ele afirmava que era seu papel enquanto marido cuidar da esposa.

Seu Olavo era um sujeito com pouco mais de 60 anos, de voz muito calma, sempre
levava panfletos ou noticias para as outras pessoas no grupo se informarem sobre a doenca.
Falava da esposa com tristeza, saudoso de como a relagéo era antes de ela adoecer. Era um

frequentador assiduo do grupo.

Jacira, Edna e Cecilia e D. Joana (3% Familia; 4 membros: 1 pessoa com D.A, 1
cuidadora principal e duas familiares envolvidas no cuidado)

Jacira morava com a mée e tomava conta dela. Cecilia ia algumas vezes até sua
casa para ajudar no cuidado e Edna cuidava da mée de vez em quando. As trés irmés eram
muito unidas e sempre que uma precisava de ajuda, as outras se dispunham. Contudo,
Jacira acabava ficando mais sobrecarregada porque a mée morava em sua casa.

Jacira ja tinha mais de 60 anos e sempre esteve envolvida com o cuidado de alguéem
da familia. Irm& mais velha de uma familia grande, acabou ajudando a mée no cuidado dos
irm&os. Quando o pai adoeceu, foi Jacira quem cuidou dele, para quem dedicou mais de
cinco anos de sua vida. Logo que o pai faleceu, a mae adoeceu. Jacira havia acabado de se

casar quando isso aconteceu, com menos de um ano de casamento, a mée se mudou para a
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casa do novo casal. Cecilia disse que até trouxe a mée para morar com ela, mas essa nao se
adaptou e acabou indo para a casa de Jacira. Na época da pesquisa, Jacira estava bastante
preocupada porque seu marido, que é mais velho que ela, comegou a apresentar alguns
problemas de salide e de memoria, e nesse caso ela teria que cuidar dele também.

Jacira estava bastante triste no comego da pesquisa, as irmas estavam muito
assustadas porque ela nunca foi de chorar e agora fazia isso o tempo todo. Mas quando sai
de campo ela parecia melhor, tinha feito uma viagem para S&o Paulo sozinha e contou que
foi muito bom, estava se sentindo mais descansada.

A mée das trés estava em um estagio bem avancado da doenca, falava pouco, néo
se lembrava de muitas pessoas, tinha alucinagdes, estava comegando a parar de andar e
algumas vezes até batia nelas. Mesmo com esse quadro da doenca, as irmas diziam que era
s6 colocar uma musica no radio que a mée levantava e comecava a dancar, algumas vezes
lembrava-se até da letra da musica e a acompanhava. As trés contavam esses episodios
com muita animag&o, diziam que quando isso acontecia, largavam tudo e iam dangar com a
mae. Elas frequentavam o grupo todas as quartas-feiras, quando uma precisava faltar, outra

se responsabilizava por ir.

Marta e Pedro (42 Familia; 2 membros: 1 pessoa com D.A e 1 cuidadora principal)

Marta cuidava sozinha do marido, na época da pesquisa tinha acabado de contratar
uma empregada para auxilid-la com a casa. Ficou por quatro anos sem contar para os filhos
0 que acontecia com o marido, s6 em janeiro do ano em que nos conhecemos € que ndo
conseguiu mais guardar segredo, foi quando o marido piorou muito e ela precisou de mais
auxilio. Seu Pedro foi diagnosticado com possivel deméncia fronto-temporal ou possivel
Alzheimer.

Durante essa crise de janeiro, Seu Pedro comecou a parar de falar, ndo andava
direito e ficava horas apatico. Marta contou que foi um periodo muito dificil, ela demorou
a assumir que o marido estava doente. Depois de um percurso enorme por hospitais e
consultdrios, Seu Pedro foi encaminhado para e o CMI e iniciou o tratamento. Marta
contou que desde que esta tomando o anti-depressivo, Pedro melhorou muito,
principalmente no que se refere ao seu comportamento social.

Na época da pesquisa, Marta estava muito chateada com a familia de Pedro, pelo

que ela contava, os irmdos dele ndo o visitavam; quando iam, demonstravam que
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desconfiavam do diagndstico, achavam que Marta estava exagerando. Em uma viagem que
0 marido fez para a casa de um dos irmdos, que é médico, esse sugeriu que todos 0s
remédios fossem suspensos, que o irmao estava bem e que o diagndstico era inapropriado.
Disse ainda que ndo estavam sendo convidados para as confraternizagBes da familia,
insistia que ndo queria ajuda com o cuidado, pelo menos nédo da parte dos irméos de Pedro,
mas achava que eles deveriam dar mais aten¢do ao irméo. la ao grupo com bastante

frequéncia.

Nair, Izabela, Jeferson, Seu Francisco e D. Fabiana (5% Familia; 5 membros: 1 pessoa
com D.A, 2 cuidadoras principais e dois/uas familiares envolvidos/as no cuidado)

O pai de Nair tinha Alzheimer e ja estava em estigio bem avancado da doenga.
Quem passava a maior parte do tempo cuidando do pai era a mée de Nair, contudo, aquela
também tinha a salide bastante debilitada e foi sugerido que ela poderia estar com inicio de
deméncia. A relagdo entre os pais de Nair era muito complicada, eles brigavam o tempo
inteiro; o pai ficava gritando 0 nome da mée o dia todo e ndo aceitava nada do que ela
fazia, j& essa ndo considerava que o comportamento do marido fosse resultado da doenca,
dizia que ele a “pirracava” e brigava com ele. Nair tentava mediar isso tudo.

Ela acabou vendendo sua casa para ir viver com 0s pais e ajudar no cuidado. Sua
familia nuclear ndo estava se entendendo bem com essa situacédo, os dois filhos de Nair j&
haviam saido de casa e 0 marido ndo estava mais conseguindo conviver com a mae de
Nair.

Nair estava muito preocupada na época, dizia que os irmdos ndo queriam e néo
tinham condicOes de ajudar. Na familia, ela era a Unica que possuia um emprego fixo e
apesar de ndo ganhar muito bem, estava em uma situagdo melhor do que a dos irmé&os. A
irm& lzabela ndo tinha emprego e estava ocupada com o cuidado dos filhos, o irméo
Jeferson trabalhava de vigia noturno e tinha uma relacdo complicada com os pais — que ja
haviam morado com ele anteriormente.

A situacdo de Nair era bem dificil e a cada semana ela aparentava estar mais
cansada, todos/as pareciam querer ajudé-la a resolver seus impasses; 0s irmédos chegaram a
ir ao grupo, cada um uma vez — disseram que iriam ajudar mais no cuidado, mas o tempo e

a renda deles tornavam as possibilidades de apoio bastante escassas.
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Joana (amiga de Nair, ex-cuidadora da mée)

Joana era vizinha de Nair e a acompanhava no grupo de quarta-feira. No primeiro
dia, disse que foi apenas para levar a amiga, mas voltou com ela todos os dias do restante
do semestre. Joana cuidou de sua mée durante muitos anos e essa havia falecido ha alguns
meses. Ela dizia que participar desse grupo era importante para pensar na experiéncia que
teve com a mée e estava ajudando-a a superar sua morte. Além disso, contava que se sentia
muito sozinha, e o grupo era uma oportunidade para conviver com outras pessoas, falar de

sua perda e ouvir outras experiéncias.

Marilia e Paloma e Marcelo (62 Familia; 3 membros: 1 pessoa com D.A, 1 cuidadora
principal e 1 familiar envolvida no cuidado)

Marilia cuidava do marido com a ajuda da filha Paloma. Paloma estava em idade
escolar, entdo ajudava apenas em algumas poucas coisas. O marido de Marilia foi
diagnosticado com provavel deméncia fronto-temporal pelo CMI. Tratou-se de um
diagndstico demorado, principalmente porque ele ndo tinha ainda 60 anos e os médicos 0s
quais havia visitado néo tinham pensado em uma possivel deméncia.

Marilia estava aflita com a quantidade enorme de responsabilidades que caia nas
maos dela agora, além de suas tarefas tipicas dentro de casa, ficou responsavel por toda a
movimentagdo financeira e por qualquer outra resolucdo que envolvesse a familia. Marilia
se queixava disso, mas chegou a dizer que o marido sempre havia sido muito machista e
que agora a situagéo tinha se invertido — ela estava mandando na casa.

Marilia comecgou a participar do grupo mais para o0 meio do semestre e desde entdo

sua presenca era frequente.

Fernando e Seu Rafael (72 Familia; 2 membros: 1 pessoa com D.A e 1 cuidador
principal)

Fernando era responsavel pelo cuidado do pai em conjunto com sua mée. O pai
estava muito adoentado e precisando de cuidados ha seis anos, sua deméncia era
considerada mista, com provavel deméncia fronto-temporal. Isso fazia com que a
convivéncia com o mesmo fosse bastante complicada. Fernando foi ao grupo poucas vezes,

e nesses momentos sua fala era sempre de desabafo.
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