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Resumo. O impacto da doenca de Alzheimer na familia é in-
tenso. De forma geral, vai supor uma re-disposicdao de papéis
e hierarquias, sem o tempo cronolégico e previsibilidade que
o envelhecimento comum costuma ter. A partir de uma visdo
sociolégica, vamos analisar o que esse acelerar de perdas re-
percute no campo familiar.
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ALZHEIMER AND FAMILY:
REORIENTATION AND EMOTIONS

Abstract. The impact of the Alzheimer’s disease on the fa-
mily environment is huge. It normally subverts the roles and
hierarchies, without the expected and necessary chronologi-
cal course that the aging process usually follows. From the so-
ciological point of view, we shall analyze how this accelerated
loss process affects the family surroundings.
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1 PaPEls FAMILIARES

Segundo Bourdieu (1989), toda sociedade pos-
sui campos sociais em que os individuos se agrupam,
circulam e se relacionam e, também, disputam po-
sicoes e poderes para atender seus interesses, como
a familia, o local de trabalho, estudo, agrupamentos
de lazer, politica etc. Tais campos tém como carac-
teristica, segundo o autor, a inclusao dos individuos
em posicoes especificas de sua estrutura funcional,
que lhe designa caracteristicas, papéis e atribuicoes.
Tal papel € introjetado na pessoa através do habitus,
orientacoes de comportamentos e jeitos de ser que
lhes sdo passados socialmente, através da educacao
e também dos exemplos disponiveis na forma de or-
ganizacao da sociedade.

No caso da familia, serdo os modelos presentes
nas macro-metas culturais que definirdo, tanto sua
estruturacao e formacao (extensa, nuclear, domiciliar
etc.), quanto os papéis que devem ser desempenha-
dos por seus componentes (pai, mae, filho mais ve-
lho, cacula etc.), além das caracteristicas e jeitos de
ser (ethos), que devem ser adotados por esses indivi-
duos, bem como suas obrigacoes e afazeres, ou seja,
suas habilidades (BOURDIEU, 1989). Assim, a forma
de se relacionar com os outros membros e as expec-
tativas e estratégias que adotardo na vida sdo proje-
coes da sociedade internalizadas pelas pessoas, a par-
tir das quais elas se orientam visando a obtencéao de
vantagens e a procura de maior espaco e poder den-
tro deste campo (BOURDIEU, 1989). Por este motivo,
a acao dos individuos dentro da familia néo é constru-
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ida internamente em cada familia especifica enquanto
criacao espontanea ou pautada na personalidade dos
que a compdem, mas orientada por exemplos “toma-
dos” de familia(s) tipica(s) ou de familias imaginarias
ou idealizadas da sociedade geral, incluindo modelos
de outras familias e de geracoes antecessoras a pro-
pria familia. A “malha” que cerca os individuos e suas
instituicoes é produto cultural e necessita, para se re-
novar, de intervencoes, inclusive externas, que permi-
tam que o individuo possa reagir ou rever os padroes
de expectativas e comportamentos que lhes sao inferi-
dos, de forma a poder altera-los, contra a tendéncia de
reproducao dos modelos sociais.

No caso da familia brasileira, a conformacao es-
trutural do grupo segue o padrdo nuclear ocidental:
pai, mae e filhos; havendo uma centralizacao de au-
toridade nos genitores e, devido a sua caracteristica
patriarcal, poder maior da figura masculina (BRUS-
CHINI; HOLLANDA, 1998). Esse padrao sofreu trans-
formacoes produzidas pelas mudancas ocorridas no
mercado de trabalho que incorporaram, desde o ini-
cio do século, a mao de obra feminina, promoven-
do a consequente autonomia econdomica e espacial
da mulher antes circunscrita ao espaco privado, ele-
vando seu status no interior da familia (BRUSCHI-
NI; HOLLANDA, 1998). A mulher é transformada em
provedora gradativamente, chegando hoje a exercer a
chefia de 1/3 dos lares nacionais (IBGE, 2009). Por
este motivo, na atualidade, o papel da mae, tal como
o do pai, tem assumido ténus familiar, ocupando
maior poder frente aos demais membros (filhos) que
se situam numa posicao de subalternidade.
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2 OlIposoE A FamiLIA

Por uma questao de menor produtividade econo-
mica, devido a sua condicdo comum de aposentadoria
ou de abandono de um ritmo frenético de atividades
caracteristica que ganha destaque no Sistema Capi-
talista que avalia a mao de obra por sua insercao no
mercado de trabalho e producao de capital [, o idoso
ocupa um lugar “menor” nesta organizacado social do
que em sociedades tradicionais em que sao membros
tidos como fonte de cultura e transmissao da memoria
oral. Pessoas idosas, ao nao serem produtivas, “per-
dem o poder” de geréncia adulta dentro do arranjo fa-
miliar capitalista (RAMOS, 2002) e, portanto, também
tém seu status diminuido neste grupo.

Tal aspecto se acentua na cultura pos-moder-
na, que elege a “juventude” como modelo de felicida-
de (HOBSBAWM, 1995), de desejo de “querer-ser” e
exemplo de autonomia para os adultos maduros [
que buscam, cada vez mais, comportar-se tal como
os mais jovens. Neste quadro, o envelhecimento re-
presenta ndo s6 a decadéncia fisica, mas também a
marginalizacdo e a falta de poder de geréncia e de
barganha na sociedade publica, externa ao lar, e na
privada, espaco da familia.

De qualquer forma, dado que o envelhecer € um
fenomeno inexoravel do ciclo natural de vida, os in-
dividuos e as familias se organizam, mesmo que nao
intencionalmente, para este evento previsto que com-
poe o imaginario coletivo. Ou seja, a perspectiva da
morte biologica dos genitores esta presente na fami-
lia, fazendo com que esta, lentamente, conforme os
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filhos vao se tornando adultos, passem a prever o en-
velhecimento dos seus genitores e, assim, va trans-
mutando o dominio pessoal e comando majorita-
rio do campo familiar, retirando-os dos pais [] antes
centro da familia e adultos-ativos, agora deslocados
para a posicao de avos e idosos-inativos [] transferin-
do tarefas e poderes para individuos da nova gera-
cao [1 antes filhos, que substituem a geracao anterior
e passam a ser os “novos pais”, numa re-adaptacao
continua e ciclica da estrutura familiar.

O aumento da expectativa de vida para além dos
70 anos nas ultimas décadas (IBGE, 2009), provocado
pela melhoria da alimentacdo, saneamento e, princi-
palmente, pelas conquistas da area da Saude, tem tor-
nado tal tempo cronologico ainda maior, permitindo
um “relaxamento” neste processo familiar de prepa-
racao para a velhice e para a substituicao geracional,
que cada vez mais pode ser feita com menor urgéncia.
Ao mesmo tempo, registra-se no Brasil o poder eco-
nomico-financeiro crescente da populacdo de terceira
idade no seio familiar, demarcando um momento de
transformacao histoérica, em que o idoso esta passan-
do a ser encarado socialmente como publico consumi-
dor significativo (ROSA et al., 2008), provocando a ele-
vacao de seu status e, portanto, re-ordenacoes de sua
posicao e poderes também no dmbito familiar.

3 AvLzHEIMER INTERFERINDO NA DINAMICA FAMILIAR
Sintomas, suspeitas de diagnostico, ou mesmo a

confirmacao de Alzheimer vao impactar sobre essa
possibilidade de organizacao temporal dos papéis fa-
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miliares frente ao envelhecimento, uma vez que atu-
almente a maior parte das pessoas ja sabe que este
mal se caracteriza por ser um processo degenerativo
continuo (SELMES; DEROUESNE, 2004). Num pri-
meiro momento, como os sintomas sao leves e, até,
insignificantes, podendo ser, inclusive negados ou
escondidos por alguns membros da familia, ocorre
apenas a ideia projetiva de que o tempo cronologico
de preparacao das geracoes para seus novos “cargos”
sera mais curto, tal como ocorre frente a percepcao
de qualquer doenca terminal (SONTAG, 1984).

Como ainda nao ha cura, apenas medicamentos
que procuram retardar o avanco do Alzheimer e, des-
ta forma, garantir o prolongamento da vida qualitati-
vamente melhor das pessoas acometidas pela doen-
ca, os sintomas progridem, tornando-se inevitaveis:
esquecimentos ligados a memoria recente, atividades
e falas repetidas e, por vezes, ilogicas, falta de refe-
réncia temporal, irritacdo consigo mesmo ou com a
pressao vinda de parentes. A “dor” de assitir a perda
das faculdades mentais de um ente de importancia
afetiva, de grande valor e referéncia familiar, passa a
conviver com um misto de impaciéncia e indignacao.
E como se a cobranca de atitudes e discussdes com
a pessoa com Alzheimer sobre suas incongruéncias e
confusdes, como se o esclarecimento verbal e logico,
pudessem ser apreendidos pelo mesmo para conter
e, portanto, cessar tais comportamentos (GINESTE;
PELLISSIER, s. d.). O esquecimento € visto ndo como
uma perda de uma faculdade, mas como um even-
to que necessita de atencdo e esforco para ser con-
trolado; parentes em geral tardam a aceitar esse fe-
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némeno como uma perda dessa capacidade matricial
humana, a memoria, que depende do funcionamen-
to organico (SELMES; DEROUESNE, 2004), conside-
rando-o apenas como distracées que podem ser con-
tidas e evitadas psicologicamente.

Se a figura em questao, pai-avd ou mae-avo, tiver a
funcao de principal condutora pratica ou moral da or-
ganizacao familiar, essa reacao se acirra, demonstran-
do a tentativa (inutil) consciente ou inconsciente dos
membros da familia, de fazer esse ente permanecer
e, ou retomar a sua posicao familiar de ascendéncia
que lhe é designada. Este processo inicia um desgas-
te, menos da pessoa acometida pela doenca, que cada
vez menos retém a memoria presente, voltando a pas-
sada e, portanto, tem menor retencao dessas “brigas”.
Ira, sobretudo, provocar desgaste emocional em seus
familiares, que por longo periodo irdo procurar “resis-
tir’ a implantacao e ampliacao do quadro sindréomico,
que assusta por representar quase um aniquilamen-
to “artificial” e rapido da hierarquia familiar anterior.

A dificuldade de memorizacdo de fatos atuais,
juntamente com a crescente dependéncia do porta-
dor com relacdo aos cuidados espaciais (sair, ndo se
perder) faz com que membros de familias com por-
tadores de Alzheimer vivam um “turbilhdo”, em que
o final e a morte ndo ocupam mais papel principal,
mas sim a variabilidade das emocoes e a sobrecar-
ga de tarefas cotidianas. A dependéncia do individuo
remonta a sua “infantilizacéo”, subvertendo a ordem
geracional familiar, transformando filhos em “pais de
processo”, responsaveis por seus genitores. Essa de-
pendéncia sera cada vez maior, quando os aspectos
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fisicos e temporais (tomar banho, comer regularmen-
te etc.) forem atingidos.

Nessa situacdo, ndo é incomum surgirem birras,
gritos ou, até, tentativas de agarrar ou agredir fisica-
mente (com empurroes, tapas ou beliscoes) os cuida-
dores, que podem ser vistos como pessoas se introme-
tendo na autonomia e privacidade do sujeito contra
a sua vontade. O portador do Alzheirmer se defende
como reflexo e tentativa de manter a sua liberdade in-
dividual e seu autocontrole. Por vezes, tais reacoes pa-
recerao “injustas” para os familiares que o acolhem,
provocando surpresa e perplexidades em conhecer
essa face desconhecida do genitor, componentes emo-
cionais adicionados ao relacionamento com a doenca.

A fase mais fundamental da convivéncia com a do-
enca sera demarcada com o inicio da nao-capacida-
de de reconhecimento dos entes familiares pelo doen-
te, que inicia seu processo de perda do ser-persona.
Sua identidade e referéncias de vida presente vao em-
bora junto a perda da memoria; sua “producéo” mais
essencialmente humana (filhos e netos), ndo mais pas-
sa a ter significado, nado os reconhece nem a seus no-
mes, a0 mesmo tempo em que esta passa a ter a nocao
de que nao é mais significante para o genitor. Esse pro-
cesso de auséncia da personalidade de alguém essen-
cial na familia causa extremo impacto entre os familia-
res, uma dor solidaria relativa a perda do outro “de si
mesmo”, mas também uma dor narcisica da “perda de
mim no outro”. Esse estagio do Alzheimer talvez seja o
que mais promova processos de reflexao familiar sobre
o sentido da existéncia do ser, sua origem e sua morte.

Tal momento significativo também demarca o pro-
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cesso de vida do doente de Alzheimer em outra tempo-
ralidade. Ele néo se situa mais no tempo dos outros,
mas esta realmente vivendo um tempo proprio, com
referéncias ligadas a um tempo psiquico anterior que
viveu, que ocupam totalmente sua memoria que nao
consegue mais registrar os processos presentes e de
tenra temporalidade (SELMES; DEROUESNE, 2004).
Ele nao esta se esquecendo e precisando ser chama-
do de volta para o hoje, ele realmente esta no antes e
precisa ser assim entendido e respeitado em sua logi-
ca interna de pensamento, para que nao fique sem re-
ferenciais, crendo-se um tolo, o que abala a sua auto-
estima (GINESTE; PELLISSIER, s. d.).

A etapa seguinte da doenca de Alzheimer amplia a
perda de referenciais com o esquecimento de si mes-
mo, dando a impressao de que a pessoa regride tanto
em sua memoria infantil que termina por se “encapsu-
lar” num estado uterino, quando ainda nao sabe que é
alguém. A marca dessa etapa € o desconhecimento de
si, inclusive das proprias feicoes, e a perda da capa-
cidade de reconhecimento de rostos, inclusive o seu.

O processo segue até se transformar num quadro
de “prostracdo” do portador e de total dependéncia;
ou seja, quando o olhar deste ente familiar, que antes
foi “tudo aqui”, mira no espaco de um “lugar desco-
nhecido”, ainda que a permanéncia de sua presenca
fisica seja marcante. Existe tal presenca nao apenas
pela demanda dos cuidados, mas também na visuali-
zacao fisica e, ou ocupacao de um espaco fisico, lugar
que garante a seguranca de todos: o genitor esta ali,
no quarto, na casa, na clinica; ele esta. Para atender
emocionalmente os descendentes, a presenca dos ge-
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nitores é fundamental, da forma que seja; é qualita-
tivamente oposta ao vazio afetivo causado pela perda
fisica e impossibilidade de contato com os mesmos.

O evento morte vira assim representar a instala-
cao da fase de saudade do corpo fisico, que nao podera
mais ser visto, tocado e, principalmente, que nao pro-
duzira presenca no ambiente ou grupo familiar. Para
a familia, a perda fisica pode representar, em alguns
casos, um alivio; em outros, um processo de dor len-
to e demorado. Em comum, demarca a passagem para
uma nova condicdo na estrutura familiar, menos am-
bigua que a anterior quanto aos processos morte-vida
e mudancgas geracionais. Funda-se uma nova etapa,
caracterizada pela saudade e referéncia a um passado
vivido que estara presentemente garantida no arsenal
da memoria das familias, a disposicao para ser resga-
tada e transmitida as novas geracoes.

CoNsIDERACOES FINAIS

O processo de Alzheimer no campo familiar nao re-
presenta a vivéncia da morte em si, nao da morte su-
bita, mas a vivéncia em totalidade de quatro "mortes"
consecutivas que vao se dando paulatinamente: uma
primeira estrutural, referente a impactos em posicoes
de referéncia; a segunda “morte” relacional, da perda
do encontro com o outro; a terceira “morte” identita-
ria, do ser em si; e a tltima, a morte fisica real.

Processos de luto e renovacao sao o cerne da His-
toria Humana, geracoes se vao dando lugar as novas.
E na familia que esta experiéncia é vivida na singula-
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ridade dos vinculos afetivos. Por causa disso, aspec-
tos emocionais e relacionais devem ser avaliados e
levados em conta como estratégicos para a estrutura-
cao da atencado em saude, juntamente aos processos
clinico-médicos, de forma a melhorar as possibilida-
des de vida dos enfermos de Alzheimer e, também de
seus parentes e familias. O trabalho precisa atingir o
individuo com atencao e aconselhamento, mas tam-
bém o grupo, com a promocao em saude.

Tais componentes devem ser observados e soma-
dos a percepcao do impacto financeiro da doenca so-
bre as familias. O Alzheimer pressiona gastos com cui-
dados e dispéndio de atencao presencial ndo-previstos
na sociedade produtiva capitalista [1 que em sua di-
namica ocupa cada vez mais o tempo dos individu-
os com trabalho, abandonando arranjos de organiza-
cao familiar onde os individuos estdo mais presentes
na vida doméstica e, portanto, arranjos onde ha cui-
dadores gratuitos dentro da propria familia. Nas fami-
lias de classe média e alta, a solucao se arranja com
a contratacdo de cuidadores remunerados, profissio-
nais ou nao; nas de baixa renda, adiciona-se um pro-
blema que implica na eleicdo de membros que fiquem
a disposicao do paciente e que “congelem” sua inser-
cao no mercado de trabalho, diminuindo a renda fa-
miliar. Por este motivo, solucdes como espacos cole-
tivos criados dentro da prépria comunidade, onde os
pacientes pudessem circular com atividades artistico-
Itdicas, além de ser assistidos, seriam fundamentais
para nao apenas a promoc¢ao em saude, mas também
para a reducao de fatores adicionais que sobrecarre-
gam e adicionam estresse as familias.
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