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Resumo

Em marco de 2020, a Organizacao Mundial de Satide (OMS) declarou o status pandémico referente a
Covid-19. O desconhecimento inicial sobre o virus, pela alta taxa de transmissibilidade, resultou em
ajustes de condutas nos cotidianos com o intuito de evitar a contaminacao. A espera de informagoes
cientificas sobre prevencao e tratamento, foi adotado isolamento social. Contudo, a medida era efetiva
como prevencao da Covid-19 e também se tornava potencial fator de risco para outras condigoes cronicas,
como a Doenga de Alzheimer (DA). O cuidado da DA conta com foco sobre a estimulagao cognitiva do
doente — orientacao antagonica ao isolamento social. Diante do exposto, foi elaborado este artigo que se
baseia em entrevistas remotas com familiares cuidadoras de pessoas com DA, em 2021, acerca das decisoes
concernentes a pandemia. Nesse contexto, a casa e o tempo tornam-se simultaneamente associados
ao cuidado e ao risco. As entrevistas indicaram a existéncia de sobrecarga emocional das cuidadoras
familiares, diante de dilemas referentes ao “bom cuidado”.
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Alzheimer’s Disease and the Possible Care in a Pandemic
Context

Abstract

In March 2020, the WHO declared that Covid-19 was a pandemic. The initial lack of knowledge about the
virus, due to its high transmissibility rate, resulted in adjustments in daily conduct to avoid contamination.
Social isolation was adopted while waiting for scientific information on prevention and treatment.
However, if the measure effectively prevented Covid-19, it was a potential risk factor for other chronic
conditions, such as Alzheimer's disease (AD). AD care focuses on cognitive stimulation — an antagonistic
orientation to social isolation. This article is based on online interviews with family caregivers of people
with AD, in 2021, about decisions regarding the pandemic. In this context, the home and the time
become simultaneously associated with care and risk. The interviews indicated the existence of emotional
overload among family caregivers, faced with dilemmas surrounding ‘good care’.
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1 Introducao: Doenca de Alzheimer no contexto contemporaneo
do Brasil

m 2020, Beth, entao com 67 anos, cuidava de sua mae diagnosticada com Doenca de

Alzheimer (DA)! ha cerca de sete anos. O tempo era dificil de precisar, pois os sintomas
iniciais (prévios ao diagndstico) eram difusos. Diversas circunstancias convocavam Beth,
Unica filha entre quatro irmaos, a cuidar de sua mae Neide. Em 2014, ao ficar vitva,
Neide se mudou de Florian6polis para o Rio de Janeiro, cidade em que viviam seus
quatro filhos, para ficar proxima do cagula, a época com um cancer sem possibilidades
terapéuticas de cura. Por entender que a mae passava por uma fase dificil, referente a
dois lutos, acumulados em menos de seis meses, Beth espontaneamente assumiu alguns
cuidados diarios. Elas moravam em casas separadas no mesmo bairro de classe média-
alta, quando a filha fazia visitas diarias, a tarde. A relacao era conflituosa, pois Beth nao
correspondia as expectativas de Neide, a Ginica filha com vinculo e contato mais afetuoso
com seu pai. Segundo Beth, a rotina de visitas foi estabelecida a partir do sentimento de
culpa: sua mae estava sozinha (acompanhada pela empregada doméstica) e ela, a inica
filha e aposentada, sentia-se na obrigacao moral de oferecer cuidado.

Nesses encontros, Beth notou episddios estranhos. Neide, que sempre foi uma
mulher independente, cometia erros em transacoes bancarias, como quando precisava
sacar R$ 500,00 e, apesar do alerta da empregada doméstica que a acompanhava,
insistiu em retirar R$ 5.000,00. Ao chegar em casa, Neide ficou assustada. Olhava para
o dinheiro sem entender porque retirou o montante. Beth suspeitava que as confusoes
seriam reflexo emocional de um quadro depressivo. Contudo, em consulta com o geriatra,
Beth se lembrou de situacoes de confusao quando Neide residia em Florianépolis com o
marido. Os eventos eram mais raros e apresentavam menos risco, como quando Neide
temperou a banana assada com pimenta do reino, confundindo com canela em pdé.
Os exames solicitados pelo geriatra confirmaram o diagnéstico de DA.

Desde entao, a rotina de cuidado nao foi mais justificada apenas pela culpa de
deixar a mae idosa e enlutada sozinha em casa. Com orientagdes do geriatra, Beth
contratou os servigos de fonoaudiologia, fisioterapia dirigida a cognicao e de uma
cuidadora especializada em DA. Além de acompanhar os trabalhos dos profissionais de
satide, Beth busca promover estimulacao cognitiva da mae, em conversas. Neide conta
ainda com certo grau de autonomia e de interacao e, desse modo, demanda atencao o
dia inteiro. Quando Beth se cansa, volta para casa, para suas atividades prediletas, como
ler e assistir a filmes.

! Ao longo do artigo, utilizaremos a sigla DA em referéncia a Doenca de Alzheimer.
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Em marco de 2020, a rotina de Beth se transformou. Com a declaracao da Organizacao
Mundial de Satide (OMS) de que a disseminagao e a contaminagao pelo novo coronavirus
(SARS-CoV-2) atingiram o status de pandemia, com os primeiros casos e 6bitos confirmados
no Brasil, foi instituido o distanciamento e o isolamento social como conduta sanitaria
preventiva e de protecao social. Beth optou por suspender os atendimentos dos profissionais
envolvidos no cuidado de Neide, com base em orientagdes do geriatra, e decidiu mudar
para a residéncia da mae.

Pela primeira vez, Beth permaneceu como tnica cuidadora de Neide, em tempo
integral. Em suas palavras: “foram os piores dias” de sua vida. Beth desejava se proteger e a
sua mae, e durante 28 dias consecutivos exerceu as funcoes anteriormente divididas entre
diferentes profissionais. Além do cansaco, considera que o cuidado entao oferecido nao
era o melhor para a mae, acostumada com a rotina de uma cuidadora que a acompanha
ha mais de quatro anos. Neide e a cuidadora lancham, assistem novelas e dormem juntas.
Beth nao gosta de novelas, sente-se culpada por nao interagir com Neide nem comentar
a trama. A hora de dormir é dificil: Neide tem uma rotina que Beth seguia, porém, sente
angustia por ter que dar um beijo e abraco de boa noite, pois nunca mantiveram um
relacionamento afetivo com contato fisico, com abracos e beijos.

Beth buscou amenizar seu cotidiano confinada com a mae: passeavam na area comum
do prédio (para tomar sol) e tomavam uma taca de vinho ao final do dia. Ao perceber que
ja falava sozinha dirigindo-se a lixeira do edificio, ela constata seu estado de exaustao.
Conversa com o geriatra, expressa a sensacao de sobrecarga, nao somente pelo acimulo
de funcoes, mas pela mobilizacao emocional. Considera que sua falta de paciéncia afeta o
cuidado avaliado como adequado para sua mae. Por fim, ambos concordam em retornar ao
esquema completo de cuidadoras. Beth nao explicita culpa pela decisao, mas se justifica,
afirmando o “inferno” que foi o confinamento, com a presenca dos conflitos emocionais
na relacao com sua mae.

O caso ¢ um recorte do relato da experiéncia de Beth como cuidadora, oferecido em
entrevista, em pesquisa desenvolvida no doutorado de uma autora deste artigo, sobre
narrativas de familiares cuidadoras de pessoas com DA. A investigacao teve inicio em
2018, e, entre maio e agosto de 2021, foram realizadas 18 entrevistas com cuidadores
familiares de camadas médias urbanas residentes na zona sul da cidade do Rio de Janeiro
(e uma da Grande Sao Paulo), por via remota, além de sete entrevistas com profissionais
de satude de distintas categorias, dedicados a pacientes com DA?2. O recorte de género’ e a
insergao social nao estavam previstos no projeto da pesquisa, mas reflete aspectos sociais
do cuidado. A amostragem foi influenciada por ser fundamental realizar entrevistas por
meio remoto (devido a pandemia de Covid-19), que exigia recursos tecnoldgicos (internet
e celular, por exemplo) e humanos (pessoas que se ocupassem do cuidado durante a
entrevista). As entrevistadas tém idade entre 40 e 75 anos e, em sua maioria, sao filhas
que cuidavam de seus pais ou maes. A investigagao também contou com a participagao
de duas esposas (uma vitiva) e de uma nora que cuida da sogra, com quem referiu ter
uma relacao proxima, “como mae e filha”. Assim, o caso de Beth nao ¢ apresentado

2 As entrevistas foram realizadas ap6s a aprovagao do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa (Projeto n.
4.693.738).

> Entre os familiares, apenas um entrevistado ¢ do sexo masculino.
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como modelo ou padrao de cuidado relatado nas entrevistas, mas evidencia dilemas do
cuidado, recorrentemente, mencionados pelas entrevistadas.

Via de regra, ¢ possivel apontar quatro agentes responsaveis pelo provimento do
cuidado: o Estado, o mercado, as familias e as organizacdes comunitarias (Guimaraes;
Hirata, 2020, p. 40). No Brasil, apesar de existirem as leis protetivas a grupos com autonomia
reduzida (criancas, idosos e de pessoas com deficiéncia), o Estado somente assume a
responsabilidade do cuidado quando nao ha familia ou quando esta comprovadamente
nao tem condicao de cuidar. Portanto, inclusive na perspectiva do direito brasileiro, a
familia ¢ a principal responsavel pelo cuidado.

Nas sociedades ocidentais modernas, a distribuicao de tarefas se baseia no género:
sao atribuidas as mulheres tarefas domésticas dirigidas ao funcionamento do lar e dos
cuidados. Entretanto, transformacoes sociais diversas, ocorridas desde meados do século
XX, afetam a dindmica familiar e a ordem social que ela reflete. O envelhecimento da
populagao (aumento da expectativa da vida e redugao da taxa de natalidade) e a entrada
de mulheres no mercado de trabalho* sao mudancas sociais identificadas como causas
da “crise do cuidado”.

A “crise do cuidado”, preocupacao que movimentou agendas de pesquisas sobre
o cuidado no Norte global, é concernente a falta de mao de obra feminina gratuita nas
familias e a crescente demanda de cuidado de familiares idosos. O recorte de classe
social é relevante, ao considerar os impactos da “crise do cuidado”. Com frequéncia, as
mulheres desempenham jornada dupla de encargos, com responsabilidades do cuidado
em suas “horas livres” (além do horario de trabalho formal). Contudo, desigualdades
socioecondmicas viabilizam que mulheres de classe média/média alta possam suprir
tal demanda com a contratacgao profissional de mulheres na funcao de cuidar. Esse
contexto aponta uma relacao de opressao entre mulheres que reproduzem a légica da
desigualdade (Longhi, 2019).

Nas secdes a seguir, serao apresentados aspectos da DA para aprofundar a andlise
e a discussao em torno do cuidado. Por fim, sdo abordados os impactos da pandemia
da Covid-19 no cuidado da pessoa com DA e as tensoes entre nocoes de cuidado e risco
nesse contexto.

2 O Cuidado Familiar das Pessoas com DA

A DA ¢ uma doenca cronica neurodegenerativa, caracterizada por perdas cognitivas e
motoras, além da reducao progressiva da memoria. A DA nao tem etiologia ou materialidade
definidas, nao conta com diagnéstico preciso, pois ¢ elaborado por exclusao e confirmado
em bidpsia pds-morte, além de se tratar de enfermidade que nao tem cura. O tratamento
limita-se a prevencao e a busca de retardamento dos sintomas. A DA, assim como as
demais doencas cronico-degenerativas, demanda cuidado de longa duracao, definido como

+ Vale ressaltar que a mencao a “entrada macica da mulher no mercado de trabalho” é referente a entrada no mercado de
trabalho formal, resultado de lutas feministas pela emancipagao social das mulheres. Mulheres negras e pertencentes a
camadas sociais economicamente desprivilegiadas ja estavam inseridas nas relacoes de trabalho, ainda que informalmente,
e, com frequéncia, exercendo funcoes do cuidado (Federici, 2017).
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“[...] todo o tipo de atengao prestada as pessoas com doenga cronica ou deficiéncia que
nao podem cuidar de si mesmas por longos periodos de tempo” (Camarano, 2012, p. 153).

Devido a inevitavel progressao dos sintomas, os arranjos de cuidado (Fazzioni,
2018) sao (re)adaptados conforme surgem novas demandas e necessidades. Na medida
em que a progressao da doenga provoca declinio gradual da capacidade de autonomia
e independéncia, cuidados variados sao necessarios para a pessoa com DA, desde
administragao da casa, da vida financeira, da equipe de cuidadoras e demais profissionais
de satude (quando ha contratagao desses servicos) e cuidados diarios corporais da pessoa
demenciada. O cuidado nao se restringe a administragcao de tarefas que a pessoa nao
consegue mais realizar: como a DA causa prejuizos cognitivos, a cuidadora familiar
torna-se responsavel por decidir em nome do doente.

E complexa a relacao de cuidado de uma pessoa com DA. Todas as entrevistadas
relataram percepcao de sobrecarga, inclusive quem conta com equipe de cuidadoras
formais em tempo integral. Afinal, ainda que a cuidadora familiar nao se dedique
diretamente a pessoa demenciada, ¢ ela a responsavel pela gestao dos recursos humanos,
com delegagao e supervisao do trabalho das cuidadoras profissionais, da organizacao da
agenda, da troca de plantdes e da mediacao de conflitos.

Contudo, a sensagao de sobrecarga nao se restringe aos aspectos fisicos, mentais,
financeiros e de gestao do tempo: trata-se de sobrecarga emocional. As entrevistadas
afirmaram — ou, ao menos, inferiram — sentimento de gratidao, pela oportunidade de
cuidar do familiar. A gratidao ¢ identificada, inclusive em relatos como os de Beth, que
menciona nao ter tido um relacionamento afetuoso com sua mae. A gratidao referida
por Beth nao estd necessariamente associada a “légica da reciprocidade”, na qual o
cuidado estaria vinculado ao afeto construido ao longo da vida (Longhi, 2019, p. 153),
mas a possibilidade de cumprir as responsabilidades do cuidar atribuido as familias e,
especificamente, as mulheres.

As leis de um pais consistem em reflexo daquela cultura, com atribuicoes de valores
aos temas aos quais a legislacao ¢ concernente. Como construgao das ciéncias politicas,
as leis dispoem de obrigacoes e de direitos legais, ao mesmo tempo que (re)produzem
expectativas coletivas e produzem efeitos nas subjetividades. As leis transformam um
principio superior comum em legislagao positiva, que integra a arquitetura normativa e
organiza a ordem situacional (Boltanski; Thévenot, 2020). Ao tratar dos direitos de pessoas
idosas, a participagao do Estado brasileiro se resume a determinacao de responsabilidades.
No caso da pessoa idosa que nao conte com dominio de suas faculdades mentais, a lei
estipula que o responsavel pelas escolhas concernentes ao tratamento de satide seja o
curador ou os familiares.

De modo geral, o Estatuto da Pessoa Idosa centraliza o dever da responsabilidade
do cuidado na familia® e, consequentemente, reforga a “obrigacao moral” do cuidado

> A nocao de familia, como categoria central da sociedade ocidental moderna, é um fenémeno caracterizado por um
sistema de atitudes, de localidade ou residéncia, além da corporatividade (Duarte, 1995). Em comparacao com o modelo
de “familia tradicional” (referente a Idade Média), que constitui uma realidade moral e social, para Arics (1986), o
modelo de “familia moderna” ¢ definido pelo aspecto sentimental, que reflete valores do individualismo. Fonseca (2005)
aponta a relevancia de pensar as familias brasileiras a partir de relacdes que perpassam a ideia de ajuda mutua e de
reciprocidade — sem, contudo, ignorar a consanguinidade e as aliancas. O laco familiar ¢ marcado pela identificacao
estreita e duradoura que pode ter origem em fatos alheios a vontade (como lacos biolégicos), em aliangas conscientes
(como casamento e adogao) ou em atividades compartilhadas (como o cuidado de crianca ou idoso). Nao se trata,
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na esfera familiar com implicacoes legais (Groisman, 2015, p. 58). Ao mesmo tempo
que ¢é oficializada uma moralidade em torno do cuidado de pessoas idosas, os custos
financeiros e/ou emocionais da atividade tendem a ser subestimados, pois os cuidados
de longa duracao nao integram o sistema de seguridade social no Brasil.

A responsabilizacao ou a obrigacao legal que atribui o cuidado das pessoas idosas
a familia sao estruturadas conforme a nocao de dadiva de Mauss (2020 [1923-241]).
Assim como as trocas de presentes entre clas das “sociedades arcaicas” examinadas pelo
autor, o cuidado familiar baseia-se na ideia de retribuicao. Mais do que simples ato de
troca de presentes, a dadiva ¢ um fendmeno social complexo, com papel fundamental
na manutencao da coesao social e na construgao de relagdes interpessoais.

Entretanto, em contextos com significativa dissimetria, nao é possivel, a longo prazo,
manter o equilibrio social estabelecido pela dadiva/contradadiva, como nos casos de
familiares cuidadores de pessoas com DA. Nessa situacao prevaleceria a “benevoléncia”,
quando, em um estado de vulnerabilidade, alguém precisa ajudar. Nesse sentido, Caillé
(2014, p. 52) considera que o cuidado nao pode ser reduzido a ideia da obrigacao alienante
da compaixao nem ao mero trabalho, mas a um equilibrio entre o interesse por si e
pelo outro, e entre a obrigacao e a criatividade-liberdade, como nas quatro motivagoes
humanas identificadas por Mauss (contrapondo-se a uma visao utilitarista).

Ao articular a nogao de dadiva com o paradigma do cuidado, Caillé (2014) argumenta
que a dadiva é um operador de reconhecimento: por meio dela, doador e receptor
sao reconhecidos como sujeitos. O desafio reside na maneira de evitar que a pessoa
“condenada” em sua vulnerabilidade, sem condicoes de retribuir, tenha sua dimensao
de sujeito negada. Trata-se de uma ambivaléncia intrinseca a dadiva que, na relacao
do cuidado da pessoa com DA, ¢ refletida em ambivaléncia emocional, pela oscilacao e
progressao dos sintomas.

A gratidao da cuidadora familiar ao exercer tal fungao pode ser genuina, sob
perspectiva afetiva. O relato de Joana é ilustrativo. Ela cuida de sua mae, diagnosticada
com DA em 2018. Elas sempre tiveram uma boa relacao e desde o diagndstico estao mais
préoximas. No entanto, Joana sente a perda de aspectos nas interagoes com sua mae.
Os almocos de domingo nao contam mais com a comida caseira da mae, nem com as
conversas habituais. A relacao transforma-se com as perdas.

O relato de Joana alerta para um impacto do cuidado sobre a cuidadora familiar:
a sobrecarga emocional. Bifulco e Levites (2018, p. 168) definem:

[...] sentimento de sobrecarga experimentado pelo cuidador ao realizar
uma gama de atividades potencialmente geradoras de estresse e efeitos
negativos. Sao situacoes de esgotamento do cuidador (burn out®) e
uma forma particular de ‘fadiga por compaixao’, que levam a quadros
de alteragoes psicoafetivas, insdnia, quadros de depressao e maior

portanto, de uma expressao “pura” de um dos modelos. A relacao implica o reconhecimento de direitos e de obrigacoes
mutuos, estabelecendo uma dinamica de pertencimento e de reciprocidade.

¢ A Sindrome de Burnout (ou Sindrome do Esgotamento Profissional) é definida pelos saberes psi como um distarbio
emocional decorrente de situacoes de estresse cronico, tensao emocional, problemas e situagdes no trabalho, no ambiente
escolar ou académico (Hospital Israelita Albert Einstein, 2022). Os sintomas da sindrome podem envolver sofrimento
psicolégico e problemas fisicos, como cansago excessivo, dor de cabeca frequente, insonia, dificuldade de concentragao,
alteracoes repentinas de humor, pressao alta, problemas gastrointestinais, entre outros (Brasil, 2023).

ILHA — REVISTA DE ANTROPOLOGIA
Floriandpolis, v. 26, n. 3, €96558, p. 60-79, setembro de 2024

65




Renata de Morais Machado e Rachel Aisengart

Doenca de Alzheimer e Cuidados Possiveis em Contexto Pandémico

susceptibilidade a infeccoes e alteragoes metabdlicas decorrentes das
elevagdes nos niveis de cortisol em funcao do estresse cronico.

A sensacao de sobrecarga da cuidadora familiar da pessoa com DA ¢ discutida entre
profissionais de satide e pesquisadores dedicados ao tema das deméncias. Sao propostas
diversas estratégias, para “cuidar de quem cuida”, como dividir tarefas e decisoes
com outras pessoas (familiares ou cuidadoras profissionais) e buscar grupos de apoio.
Contudo, ainda que sejam implementadas tais medidas, e que elas aliviem a sensagao
de sobrecarga, a doenca em si imprime um 6énus emocional sobre a cuidadora familiar.

O carater progressivo da perda cognitiva na DA interrompe o futuro projetado
referente a um modelo de velhice considerado como “normal”, de envelhecimento ativo
e dinamico. A concepgao vigente de envelhecimento saudavel esta associada a extensao
dos valores da juventude nessa etapa da vida. A principio, esse ideal é problematico, pois
biologicamente, o envelhecimento é definido como processo degenerativo do organismo.
A DA radicaliza a questao: como doenga cronica que acarreta perdas cognitivas, os
sintomas resultam em profunda transformacao individual e perda da identidade. Afeta,
portanto, a continuidade da existéncia da pessoa doente e suas relagdes. E nesse sentido
que a sobrecarga da cuidadora familiar ¢ sobretudo emocional, ainda que conte com
bom suporte familiar e social nas tarefas do cuidado.

As caracteristicas das entrevistadas merecem atencao, bem como os impactos
sobre a relagao de cuidado. Todas as entrevistadas sao mulheres e, uma vez que a
obrigatoriedade moral do cuidado culturalmente é distribuida de forma desigual entre
homens e mulheres, segundo os relatos, a sensagao de sobrecarga reflete o desequilibrio
entre géneros. Acrescente-se que as entrevistadas pertencem a classes médias/média
alta, condicao que configura as possibilidades de cuidados a serem ofertados. Ainda
que as entrevistadas contassem com distintas condi¢oes econdmicas, todas podiam
oferecer cuidados profissionais (como fisioterapeutas e cuidadoras formais) capazes
de amenizar a sobrecarga (pela distribuicao e delegacao de tarefas de cuidado) e, até
as incertezas sobre o cuidado — afinal, se o tempo e a trajetéria da doenca sao incertos,
a méaxima oferta de cuidado possivel é percebida pelas entrevistadas como o “melhor
cuidado possivel”. E em torno da nocao de “bom cuidado” que incidem os impactos da
pandemia da Covid-19 na atencao a pessoa com DA.

3 Impactos da Pandemia da Covid-19 no Cuidado da Pessoa com DA

Em marco de 2020, a direcao da OMS declarou que a disseminagao e a contaminagao
pelo novo coronavirus (SARS-CoV-2) havia atingido o statfus de pandemia — termo
que é uma nocao da epidemiologia: quando muitos surtos de contaminagao ocorrem
simultaneamente e em escala global. Em menos de trés meses, mais de 210 paises haviam
registrado contaminacoes, doenca e morte (Mattaet al., 2021, p. 15). Segundo Aquino ef
al. (2020, p. 2.424), o grau de letalidade da Covid-19, enfermidade causada pelo SARS-
CoV-2, é mais baixa se comparada a outros coronavirus, mas a alta transmissibilidade
ocasionou mais mortes em numeros absolutos. Os autores afirmam que, apesar de 80%
dos casos apresentarem infec¢oes respiratérias e pneumonias leves, as formas severas, que
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acometem mais pessoas idosas e portadores de doencas cronicas subjacentes, requerem
hospitalizacao, cuidados intensivos e uso de ventiladores mecanicos.

No Brasil, o Conselho Nacional de Satide (CNS), via Recomendacao n. 36, de 11
de maio de 2020, implementou medidas de distanciamento social restritivo (lockdown),
devido ao aumento exponencial da contaminagao pelo novo coronavirus e ao nimero
alto de mortes — segundo o Ministério da Saude, até maio de 2020, com 11.123 mortes’
provocadas pela doenca (Brasil, 2020). Esse documento reforga e amplia as recomendacoes
prévias da CNS que, em abril daquele ano, indicavam distanciamento social como
conduta preferencial para garantir condigoes sanitarias e de protecao social. Segundo
Redondo (2020), diante da inexisténcia de cura para a Covid-19, o cuidado tornou-se a
Unica possibilidade de lidar com a doenca. Trata-se de cuidado nos ambitos individual e
social: as medidas — como isolamento social e a vacina — constituem protecao individual
e social, por dificultar a transmissao viral. A pandemia evidencia a vulnerabilidade e
a interdependéncia intrinsecas a vida social, representa um fato social vinculado as
desigualdades sociais, acarretando consequéncias mais ou menos nocivas para diferentes
populacdes. Caracteriza-se como uma sindemia (Horton, 2020), termo que indica as
conexoes entre crises de saude e crises sociais.

As entrevistas desta pesquisa foram realizadas entre maio e agosto de 2021. Nesse
periodo, o Brasil passava pelo momento mais letal da pandemia. Os ajustes nas atividades
cotidianas e os impactos emocionais apds um ano de “realidade pandémica” se tornaram
rotineiros e reconhecidos pelas entrevistadas. Ao mesmo tempo, o periodo de realizacao
das entrevistas ¢ marcado pelo inicio da vacinagao, em janeiro de 2021. Como o calendério
de vacinagao seguia ordem etdria decrescente, com priorizagao de “grupos de risco”,
no periodo das entrevistas, os familiares com DA haviam recebido a primeira dose ou
completavam o ciclo de duas doses, e as cuidadoras (formais e familiares) haviam tomado
ou aguardavam a primeira dose — cuidadores formais foram incluidos entre profissionais
de satide com prioridade para vacinar. Os relatos explicitam os impactos da pandemia e
refletem a projecao de novas possibilidades com protegao vacinal, em futuro préximo.

Todos os entrevistados (inclusive cuidadoras familiares e profissionais de satde)
afirmaram a existéncia de conflito nas orientacoes: enquanto o cuidado de pessoas com
DA preconiza exercicios de estimulagao cognitiva e social, as diretivas para prevencao da
Covid-19 seguiam sentido oposto, com indicagao de isolamento social. Apesar do carater
progressivo da DA, seu processo ¢ longo (com possibilidade de muitos anos de vida com o
diagnostico) e com oscilacao dos sintomas. Assim, a orientagao por estimulo cognitivo e
social objetiva retardar a progressao da doenca, mas nao a impede nem a reverte. Embora
a medida preventiva seja eficaz, sua eficiéncia € incerta, pois a progressao ¢ inevitavel
e pode ser influenciada por diversas varidveis, como internagao hospitalar, passivel de
acelerar a producao e a manifestacao de sintomas.

7 Em marco de 2023, ap0s trés anos da primeira morte por Covid-19 registrada no Brasil, o pais acumulou 700 mil vitimas
fatais da doenca. Em janeiro de 2021, quando teve inicio a campanha de vacinagao, com a distribuigao da primeira dose
em pessoas idosas e outros grupos prioritarios, o nimero de mortos ultrapassava 200 mil. Em abril de 2021, més mais
letal da pandemia no Brasil, em apenas 36 dias somaram-se 100 mil mortes, alcangando o total de 400 mil 6bitos (G1,
2023). A reducao abrupta e significativa no niimero de mortos a partir do segundo semestre de 2021 constitui reflexo
da eficacia da vacinacao em massa como forma de protecao a saude coletiva.
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Em 2018, em simpdsio sobre DA, organizado pela secao Rio de Janeiro da Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG-RJ), uma médica palestrante afirmou a
importancia da estimulacao cognitiva da pessoa com DA como inovacao no modelo de
assisténcia, com foco sobre a pessoa doente. Difere da proposta de reabilitacao cognitiva
que, por treinamento, busca adequar a pessoa demenciada ao funcionamento cognitivo
considerado normal, que representaria a ideia de realidade socialmente compartilhada.
A intervencao focada no doente propoe estimulagao das funcoes cognitivas e sociais, com
base na terapia de reminiscéncia, recorrendo as escolhas do enfermo e suas preferéncias.

A estimulacgao cognitiva adequada deve reconhecer a atualizacao das capacidades e
limitagdes cognitivas da pessoa com DA, com ajustes quando necessario. Arlete, com 92
anos em 2021, com diagndstico de com DA ha mais de dez anos, é cuidada por sua filha
Rosa. Em entrevista, Rosa relata que sua mae frequentava academia de ginastica, por
recomendacao do cardiologista e geriatra. Com o diagnostico de DA, a atividade adquiriu
novo carater de estimulacao cognitiva, para retardar o avanco do processo demencial.
Arlete ia para a academia caminhando, acompanhada pela cuidadora formal que,
conforme combinado, mantinha-se a certa distancia, para que os funcionarios a vissem
chegando sozinha, com esquema repetido na saida da academia. A pedido da cuidadora
formal, por observar dificuldades no trajeto, Arlete passou a ser levada para academia
de cadeira de rodas, ao chegar, levantava-se e fazia as atividades. Apds algum tempo,
foi necessaria uma improvisagao, de espaco no andar térreo da academia, pois a sala de
musculacao era no segundo andar e Arlete nao mais subia as escadas com seguranca.
Passou a ter dificuldades na execugao de exercicios e nao obedecia as orientacoes.
O trajeto feito com cadeira de rodas se tornou dificil, e Rosa passou a leva-la de carro,
mas era dificil acomoda-la, pois os movimentos de Arlete estavam mais rigidos. Esse
processo teve alguns anos de duragao. Por fim, em fevereiro de 2020, com base em
orientacao dos médicos, Rosa optou pelo atendimento fisioterapéutico na residéncia, e
Arlete nao mais frequentou a academia.

Contudo, o plano nao chegou a se concretizar: com a emergéncia pandémica
decretada pela OMS e a orientacao de isolamento social para prevencao de contaminacao
e disseminacao do virus, Rosa, assim como Beth e as demais entrevistadas, interrompeu
ou reduziu o “entra e sai” de profissionais do cuidado (inclusive diaristas e empregadas
domésticas) da rotina da casa.

Na pandemia, o cuidado da pessoa com DA reconfigurou os dilemas da familiar-
cuidadora. Antes da pandemia, as entrevistadas entendiam como “bom cuidado” todo
investimento possivel sobre a gestao da rotina e estimulacao cognitiva da pessoa com
DA - os dilemas centravam-se nas escolhas, diante de limitacoes financeiras ou ajustes,
pela progressao da doenca. A partir da pandemia e do isolamento social para protecao
individual e social, as no¢oes de cuidado e risco referentes a pessoa com DA se misturam.
As orientacoes de cuidado, na busca por retardar o progresso da DA sao conflitantes
com medidas emergenciais da pandemia da Covid-19, de modo que o investimento em
um tipo de cuidado acarretaria incerteza de possiveis consequéncias de demandas nao
assistidas. O dilema do cuidado da pessoa com DA na pandemia da Covid-19 evidencia
a légica do cuidado que, segundo Mol (2008), é organizada a partir da escolha ética em
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que, diante da impossibilidade de prever o resultado das acoes de cuidado, as decisoes
se centram na busca de “fazer o bem”, em prol do “melhor cuidado possivel”.

A maior taxa de transmissibilidade evidenciava a existéncia de indagacoes acerca
das formas adequadas de prevenir a contaminagao. O isolamento social objetivava
interromper (ou, pelo menos, frear) a circulacao do virus. Contudo, diante da preméncia
de sair de casa para tarefas essenciais, como compras ou resolver questoes bancarias ou
de saude, quais medidas seriam suficientes e seguras? Quais produtos de limpeza eram
eficazes para desinfectar? Além de higienizar as maos, quais agdes seriam necessarias?

Diante do desconhecimento sobre o virus, eram divulgadas sugestoes de prevencao
por instituicdes e profissionais de saude ou, até, pelo puiblico leigo. Com o avanco das
pesquisas, aos poucos, as recomendacdes modificaram, mas o bombardeio de informacoes
difusas de conhecimento cientifico acarretou uma criacao de estratégias, com base em
decisoes cotidianas de higienizacao de si, dos outros, dos objetos, da casa, etc. Coelho
(2020) considera que o desconhecimento evidenciou a presenca de sentimento de angustia
do contégio. Trata-se de considerar o SARS-CoV-2 como fato social: o virus nao é um
mero fendomeno bioldgico, pode ser social, ao considerar sua agéncia e capacidade de
mobilizagao (Borda; Borda, 2020).

A impossibilidade de refrear um virus ainda desconhecido provocou medo e ansiedade,
vividos coletivamente com intensidade. O medo, emocao de objeto definido, referia-se a
doenga e seus impactos divulgados nos noticidrios. As informacoes e imagens de pessoas
morrendo, sem acesso a assisténcia médica e hospitalar, fotografias do acimulo de corpos
em regiodes de colapso do sistema cemiterial eram difundidas. A ansiedade, sentimento
associado ao medo, porém sem objeto determinado, mirava os olhares para o futuro,
na esperanga de surgimento de algum meio para garantir seguranca. O sentimento ¢ a
emocao caminham juntos e, segundo Ahmed (2004 ), a impossibilidade de contencao em
um objeto produz aumento da intensidade do medo. Assim, sua auséncia no presente
(no sentido espacial ou temporal) o torna amedrontador.

O medo vivido coletivamente nao estava somente associado a possibilidade de
contaminacao e complicacao clinica que provocasse sofrimento pelo agravamento do
quadro respiratério ou, até, da morte. Havia também o medo de transmitir o virus e
contaminar pessoas. Pesquisas dos primeiros meses da pandemia apontavam a existéncia
de pessoas contaminadas e assintomaticas que seriam responsaveis por cerca de 2/3
das infeccoes (Neves, 2020). Segundo Romero (2020), o perigo representado pelos
assintomaticos acarreta a produgao de um novo individuo relacional, em que todos e
cada um sao possiveis ameacas silenciosas. Na incerteza da contaminacao, os rituais de
higienizacao sao incorporados como novas técnicas corporais® e repetidos no cotidiano
em isolamento social.

Cabe ressaltar — ainda que nao seja objetivo deste artigo aprofundar a analise
dessa questao — a particularidade do contexto brasileiro, pois a populagao vivenciava
simultaneamente duas crises: a crise sanitaria da pandemia da Covid-19 e a crise politico-
institucional e anticivilizatéria, promovida pelo governo Bolsonaro (2019-2022). Para
Koury (2020), o presidente e sua equipe ministerial, ao serem intimados a propor solucoes

8 Técnicas corporais sao definidas como “[...] as maneiras pelas quais os homens, de sociedade a sociedade, de uma
forma tradicional, sabem servir-se de seu corpo” (Mauss, 2003, p. 401).
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viaveis de enfrentamento a pandemia, utilizavam uma retérica do desespero. Politicos
governistas minimizavam a gravidade da doenca e da pandemia, com alegacao de tratar-
se apenas de “uma gripezinha” ou desacreditavam o carater pandémico. As orientacoes
federais se opunham as recomendacoes da OMS pelo isolamento social, com base na
concepgao de que o prejuizo econdmico imediato, decorrente do “fique em casa”, seria
mais grave que os impactos sobre o sistema de satde e a populacao.

A coexisténcia das duas crises é experienciada como situacao-limite, definida como
“[...] quebra do sistema de expectativas no interior do jogo simbdlico-interativo social”
(Koury, 2020, p. 17). Trata-se, portanto, de uma sensacao de destruicao do universo
simbolico e moral construido e compartilhado socialmente, resultando em sofrimento
psiquico e social. A campanha pelo “fique em casa” foi promovida, a exemplo de outros
paises que seguiam orientagdes da OMS. Contudo, no Brasil, para além da argumentacao
epidemiologica, o isolamento social adquiriu carater de resisténcia politico-social de
enfrentamento a necropolitica (Mbembe, 2018) promovida pelo governo Bolsonaro.
De certa forma, todas as cuidadoras familiares entrevistadas queixaram-se da falta de
orientacao uniforme e coesa no enfrentamento da pandemia ou criticaram a conduta
do governo federal. As entrevistadas relataram conflitos morais, diante da decisao entre
manter ou suspender o servigo das cuidadoras formais. Com excecao de Beth, que é
aposentada, todas as entrevistadas estavam inseridas no mercado formal de trabalho
e, quando nao havia rede familiar suficiente, dependiam das cuidadoras formais para
manter seu trabalho e renda e garantir o cuidado da pessoa com DA. Trata-se de um
dilema moral, pois suspender o servico das profissionais ameagaria nao somente o
cuidado, como significaria ameaga a renda familiar das cuidadoras, em aumento da
vulnerabilidade social daquelas mulheres que, devido ao recorte de género, classe e,
até, raca, enfrentam historicamente violacoes de direitos e impactos das desigualdades
sociais (Nakamura; Silva, 2020). Diante da falta de orientacoes e de politicas publicas
adequadas, as entrevistadas afirmaram se sentir responsaveis pela seguranca financeira
e da saude das cuidadoras formais.

Distintos atores sociais com expressao em midias, representantes e profissionais
da area da saude e cidadaos, por vezes reunidos em organiza¢des nao governamentais
agiam, na busca pelo resgate de valores morais, sob ameaca politica. A campanha pelo
isolamento social nao foi promovida apenas pelo medo da transmissao e contaminacao
do virus, mas pela vigilancia social, que buscava compensar a inexisténcia de medidas
governamentais de contencao da pandemia. As redes sociais tornaram-se um relevante
meio de divulgagao dessa campanha “espontanea” e de cobranca e repreensao daqueles
que nao cumpriam ou flexibilizavam o isolamento social. E estabelecida em estudos
sociol6gicos a relagao entre constrangimento e vergonha, como mantenedores das regras
sociais e autorreguladores de comportamentos, como aspecto do processo civilizador do
Ocidente (Elias, 1993). Na pandemia, essa caracteristica ¢ atualizada, sob a forma de
“social distance shaming”, concernente ao modo de pressionar as pessoas a seguir regras
sociais de isolamento social, pelo constrangimento moral (Rezende, 2020).

A expressao desse constrangimento moral contou com nuances, variaveis segundo
recortes sociais, como classe social e idade. Entre os defensores do isolamento social,
era possivel compreender a importancia, para pessoas de camadas populares, de sair
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para trabalhar, pela exiguidade e insuficiéncia de politicas assistenciais. Cenas de jovens
reunindo-se clandestinamente em festas e confraternizacao eram denunciadas em fotos
e videos na midia. A falta de solidariedade era objeto de criticas, sem contextualizagao
dos diferentes grupos sociais, em determinadas situacoes.

Entre populagdes consideradas “grupos de risco”, o “social distance shaming” tem
uma expressao complexa: a exposicao ao virus em situacao de maior vulnerabilidade
provocava reagoes, por vezes coexistentes, entre a preocupacao € a raiva, traduzida em
hostilidade. As pessoas idosas’ foram classificadas como grupo de risco pela OMS e
pelo Ministério da Satde devido a um sistema imunolégico deficiente, pulmodes mais
frageis, entre outros fatores (Médici, 2020). Essa classificacao generalizante atribuida a
um grupo heterogéneo reflete a énfase biomédica na elaboracao de politicas de satde,
ao privilegiar o corpo e a idade, em detrimento de uma nogao mais ampla e relacional
das pessoas em sociedade. Maior vulnerabilidade resulta em maior controle e regulacao.
Assim, ao mesmo tempo que a classificacao objetivava proteger a populacao idosa, a
estigmatizacao da velhice foi acentuada (Schuch; Victora; Siqueira, 2021).

O estigma nao se refere apenas ao corpo bioldégico mais vulneravel, mas a aspectos
sociais. Desde o final do século XX, a construcao social de envelhecimento saudavel
estd cada vez mais associada a valores vinculados a juventude. Idealiza, como condicao
“normal”, um envelhecimento ativo e dinamico. Assim, valoriza-se a pessoa idosa
capaz de gerir sua vida e rotina, ao exercer de forma auténoma e independente diversas
tarefas, como fazer compras ou administrar sua vida financeira. Na pandemia, devido
anogao de grupo de risco, tais praticas e comportamentos tornaram-se alvo de criticas.
A pessoa idosa autdbnoma passou a ser considerada, segundo lentes infantilizadoras,
como “teimosa” e indisciplinada.

Em comparacao com a moral sexual referente ao grupo de risco da epidemia de
HIV/Aids na década de 1980, Coitinho Filho (2020) aponta que a ideia de velhice como
grupo de risco acarreta uma regulacao moral, mediante ridicularizacao da autonomia
da pessoa idosa. Ele argumenta que, nos dois casos, o conceito nao favorece a mudanga
de comportamento social, corrobora a estigmatizagao e cria a ideia de um “outro” que
deve ser evitado, impedindo ou dificultando uma relacao empatica (Coitinho Filho,
2020, p. 603). A propria ideia de vulnerabilidade ¢ passivel de diferentes interpretagoes
sobre politicas de satide. Beth menciona que, quando sua mae foi tomar a primeira
dose da vacina, questionou o profissional de satide se sua filha nao receberia uma dose.
A preocupagao de Neide pode ser entendida a partir de dois sentidos: Beth precisaria
estar vacinada para proteger Neide de uma possivel contaminacao e, também, precisava
estar viva e bem de satde para cuidar de Neide.

Problematizar a vulnerabilizacao e a estigmatizacao das pessoas idosas classificadas
como grupo de risco nao significa questionar a importancia ou negar o isolamento social.
Ao reconstruir os aspectos do contexto macrossocial brasileiro, trata-se aqui de evidenciar
a diversidade de discursos e de emogdes presentes das entrevistadas. Consequentemente,
possibilita analisar o cuidado da pessoa com DA na pandemia, em relacao ao contexto
mais amplo e complexo.

? No Brasil, sdo consideradas idosas as pessoas com idade igual ou superior a 60 anos (Brasil, 2003).
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Conforme mencionado, as entrevistas foram realizadas entre maio e agosto de 2021.
Todas as informantes e seus familiares em processo demencial ja haviam recebido pelo
menos uma dose da vacina. De modo geral, é possivel dividir a pandemia em dois periodos:
antes ¢ depois da vacina. O contexto e as questdes apresentados anteriormente referem-
se ao momento prévio as vacinas e, até, a muitas informacoes acerca da transmissao.
Em 2023, momento da escrita deste artigo, sabe-se, com base em pesquisas cientificas, as
medidas necessdrias para evitar contaminacao e, ap6s vacinacao em massa, foi constatado
achatamento na curva de novos casos e 6bitos por Covid-19. Assim, nos Gltimos dois
anos, foi possivel flexibilizar as regras sociais pandémicas até o decreto pela OMS, do
fim da emergéncia de satde publica, em maio de 2023 (OPAS; OMS, 2023).

Evidenciar esses dois momentos evita interpretagdes anacronicas de comportamentos
e emogdes presentes na primeira fase da pandemia. Hoje é sabido que condutas adotadas,
como higienizar compras e deixar sapatos fora da casa nao constituem medidas que
evitam a transmissao. Contudo, categoriza-las como “exagero” é possivel apds pesquisas
cientificas dos altimos trés anos.

As entrevistas ocorreram entre esses dois momentos. A semelhanca da fase
intermediaria da classica definicao de Van Gennep (2013 [1909]) sobre ritos de passagem,
as interlocutoras viviam um periodo de ambiguidade. Nao eram as mesmas condigoes
de desconhecimento e medo, presentes no inicio da pandemia, antes da vacina, mas
nao contavam com seguranga, obtida ap6s confirmagao dos efeitos sociais da vacina,
que culminaram no fim da emergéncia de satde. Conforme avanco da campanha de
vacinacao, as entrevistadas referiram alivio e consideravam algumas flexibilizacoes. Devido
a sua idade, Beth, assim como sua mae, tomaram as duas doses antes da entrevista.
Em suas palavras: “agora jd sou vacinada, tomei as duas doses, entdo estou me achando”, ao
referir as flexibilizacoes e atividades que voltou a fazer com sua mae. E dessa perspectiva
intermediaria que as entrevistadas narram a experiéncia do impacto da pandemia sobre
o cuidado da pessoa com DA: relembram os momentos iniciais, quando decisoes foram
tomadas em meio as incertezas. Entretanto, a partir de certo momento, com maior
estabilidade e adaptacao a rotina pandémica, surgiu “luz no fim do ttnel” pelo antncio
da existéncia e acesso as vacinas.

Cabe enfatizar a sensacao de incerteza que as informantes relatavam acerca do
primeiro ano de pandemia, que comegava a arrefecer por ocasiao das entrevistas. Em
meio ao bombardeio de informacao, especulagao e desinformacao (as denominadas fake
news), as entrevistadas deviam optar e decidir, na direcao de adequagao de suas rotinas
ao “novo normal” pandémico. A sociedade ocidental contemporanea deposita na ciéncia
a esperanca de respostas para males que afligem a satide, enquanto sao delegadas aos
governos as responsabilidades de politicas publicas para proteger a populagao de forma
justa (Fonseca; Jardim, 2017). A ocasiao, as incertezas decorrentes da falta de informacao
cientifica vividas globalmente se somavam as incertezas sociais pela auséncia de politicas
publicas no Brasil.

As decisoes acerca do cuidado da pessoa com DA representavam um dilema em
especial: as cuidadoras familiares precisavam equacionar duas orientacoes de saude
antagodnicas. Por um lado, a prescricao de estimulo cognitivo e, por outro, a orientacao de
isolamento social (que limita atividades sociais e cognitivas) para conter a transmissao da
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Covid-19. Essa equacao torna-se mais complexa, pois nao se trata somente de equilibrar
duas orientagdes biomédicas, mas de levar em consideracao o cenério social entao vigente.

De modo geral, em um primeiro momento, todas as entrevistadas priorizaram o
isolamento social, com a suspensao ou restricao do servico de profissionais do cuidado.
Com o prolongamento da medida e o retorno de algumas atividades (ainda que via
remota), ajustes foram feitos para tornar a rotina mais sustentavel. Em certa medida,
a experiéncia de Tatiana se distingue: apds um primeiro momento de isolamento total
em familia quando a pandemia foi decretada, ela ficou com medo das consequéncias
negativas pela reducao das caminhadas de Solange, sua mae. Resolveu entao adaptar
a antiga rotina de passeios pré-pandémicos: como as duas residem em Copacabana,
iam até a orla da praia munidas de méascaras, dlcool e cadeiras de praia. Caminhavam e
pegavam sol afastadas de qualquer pessoa. Geralmente Solange nao queria ir, reclamava de
cansaco e dor, Tatiana insistia e inventava a compra de lanche, estratégia que funcionava,
pois a mae sempre gostou de comer. Apds a resisténcia inicial, Solange se divertia.
Em fevereiro das 2021, as duas pegaram Covid-19. Tatiana sentiu-se culpada e achou que
a contaminacao teria ocorrido em passeio. Apesar de ter sido convencida por seu filho
de que, provavelmente, foi contaminada uns dias antes, quando passou mal (sintoma
nao relacionado a Covid-19) e foi atendida em um hospital, Tatiana sentiu remorso e
desistiu dos passeios. Diante da culpa, defende-se:

Mas no inicio [da pandemia) estava achando que, mais importante que tudo isso [isolamento
social]... era muito dlcool em gel o tempo todo! Ela ficava uma arara porque eu enchia o
saco dela com o dlcool e a mdscara, mas tentava que ela caminhasse, se divertisse e passasse
o0 tempo com coisas que ela sentisse prazer e ndo deitada [...] Porque, se deixasse, ela ficava
em casa dormindo o dia inteiro.

Tatiana explica que considerava suficientes as medidas de higienizacao das maos e
uso de mascara, e que era possivel conciliar tais estratégias com os cuidados com sua mae
idosa demenciada. Essa equacao do “melhor cuidado possivel” estabelecido foi vidvel para
Tatiana devido a proximidade entre casa e praia, de modo que, segundo Longhi (2018),
deve-se reconhecer a influéncia exercida pelo territério nas nocoes de risco e cuidado
concernentes ao envelhecimento. Por um momento, Tatiana pode oferecer cuidado
amplo para sua mae, o que nao a impediu de sentir culpa — nao por ter levado sua mae
ao hospital, local provavel da contaminacao, mas pelo “social distance shaming”. Assim,
apesar dos argumentos de amigos e de familiares que questionavam o cuidado de Tatiana,
sua decisao pela promocao de passeios diarios com as medidas protetivas (atualmente
tidas como adequadas) nao representam negligéncia com sua mae ou demais pessoas.
De fato, a neuropsicéloga entrevistada na pesquisa confirmou a impressao relatada por
todas as cuidadoras familiares, de declinio das capacidades cognitivas das pessoas com
DA na pandemia. Ela afirma:

[...] percebi um declinio muito grande dos pacientes pelo simples fato de menor estimulo a tudo:
menos estimulo de comunicacdo, menos estimulo afetivo, menos estimulo motor. Entdo, nossa
senhora, acho que o que evoluiria em quatro ou seis anos evoluiu em um ano — comparando
0 esperado de evolugdo. E dificil dimensionar porque cada um evolui de um jeito. Muito
bizarro. E é curioso ver que muitos perderam pela falta de estimulo e ndo necessariamente
pelo processo cognitivo demencial. Entdo alguns casos que ndo estavam andando bem, com
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a fisioterapia conseguiram recuperar, mesmo no processo demencial [...]. A gente conseguiu
recuperar algumas coisas que ndo foram perdidas pela deméncia em si.

Nao ha consenso sobre a definicao de cuidado. Em seu carater polissémico, pode
refletir a ideia de cuidado enquanto pratica, habilidade técnica exercida como trabalho
e, por outro lado, indicar a disposicao moral, devido ao aspecto relacional e afetivo.
Contudo, tornou-se classica a definicao de cuidado de Fischer e Tronto (1990, p. 6,
tradugao livre) como “[...] uma espécie de atividade que inclui tudo o que fazemos
para manter, continuar e reparar o nosso mundo de forma que possamos viver nele da
melhor maneira possivel”. Cabe aqui questionar qual mundo as cuidadoras familiares
buscavam manter e reparar. Apesar das incertezas e dos sofrimentos decorrentes da DA,
sua evolugao é conhecida e esperada. Diante de um novo mundo desconhecido, em que o
medo pela alta transmissibilidade do virus fazia com que ele se tornasse simbolicamente
quase um elemento radioativo no imaginario, sobreviver a pandemia e garantir a vida
dos familiares em processo demencial sao entendidos como manutencao do mundo da
melhor maneira possivel.

O cuidado efetivado por Tatiana e por Beth podem ser considerados quase antagonicos.
As duas maneiras de cuidar representam vivéncias “fora da curva”, que se distinguem
das demais experiéncias narradas em entrevista. Tatiana foi a Ginica que priorizou as
orientacoes de cuidado referente a DA, e Beth, provavelmente, foi a entrevistada que
efetivou mudangas mais radicais na conducao do isolamento social (mudou-se para
a casa da mae, suspendeu momentaneamente todas as atividades e o convivio com
familiares e profissionais). Contudo, os dilemas vividos ressoam com os relatados pelas
demais entrevistadas: a responsabilidade de tomar decisoes nos cuidados com diretrizes
conflitantes e a consequente sensacao de sobrecarga emocional frequentemente percebida
como culpa, por considerar que o “melhor cuidado possivel” contém brechas, se comparado
com as orientacoes protocolares. Nao se trata de um protocolo ideal ao comparar as duas
experiéncias, mas de enfatizar a caracteristica propria do cuidado. Ele ¢ relacional, o
que significa sua complexidade, nao como atitude moralista de positividade. Quando
se pensa no cuidado focado na pessoa doente, ¢ preciso nao ignorar nem menosprezar
quem cuida, com suas possibilidades e limitacoes.

A aparente transgressao de Tatiana nao deve ser analisada como negligéncia no
cuidado de Solange — especialmente ao considerarmos sujeitos nao humanos e sujeitos
além do humano do cuidado (Bellacasa et al., 2023), como o alcool em gel e a mascara
nos passeios. Insistir em manter os passeios expressa um cuidado que nao se limita a
pensar em “fazer o bem” para Solange, como também aplacar um possivel sentimento
de culpa de Tatiana, ao acompanhar sua mae dormindo ou assistindo televisao todo o
dia. Da mesma forma, nao se deve julgar como insensibilidade a decisao de Beth, de
nao mais residir com sua mae, ap6s 28 dias de rigoroso confinamento. Afinal, cuidado
nao significa fusao, tampouco se restringe a uma postura moral, mas envolve agéncias
afetivas, éticas e praticas, com consequéncias materiais e concretas (Bellacasa ef al.,
2023, p. 111).

Com a divulgacao de informacoes baseadas em pesquisas cientificas sobre as
maneiras adequadas e suficientes para prevenir a contaminacao e evitar a transmissao
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do virus, o cuidado pandémico cedeu espaco para aquele concernente as especificidades
da DA. Assim, as cuidadoras familiares readaptaram os arranjos de cuidado. Equipes de
cuidadoras formais foram (re)contratadas, as cuidadoras familiares retornaram as suas
casas, e os atendimentos rotineiros com profissionais de satide (médicos, fisioterapeutas,
fonoaudi6logos, entre outros) foram retomados. A rotina reestabelecia-se, ainda que com
ajustes, como o pagamento de uber das cuidadoras, para evitar exposicao em transporte
publico, novos esquemas de plantao para reduzir o “entra e sai” das cuidadoras e adaptagao
a atendimentos remotos, quando possivel. Novas decisoes refletem a busca de equilibrio
entre orientacoes de cuidado antagonicas, na producao do melhor cuidado possivel.

O intervalo temporal entre a escrita deste artigo e as entrevistas permite um
distanciamento emocional das pesquisadoras, que também vivenciaram a crise sanitéria e
moral do contexto brasileiro. A analise dos relatos nao pretende comparar as experiéncias
no sentido de concluir ou avaliar um “bom” ou “mau” cuidado. O cuidado ¢ uma atividade
moral, em que os “valores” se entrelacam com os “fatos”. Nesse sentido, nao ¢ uma
condicao confortavel para a cuidadora. A estruturacao do “melhor cuidado possivel” requer
acoes, em tentativas de “erro-e-acerto”, na busca por praticas de cuidado adequadas —
“[...] vocé faz o que pode, vocé tenta e tenta de novo” (Mol, 2008, p. 78, traducao livre).
A ideia de “tentativa” deve ser enfatizada, nao de forma negativa ou desinteressada,
mas como caracteristica central da dimensao ética do cuidado.

4 Consideracoes Finais

A pandemia impoe um novo cenario de incertezas, em que decisdoes devem ser
tomadas, mediante avaliacao de riscos. O cuidado da pessoa idosa portadora de doencas
cronicas subjacentes, como diabetes e disfuncdes cardiacas, por exemplo, demanda
acompanhamento e, eventualmente, intervengoes médicas para se evitar agravamentos
do quadro clinico. Contudo, com as orientagoes dirigidas ao isolamento social para evitar
a propagacao do virus e as recomendacoes de adiar consultas e exames médicos que nao
sejam de carater urgente ou essencial, as escolhas do que configura o “melhor cuidado”
nao tém uma resposta de facil equacao — inclusive para profissionais de satde.

A “nova realidade” instaurada em um mundo que vive a pandemia da Covid-19
impoe novos desafios a populacao global. Diante do desconhecimento de um novo
virus e da doenca causada pela contaminacao, surgem as seguintes questdes: como
ocorre a transmissao? Como evita-la? Como tratar a doenga? Entre outras. As incertezas
abrangem tanto o nivel individual (o sujeito em risco, o doente e seu tratamento) quanto
o nivel social (como a sociedade se organiza para evitar e se proteger dos efeitos de uma
pandemia). Na falta de politicas publicas estruturadas de forma coesa e justa e em face
do tempo de espera necessario para o desenvolvimento de pesquisas cientificas para
indicar a prevencao e o tratamento seguros da Covid-19, a campanha pelo isolamento
social foi divulgada e instituida, apesar do posicionamento negacionista do governo
federal brasileiro.

A casa tornou-se um reftigio nem sempre tranquilo diante do novo virus: condutas
inovadoras de higienizacao e desinfeccao integraram novas rotinas e relacoes de convivio.
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Com o prolongamento do tempo de quarentena, a seguranca da casa adquiriu um carater
de prisao.

Contudo, a sensacao de seguranga referente ao isolamento social era, ao mesmo
tempo, percebida como risco aos cuidados recomendados pela biomedicina para pessoas
com DA. O isolamento social pode resultar em prejuizos para a satide organica e mental
e representa um risco em potencial para pessoas com doengas cronicas que demandam
acompanhamento e cuidado médico continuo.

O cuidado da pessoa com DA, devido ao carater progressivo e com expressoes
sintomaticas oscilantes, ¢ produtor de sensacao de sobrecarga emocional para a cuidadora
familiar, que deve ajustar os arranjos de cuidado, a0 mesmo tempo que acompanha a
perda — ou transformacao — da identidade da pessoa doente. A sensacao ¢ reforcada — ou,
talvez, agravada — com as novas regras sociais orientadas para prevencao da contaminacao.
Caracteristicamente, a pratica do cuidado é construida com base em tentativas de “erro-
e-acerto”. No entanto, as cuidadoras familiares de pessoas com DA encontravam-se
diante do dilema de articular duas orientagdes de cuidado antagdnicas.

De modo geral, em um primeiro momento, ocorreu uma escolha pelo isolamento
social. O carater desconhecido da expressao do progresso da DA em seu familiar nao
era tao amedrontador quanto a ameaca potencialmente fatal do novo coronavirus. Com
o prolongamento da pandemia, houve novas tentativas em busca do “melhor cuidado”
da pessoa com DA, como recontratacao de equipe de cuidadoras e flexibilizacoes, pelo
retorno de algumas atividades (como atendimento fisioterapéutico e visitas de familiares).

Considerar a busca do “melhor cuidado” nao significa interpretar as tentativas com
foco exclusivo sobre a pessoa doente. As flexibilizagoes também ocorreram com base
nas demandas da cuidadora familiar — seja por aspectos praticos, pelo retorno da rotina
laboral (ainda que por via remota) ou por aspectos emocionais, como no caso de Beth.
Por fim, nao se deve ignorar que o processo decisorio conta com uma emergéncia de
emocoes. Seja pela tensao centrada na responsabilidade social (ndo promover transmissao
do virus) ou na responsabilidade individual como cuidadora, o sentimento de culpa nas
entrevistas constituiu reflexo da preméncia emocional da expressao de justificativas
concernentes as decisoes da cuidadora familiar. Nesse sentido, apesar da vasta literatura
orientada as familiares-cuidadoras, a énfase em aspectos emocionais complexifica a
questao da sobrecarga experienciada no longo processo de cuidado da pessoa com DA.
Abordar os dilemas do cuidado, as diretrizes conflitantes nas quais as nocoes de cuidado
e risco se misturam, possibilita retirar o foco de um cuidado protocolar idealizado na
direcao de reconhecimento de esforcos, prioridades, criatividades e poténcias da busca
pelo “melhor cuidado possivel”.
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