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DEMENCIA E PEDAGOGIA SOCIAL

Fred Karl
Johannes Doll™

Resumo

O artigo aborda a problemédtica da comunicagdo com pessoas
que sofrem algum tipo de deméncia, a partir de uma perspectiva da
Pedagogia Social. O trabalho argumenta que o fundamento de qualquer
comunicagdo ¢ a possibilidade de assumir, pelo menos parcialmente, a
perspectiva do outro. Com a perda das capacidades cognitivas causada
pela deméncia, a pessoa com deméncia ¢ cada vez menos capaz de as-
sumir a perspectiva de uma outra pessoa. Desta forma, o doente perde
o contato com o mundo exterior que se torna cada vez menos compre-
ensivel. O artigo aponta ainda para algumas formas de lidar com esta
situagd@o por parte de profissionais e familiares.

Palavras-chave: Envelhecimento. Deméncia. Doenca de Alzheimer.
Pedagogia Social.

1 Introducio

O envelhecimento populacional do século XX foi acompanha-
do, pelo menos nas ultimas décadas, por uma luta contra as imagens
negativas da velhice. Muitas pesquisas gerontoldgicas apontaram para
o fato que envelhecer ndo significa automaticamente um declinio geral
e irreversivel. O destaque das possibilidades e chances da terceira idade
e o aumento do trabalho com pessoas idosas em grupos de convivéncia,
nas universidades da terceira idade, nos jogos adaptados, etc. fizeram
surgir uma imagem da terceira idade agradavel, produtiva, divertida.

Por outro lado, nas “sociedades de vida prolongada”, as pessoas
fazem cada vez mais a experiéncia da convivéncia com familiares ou
vizinhos que sofrem algum tipo de deméncia. O confronte com pessoas
acometidas de deméncia comega a tornar-se uma situacdo do envelhe-
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cimento presente na vida de muitos, € um aspecto que se contrapde a re-
cém construida imagem da “melhor idade”, uma velhice de realizagdes
e de auto-determina¢do. O nimero de pessoas com deméncias tende a
aumentar cada vez mais com o aumento da expectativa de vida; para
muitos, a deméncia € “a doenga” do século XXI. Lidar com esta doenca
representa, obviamente, um desafio para a medicina'. Mas o impacto
das deméncias vai muito mais longe do que somente um tratamento
médico. Sendo assim, o artigo analisa as conseqiiéncias das deméncias
para a comunicagdo e as interagdes sociais de um ponto de vista da pe-
dagogia social.

2 Pedagogia Social e Velhice

No contexto brasileiro, a pedagogia social ndo alcangou a mes-
ma atencdo como nos paises europeus. Por um lado, a pedagogia nas
Faculdades de Educagdo voltou-se quase exclusivamente para a edu-
cacdo formal, também porque uma escolariza¢do adequada para toda a
populacio representa no Brasil um desafio ainda ndo resolvido até hoje.
Por outro lado, o trabalho social e educacional ndo escolar com grupos
excluidos ou marginalizados da sociedade tornou-se o campo principal
do servigo social. Existem algumas iniciativas isoladas® mas de for-
ma geral, dificilmente encontramos no Brasil trabalhos que se referem
a pedagogia social. Reflexdes deste campo poderiam representar uma
contribui¢do importante, especialmente na interface entre educagao e
envelhecimento (DOLL, 2002).

No contexto europeu, a pedagogia social desenvolveu suas con-
cepcdes ainda em primeiro lugar, orientando-se nos desafios do desen-
volvimento dos jovens e da sua integracdo no mundo adulto. Somente
com a ampliacdo da pedagogia social da infancia e da adolescéncia para
uma “pedagogia social das idades da vida” (BOHNISCH, 1997) base-
ada no conceito de Lebensbewcdiltigung (saber lidar com os desafios do
cotidiano) conseguiu-se uma concepg¢ao capaz de discutir as especifici-
dades da velhice.

Sobre a relagdo entre a “redescoberta” da deméncia mais comum, a deméncia do tipo Alzheimer, o enve-
lhecimento populacional e a busca de novas fontes de recursos, veja Leibing (1999).

2 Por exemplo, a tradu¢do de um livro sobre pedagogia social (ROMANS; PETRUS; TRILLA, 2003), ou
a preocupagdo da Universidade de Caxias do Sul em estabelecer relagdes entre uma pedagogia social e o
trabalho com pessoas idosas (veja ENCONTRO IBERO-AMERICANO, 2002).
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Um dos desafios principais nos tempos atuais ¢ que o mundo
externo esta em constante mudanca. Por isso € da mesma forma como
os membros dos outros grupos etarios, pessoas idosas também precisam
reorientar-se constantemente. O acompanhamento socio-pedagdgico
pretende contribuir para uma “[ . . . | competéncia de adaptabilidade
biografica a mundos externos em constante mudanga [ . . . |”, para um
“[ ... ] enfrentamento dos desafios ambivalentes e paradoxos da vida
moderna [ . . . ]” (SCHWEPPE, 2002, p. 344) também na velhice. Po-
rém, frente & longevidade nds nos confrontamos com o fato, que nio
somente as realidades externas ndo sdo seguras, mas também o mundo
interno pode-se modificar de forma grave ou até se perder. Isso acon-
tece quando as pessoas confrontam-se cada vez mais com lacunas na
consciéncia, na memoria € na orientacao.

Atualmente as deméncias afetam um terco das pessoas com mais
que 80 anos®. Com esta perspectiva, a questdo das deméncias ndo pode
ficar um fendmeno secunddrio para a pedagogia social, que se dedica a
um acompanhamento na velhice dentro de uma perspectiva de trabalho
social com pessoas idosas (KARL, 2004).

3 Condicéo de Vida “Deméncia” — Identidade Ameacada

O conceito “deméncia” descreve o processo irreversivel, duran-
te o qual as capacidades cognitivas de uma pessoa, principalmente a
memoria, sdo cada vez mais comprometidas. A pessoa que sofre de uma
deméncia experimenta um declinio continuo das capacidades cogniti-
vas, o qual compromete, durante os cinco a dez anos do processo de
doenca, cada vez mais a compreensdo, a capacidade de julgar e a ca-
pacidade de planejar, porém, com grandes diferencas individuais. Para
todos os acometidos vale que eles conseguem cada vez menos adminis-
trar seu cotidiano de forma autdnoma, ndo por restri¢des corporais, mas
pela perda da capacidade da auto-direcdo cognitiva.

* Na Alemanha, a deméncia aumenta de forma quase exponencial em torno de 1% entre a faixa etaria de
65-69 anos a valores entre 28 e 40% para as pessoas com mais de 90 anos. No total, sdo afetadas em
torno de um milhdo de pessoas, entre estes cerca de 20.000 estdo na faixa etaria de 45 a 65 anos. Entre os
moradores das institui¢des de longa permanéncia, quase 60% sofrem de deméncia. Entre as deméncias,
a do tipo Alzheimer é a mais comum, sendo responsavel por dois ter¢os dos casos. Estes dados sdo pare-
cidos com os do Brasil (veja, NITRINIL, 1999; CHAIMOWICZ, 2006). Um fator de risco para a doenga
de Alzheimer ¢ a escolaridade. Isso aumenta os riscos para a populagdo brasileira, onde ainda ha um
numero alto de analfabetos e analfabetos funcionais (RAMOS, 2002).
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No estdgio inicial da doenca, as pessoas ainda percebem, de
forma consciente, como a crescente perda das capacidades cognitivas
ameaga sua identidade. Nesta fase, elas negam geralmente as percep-
cdes que apontam para as perdas. Por medo, auto-protecdo e para salvar
seu auto-respeito, as pessoas tendem a salvar sua fachada através do uso
de expressdes corriqueiras e negam, escondem e reprimem seus erros.
A perda do controle cognitivo e, vinculado a isso, a extrema ameaga
do préprio eu e da propria identidade, parece ser ainda pior do que
uma grave doenga fisica (RATH, 1995). Na literatura, os acometidos
sdo chamados, nesta fase inicial onde ainda realizam suas perdas, “de-
menciando”, para destacar o carater processual e dindmico e para tirar
da classificacdo estatica de “pessoas com deméncia” o seu carater de
objeto.

A perspectiva potencial da perda do controle cognitivo atinge o
ser humano de hoje em um dos fundamentos da “modernidade reflexi-
va”, na obrigacdo de supervisionar permanentemente sua vida através
da auto-reflexividade. No confuso mundo p6s-moderno, ja o individuo
de atuacdo consciente percebe um distanciamento entre as diferentes
realidades (trabalho, politica, midias, espago publico, espaco privado),
cuja fragmentacdo precisa ser superada através de um esforco intelec-
tual proprio. “Somente através da auto-reflexividade [ . . . ] chegamos
a uma certa certeza, que pode ser chamada de identidade do eu.” (ZE-
MAN, 1996, p. 45).

Isso ¢ diferente no caso da deméncia. Quem a cla ¢ submetido
dispde somente de uma for¢a reduzida para a “elaboragdo de compro-
missos e de ambivaléncias” (BRUDER, 1999). O peso de chegar a um
equilibrio fica a cargo do parceiro da interagdo, isso se torna especial-
mente doloroso para os familiares. Conjuge, filhas e filhos encontram-
se presos ao mundo cada vez mais reduzido do doente. Este sentimento
cria uma grande necessidade dos familiares de compartilhar suas ex-
periéncias com outras pessoas em situagdes similares. Por isso, os fa-
miliares de pessoas com deméncias tornam-se um grupo de especial
atencdo para a pedagogia social®.

4 No Brasil, ¢ principalmente a Associagdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ), presente em quase todos
os estados do Brasil, que desenvolve um trabalho de esclarecimento e acompanhamento junto com os
familiares.
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4 Desenvolvimento Versus Irreversibilidade

Atualmente ndo existe nenhum caminho de volta da curva da
progressdo da deméncia. Deméncia ¢, no jargdo médico, “progredien-
te”, parece um escarnio a imagem positiva da velhice, que foi promul-
gado nas ultimas décadas nas ciéncias e na sociedade.

Na Psicogerontologia foi descrita a “plasticidade da velhice” no
contexto das potencialidades da velhice, segundo a qual seria possivel
avan¢ar no desenvolvimento psiquico, mesmo contando com perdas
inegaveis em relacdo as capacidades cognitivas. Enquanto a “[ . . . ]
curva do desenvolvimento fisiologico [ . .. ]” declinaria,a “[ ... ] curva
da maturidade psicologica [ . . . |” poderia ainda subir (KRUSE, 1995,
p. 65).

O processo irreversivel do desenvolvimento das deméncias
se opde a uma perspectiva de desenvolvimento constante e a “[ . . . |
confian¢a nas potencialidades e chances de desenvolvimento [ . . . ]”
(THIERSCH; GRUNWALD; KONGETER, 2002, p. 164), formulada
pela pedagogia social. O progndstico especifico da deméncia, porém,
ndo exclui a principal possibilidade de acesso ao mundo de percepcao
de pessoas idosas acometidas por deméncia.

S Tempo e Espaco

Uma das marcas da deméncia € que a percepg¢do de pessoas aco-
metidas por ela alterou-se, de forma explicita, nos eixos de tempo e
espago. O acometido ndo ¢ deslocado em relacdo as categorias diag-
nosticas de doencas psicoéticas e esquizofrénicas, ele ndo € louco. Uma
pessoa com demeéncia encontra-se como pessoa somente em um outro
tempo, em um ja vivenciado e, por isso, familiar tempo. Para ela como
pessoa, o aqui e agora se torna cada vez mais incompreensivel e fica
cada vez mais dificil de desenvolver uma perspectiva comum com ou-
tras pessoas, “jogar o jogo social”. Também se sente irritada, porque o
mundo de fora procura constantemente corrigir sua propria percepgao.

O fendmeno de tentar fugir da instituicdo tem a ver com a per-
cepedo de estar em um lugar errado. Homens mais velhos, tanto em casa
quanto em institui¢des, querem ir ao trabalho, repetem comportamentos
profissionais. Na geracdo de mulheres idosas, que moram atualmente
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nas instituicdes de longa permanéncia, quase toda a vida era voltada
ao cuidado da casa e da familia. Como moradores constantemente in-
quietos nas institui¢des de longa permanéncia, elas querem voltar para
casa, para finalmente 14 cuidar de todas as tarefas necessarias, porque
no seu mundo e na sua percepg¢ao, as criangas estdo para chegar em casa
para o almoco e o marido para o jantar, e essas providéncias devem ser
tomadas.

Exatamente como antes, estas mulheres tém a im-
pressdo que deveriam estar nas suas casas. Elas sen-
tem saudade do antigo e do familiar; elas estdo em
busca da sua casa; elas estdo a caminho da sua casa;
elas tém medo de ndo chegar em casa na hora certa;
elas ndo compreendem que ndo podem ir para casa.

(BOSCH, 1998, p. 60).

A percepcao diferente em relagdo ao tempo e ao espago torna,
para a pessoa com deméncia, altamente complicado compreender as mu-
dancas tecnoldgicas na realidade externa e lidar com isso. Especialmen-
te em ambientes novos, concebidos especificamente para ela, a pessoa
encontra-se seguidamente em situacdes, nas quais ela ndo compreende
o mundo externo. Desta forma, a perda progressiva da capacidade de
lidar com determinadas situagdes leva a constantes exigéncias sociais e
sensoriais exageradas. As reacdes da pessoa com deméncia sdo medo,
agitacdo e comportamento panico — com as devidas conseqiiéncias para
a interacdo com outras pessoas do seu contexto, como outros morado-
res, funciondrios e parentes visitantes.

Nao se pode pressupor que a pessoa perturbada
compartilha a idéia do seu ambiente, que ela seja
perturbada. Por isso € necessario, pesquisar 0s pro-
cessos interpretativos de todos os participantes e
elaborar uma defini¢@o socioldgica do conceito de
‘perturbado’. A pessoa perturbada dificilmente se
reconheceria como perturbado em um mundo 16gi-
co, ela se reconheceria — no maximo como pessoa
desesperada — em um mundo desconhecido, estra-
nho e sem sentido. Desta forma, o mundo dos nor-
mais seja para o perturbado talvez tdo questionavel,
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quanto o seu mundo para os outros. (WILHELM,
1998, p. 122).

6 Mudanca de Perspectiva e Reciprocidade

Normalmente conseguimos uma compreensdo do outro e de
suas expectativas a partir de didlogo e comunicag@o. No caso das pes-
soas com deméncia, esta compreensdo mutua se torna praticamente im-
possivel. A capacidade de assumir a perspectiva do outro €, neste caso,
unilateral e sem perspectiva de reciprocidade, ficando a cargo de quem
interage com o demenciado e a cargo dos cuidadores profissionais. Por
isso uma das regras fundamentais para lidar com pessoas demenciadas
deve ser evitar a0 maximo uma limitagdo ou critica ao doente quando a
capacidade de compreensao e a de assumir a perspectiva do outro ndo é
mais possivel. Nas instru¢des de como lidar com pessoas demenciadas
sugere-se de evitar qualquer “ndo”, porque toda “critica € veneno”. Nao
¢ mais possivel sustentar sua posi¢do através de argumentacgdo logica.
Discussao e conflitos somente pioram a situag@o e podem produzir sin-
tomas secundarios’.

No fundo, ndo ¢ mais possivel, chamar de volta as pessoas com
deméncia para “nossa realidade”. Um treinamento da memoria ou os
costumeiros treinos para a orientagdo na nossa realidade causam mais
danos do que ajudam, pois tirar a pessoa com for¢a do seu mundo e
colocéd-la na nossa realidade, que ¢ marcada para ela de frustragdes e
fracassos, provoca geralmente uma desequilibragdo maior e fortes pro-
testos emocionais. Por isso, em vez de uma melhora da capacidade
cognitiva, seria um melhor objetivo uma estabilizacdo e valorizagdo da
identidade pessoal, uma compreensdo do mundo vivenciado pela pes-
soa demenciada.

Uma posi¢do radical de interac¢do, confrontando as explicagdes
principalmente biomédicas, defende Kitwood (2000). Segundo esta po-
sicdo, as formas muito variadas de deméncias nas diferentes pessoas
dependem de uma interag@o dialética entre mudangas neuropatoldgicas

5 Sintomas secundarios sdo as rea¢des das pessoas demenciadas em relagdo a ndo-compreensio da sua situ-
acdo, a inseguranga e a perplexidade e a exigéncias exageradas. Estes sintomas podem ser influenciados,
principalmente através do ambiente e da convivéncia com o doente. Assim, a “terapia de interacdo” ¢é
voltada para o comportamento das pessoas que lidam com o doente. Uma terapia do ambiente adequado
para pessoas com deméncia busca minimizar o surgimento de sintomas secundarios a partir de uma mis-
tura entre acalmar atra-vés de uma diminui¢do de sensacdes e uma estimulacdo amigavel.
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no cérebro e as condi¢des do ambiente. “Uma psicologia social ma-
ligna™® contribuiria para o surgimento de graves sintomas secundarios,
por outro lado, uma organizacdo para que o ambiente seja apoiador e
compreensivo poderia contribuir em muito ao bem-estar do demencia-
do. A “Dementia Care Mapping” ¢ um método que permite documentar
0s processos interativos e fornece uma base que pode ser analisada por
parte dos cuidadores de forma auto-critica.

Na verdade sdo os membros do mundo social da pessoa demen-
ciada que precisam questionar-se constantemente, frente ao compor-
tamento pouco compreensivel do demenciado: “O que sente e pensa a
pessoa, quando ela age da forma como ela esta agindo neste momento?”
Isso € exigido deles, sem que eles possam esperar que o outro, a pessoa
demenciada, consiga este ato de assumir a perspectiva do outro. A ca-
pacidade cognitiva ainda restante do doente dificulta para ele, recorrer
a coisas conversadas ou regras combinadas. Com isso, reciprocidade
ganha um carater totalmente diferente, porque o cuidador precisa, para
si mesmo, descobrir nas mensagens de dificil compreensdo da pessoa
demenciada um sentido e também algum ganho para ndo perceber a
comunicac¢do como exclusivamente unilateral.

Empregando alto esfor¢o, as pessoas com deméncia buscam al-
guma seguranca para repelir o panico interno. Eles organizam qualquer
coisa, empilham, contam pec¢as de roupa, arrumam e desarrumam ga-
vetas. Estas pequenas repetitivas tentativas de organizag@o representam
atos para se contrapor a percep¢do do caos interno e externo. De fato,
estruturas conhecidas e um ambiente claro e nitido ajudam a pessoa
doente. Da mesma forma, rituais cotidianos servem para perceber-se
dentro de algo conhecido e confiavel.

A necessidade de ter um ambiente compreensivel é um desejo
fundamental do ser humano. Pessoas com deméncia perseguem esta
necessidade ainda mais forte e mergulham nas suas pequenas atividades
com o objetivo de rearranjar o seu mundo, que perdeu a sua ordem.

® Uma “[...] psicologia social maligna [ .. .]” exerce sua influéncia, segundo Kitwood (2000, p. 73-84),
a partir das desigualdades de poder nas intera¢des e no ambiente. Como comportamentos malignos, ele
nomina: infantiliza¢do, rotulagdo, tratamento como objeto, diminuir, estigmatizar o parceiro da comu-
nicacdo.
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8 Cuidar e Trabalho Biografico

Cuidadores profissionais interpretam e avaliam o comportamen-
to de pessoas demenciadas a partir da sua socializagdo profissional, ge-
ralmente nas categorias de classificagdo médico-diagnostica.

E desejavel que o maior numero possivel de pessoas do ambien-
te do idoso com deméncia possam contribuir para um trabalho biogra-
fico e de memoria para construir uma base de relagdo. A percepcio da
pessoa demenciada € principalmente dirigida pela biografia. Por isso,
deve-se descobrir o maior nimero de informagdes sobre a vida e a his-
toria da pessoa idosa para poder compreender, pelo menos parcialmen-
te, determinadas agoes “desorientadas”.

O objetivo do trabalho de memoria ¢ também ajudar aos fami-
liares a compreender o que esta acontecendo e de aliviar um possivel
sentimento de culpa. O alivio pode consistir no fato de principalmente
aceitar a possibilidade de existéncia de algum sentido por tras de ex-
pressdes verbais, gestos e agdes aparentemente sem sentido, mesmo
que ndo seja possivel desvelar tal sentido de forma racional. O trabalho
com grupos de familias/cuidadores pode contribuir para a troca de es-
forcos na busca de compreensdo do “mundo” do idoso demenciado.

9 Conclusoes

A tematica desenvolvida neste artigo aponta para um forte as-
pecto intergeracional no trabalho social. Em tultima perspectiva trata-se
de formas de lidar com a questdo da velhice avangada por parte dos
mais novos de qualquer idade, que estdo em busca de orientagdes em
relacdo a uma postura adequada frente a velhice avangada, um feno-
meno histérico novo na sua abrangéncia quantitativa e qualitativa. De
certa forma, os mais novos vislumbram perspectivas possiveis do seu
proprio futuro nas sociedades de longa vida.
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DEMENTIA AND SOCIAL PEDAGOGY
Abstract

The article offers reflections about the problems of communica-
tion with people with dementia on the point of view of social pedagogy.
It arguments that the base of all communication is the possibility to as-
sume, at least partially, the point of view of the communication partner.
Loosing the cognitive capacity, the person with dementia is each time
less capable to realize the cognitive movement. On this way, he starts to
loose the contact with the exterior world, which becomes less and less
comprehensible for him. The article points out different ways to deal
with this situation for professionals and family members.

Keywords: Aging. Dementia. Alzheimer Disease. Social Pedagogy.
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