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Orientadora: Dra. Lucia Hisako Takase Goncalves

RESUMO

O estudo apresenta uma perspectiva de cuidado fundamentada na filosofia da
experiéncia de Merleau-Ponty. Essa nova nocdo de cuidado se articulou a partir da pesquisa
realizada com familiares cuidadores de pessoas com Doenca de Alzheimer (DA), tendo como
objetivo: descrever as vivéncias em que tais familiares se identificam como corpo préprio nas
relacbes de cuidado a luz da teoria merleau-pontyana da intersubjetividade. Participaram da
pesquisa dez cuidadores principais de pessoas com diagndstico de DA que integram um
Grupo de Ajuda Mutua para Familiares Cuidadores de ldosos Portadores de DA e Doengas
Similares — GAM. As descri¢cdes vivenciais se mostraram através da técnica de entrevista
baseada na experiéncia intercorporal; o corpus constituido foi analisado a partir da analitica
da ambiguidade, estratégia criada sob a orientacdo da filosofia da experiéncia que tem como
matriz tedrica a reducdo fenomenoldgica eidética, método desenvolvido por Husserl para a
compreensdo do processo intencional. Merleau-Ponty avanca em relacdo a Husserl,
desenvolvendo uma filosofia da experiéncia ou filosofia da carne; refutando a idéia de uma
sintese da consciéncia, ele acredita que ndo conseguimos alcancar a esséncia da consciéncia; a
esséncia consiste em um movimento de reversibilidade entre dois p6los de uma mesma
experiéncia: o sensivel e o objetivo. Essa vivéncia ambigua é o que caracteriza a nossa
experiéncia perceptiva como uma experiéncia de campo. A analitica da ambiguidade se
configura concebendo a percepcdo do ponto de vista de quem a vive como um campo
fenomenal. A partir da analise, emergiram sete categorias; respectivamente, trés delas estdo
relacionadas a acdo do cuidador ou ao cuidado propriamente dito, e quatro, centradas na
percepcdo do cuidador sobre o processo de cuidar: orientagdo intencional no cuidado;
ambiglidade das demandas no processo de “tornar-se cuidador’; estilo e aprendizagem no
cuidado; ambiglidade saude-doenca no cuidado; efeito do cuidar nas relacdes familiares;
percepcao do outro e de si no cuidado; sexualidade no cuidado. Estas categorias revelam que
a experiéncia de cuidado de uma pessoa com DA vivenciada por familiares cuidadores
constitui uma vivéncia do corpo préprio, ou seja, uma experiéncia de campo que se
caracteriza, sobretudo, pela manifestacdo da ambigiidade, e que Merleau-Ponty denominou
de outrem. Neste sentido, 0 estudo aponta uma nova perspectiva para o cuidado, aquela que é
capaz de abrir possibilidades a transcendéncia ou experiéncia de transformacdo em um outro
eu mesmo. Quanto ao cuidado de uma pessoa com DA, ndo obstante tenha sido veiculado em
grande parte da producéo cientifica em gerontologia como uma experiéncia que, em si, produz
sofrimento e contribui para o adoecimento do familiar cuidador, o presente estudo revela que
se trata de vivéncia que abre possibilidades a salde e a novas perspectivas de vida para o
cuidador.

Palavras-chave: Familiar cuidador; Doenca de Alzheimer; Fenomenologia; Filosofia da
experiéncia; Cuidado; Enfermagem.
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ABSTRACT

This study shows a care perspective based on the philosophy of the experience by
Merleau-Ponty. That new idea of care has been developed from a research performed by
relatives that take care of people with Alzheimer Disease (AD), having as a main goal the
description of experiences from the relatives that participate on care relationships under the
light of merleau-pontyana’s intersubjectivity theory. Ten relatives in charge of the care of
people suffering from Alzheimer Disease have participated on this research and they also
belong to the Group for Mutual Help for Relatives Who Take Care of Old People with
Alzheimer Disease (AD) and Similar Diseases. The experienced descriptions have been
demonstrated throughout the interview technique based on interphysical experience; the
constituted body has been analyzed from the analytical ambiguity, which is a strategy created
under the orientation of the philosophy from the experience and it has got as theoretical mold
the phenomenological reduction from that knowledge, a method developed by Husserl for the
comprehension of the intentional process. Merleau-Ponty moves forward in relation to
Husserl and develops a philosophy from experience or flesh philosophy, refuting the idea of
conscience synthesis. He believes we can not reach the essence of the conscience. The
essence consists of a reversible movement between two poles from the same experience: the
sensitive and the objective ones. That ambiguous experience characterizes our perceptive
experience as a field one. The analytical ambiguity is formed through the point of view of the
person who experiences it as a phenomenal field. From that analysis, seven categories have
come up; three of them are related to the carer action or the care itself, and the other four are
centered in the perception of the carer about the process of caring: intentional orientation in
the care; ambiguity of demands in the process of ““becoming a carer”; style and learning
about care; the ambiguity health-illness in the care; care effect in the family relationships;
perception from the other person and himself in the care; sexuality in the care. These
categories reveal that the experience of taking care of a person with Alzheimer Disease lived
by relatives carers, constitutes an “own body” experience, that is to say, a field experience
mainly characterized by the manifestation of ambiguity, and Merleau-Ponty gave it a different
name. In this way, this study points out a new perspective to the care, the one that is capable
to open possibilities for transcending or a transforming experience into another I myself. In
relation to the care of a person with A D, it has been considered in most of the scientific
production on Gerontology as an experience that provokes suffering by itself and also
contributes for the suffering of the relative carer. However, this study reveals from the
experience new possibilities for health and new perspectives for the life of the carer.

Key-Words: Relative carer, Alzheimer Disease, Phenomenology; Experience Philosophy;
Care; Nursing.



SENA, Edite Lago da Silva. La experiencia de personas cuidadoras en las relaciones de
cuidado: una vision de merleau-pontyana sobre las experiencias de familiares que cuidan de
personas con el mal de Alzheimer, 2006. Tesis (Doctorado en Enfermeria) — Curso de Pos-
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RESUMEN

El estudio presenta una perspectiva sobre el cuidado y estd fundamentada en la
filosofia de la experiencia de Merleau-Ponty. Esa nueva nocion de cuidado se articuld a partir
de la investigacion realizada con familiares que cuidan de personas que sufren del Mal de
Alzheimer (MA), teniendo como objetivo describir las vivencias en las que tales familiares
son identificados en esas relaciones de cuidado, a la luz de la teoria merleau-pontyana sobre la
intersubjetividad. Participaron de la investigacion diez cuidadores principales de personas con
diagnostico de MA, que integran un Grupo de Ayuda Mutua para Familiares Cuidadores de
Ancianos Portadores de MA y Enfermedades Similares — GAM. Las descripciones
vivenciadas fueron mostradas a través de la técnica de entrevista basada en la experiencia
intercorporal; el corpus constituido fue analizado a partir de la analitica de la ambiguedad,
estrategia creada bajo la orientacion de la filosofia de la experiencia que tiene como matriz
tedrica la reduccién fenomenoldgica eidética, método desarrollado por Husserl para la
comprension del proceso intencional. Merleau-Ponty avanza en relacion a Husserl,
desarrollando una filosofia de la experiencia o filosofia de la carne; refutando la idea de una
sintesis de la conciencia, él cree que no conseguimos alcanzar la esencia de la conciencia; la
esencia consiste en un movimiento de reversibilidad entre dos polos de una misma
experiencia: el sensible y el objetivo. Esa vivencia ambigua es la que caracteriza nuestra
experiencia perceptiva como una experiencia de campo. La analitica de la ambiguedad se
configura concibiendo la percepcién desde el punto de vista de quien la vive como un campo
fenomenal. A partir del analisis, emergieron respectivamente, siete categorias; tres de ellas
estan relacionadas a la accion del cuidador o al cuidado propiamente dicho, y las otras cuatro,
centradas en la percepcion del cuidador sobre el proceso de cuidar: orientacidn intencional en
el cuidado; ambiguedad de las demandas en el proceso de “transformarse en cuidador”; estilo
y aprendizaje en el cuidado; ambiguedad salud-enfermedad en el cuidado; efecto de cuidar en
las relaciones familiares; percepcion del otro y de si mismo en el cuidado; sexualidad en el
cuidado. Estas categorias revelan que la experiencia en el cuidado de una persona con MA vivenciada
por familiares cuidadores, constituye una vivencia de “cuerpo propio”, o sea, una experiencia de
campo que se caracteriza, sobretodo, por la manifestacion de la ambiguedad, y que Merleau-Ponty
denomind de otra forma. En este sentido, el estudio destaca una nueva perspectiva para el cuidado que
sea capaz de abrir posibilidades para la trascendencia o experiencia de la transformacion en un otro
Yo. En relacién al cuidado de una persona con el MA, no obstante haya sido descripta en gran parte
de la produccidn cientifica en gerontologia, como una experiencia que, por si, produce sufrimiento y
contribuye para que también se enferme el familiar cuidador; el presente estudio revela que se tratan
de vivencias gque abren posibilidades para la salud y nuevas perspectivas de vida para los cuidadores.

Palabras claves: Familiar cuidador; Mal de Alzheimer; Fenomenologia; Filosofia de la
experiencia; Cuidado; Enfermeria.
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CapriTuLO 1

O CONTEXTO DE INSCRICAO DO ESTUDO

“A experiéncia antecipa uma filosofia, assim como a
filosofia nada mais é que uma experiéncia elucidada™
(MERLEAU-PONTY, 1999, p. 99).

1.1 O entorno e a delimitacdo do tema

Para a introducdo de um estudo envolvendo familiares cuidadores de pessoas
com Doenca de Alzheimer (DA), percebi que era inevitavel retomar o tema do
envelhecimento humano, sua implicacdo na ocorréncia da DA e o movimento atual
que engendra essa doenca. Fazendo uma articulagdo entre essas dimensoes,
encaminho: a descricdo vivencial que originou a questdo norteadora, a proposi¢do do
estudo e ao seu objetivo principal.

Né&o obstante o envelhecimento se inscrever como um fenbmeno que se mostra
na existéncia objetiva, constituindo um evento inerente a vida no planeta, o
crescimento da populacdo idosa tem assustado adultos, idosos, familias, profissionais
da saude, lideres do governo e de organiza¢Bes ndo-governamentais, entre outros. O
envelhecimento é um processo dindmico, progressivo, inevitdvel, com ritmo e
caracteristicas especificas em cada pessoa, implicando alteracdes morfofisiologicas e
consequente repercussdo familiar, econdémica e social. Em virtude das mudancas
funcionais e somando-se o estilo de vida, o contexto socioambiental e a possivel
predisposicdo genética, a pessoa idosa estd mais vulneravel a determinado transtorno
cronico-degenerativo ou até as comorbidades do que os demais grupos etarios
(STRAUB, 2005; NASSIF, HOPPE, e SALBEGO, 2005).

Nesse contexto, emerge a Doenga de Alzheimer (DA) como uma das formas
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mais frequentes de deméncia entre as pessoas a partir dos 65 anos de idade nos paises
ocidentais, atingindo um percentual de 50% a 60% das deméncias (RITCHIE e
KILDEA, 1995; LOBO, LAUNER e FRATIGLIONI, et al., 2000; ANKRI e
POUPARD, 2003). Este fato vem se configurando como importante problema de
salde publica, especialmente pelo impacto que gera no dominio da familia, nos
servicos publicos de salde e na sociedade como um todo. Estima-se que no mundo
aproximadamente 15 milhdes de pessoas sofrem dessa doenca (FORMAN,
TRAJANOWSKI e LEE, 2004), e que a prevaléncia duplica a cada quinquénio a partir
dos 65 anos de idade. Os estudos demogréaficos tambem revelam que o seguimento da
populacdo que vem crescendo de modo mais rapido, especialmente nos paises
desenvolvidos, € o grupo etario de 85 anos e mais. No Brasil, também esse segmento
estd aumentando, em 2000 ele “foi responsavel por 12,6% da populacdo idosa”
(CAMARANO, KANSO e MELLO, 2004), ou seja, dos 15 milhdes de idosos que
representam 8,6% dos brasileiros (IBGE, 2000). Se o aumento da expectativa de vida
constitui um fator de risco para a DA, cuja incidéncia tende a aumentar com o
prolongamento da idade, nos proximos anos mais e mais pessoas serdo acometidas
pela doenga.

A ciéncia médica caracteriza a DA como uma doenca neuroldgica, irreversivel,
que se manifesta de forma insidiosa em decorréncia de lesdes neuronais e consequente
degeneracdo do tecido nervoso. Em funcdo disso, a pessoa apresenta alteracOes
progressivas, principalmente, em trés dominios fundamentais: memoria,
comportamento e atividades funcionais da vida diaria (American Psychiatric
Association, 1994). Nessa condigdo, significa que a pessoa vai perdendo sua
autonomia e independéncia, e, obrigatoriamente, necessita de um cuidador, seja este
um familiar, seja um profissional da satde ou cuidador formal, um voluntario, enfim,
alguém que possa intervir junto a essa pessoa.

No Brasil, hd uma tradicdo de que o cuidado de um familiar doente ou com
limitacGes fisioldgicas proprias da velhice deva ser desenvolvido pela propria familia,
especialmente se a pessoa dependente do cuidado é o cnjuge, os filhos, os pais ou
avos idosos, ou seja, ha uma naturalizacdo da idéia de familia cuidadora. Legitimando

essa tese, a Constituicdo Federal Brasileira (1988) dispde que “os filhos maiores tém o
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dever de ajudar e amparar os pais na velhice, caréncia ou enfermidade” (Art. 229), em
parceria com o Estado e a sociedade. A familia tem “o dever de amparar as pessoas
idosas, assegurando sua participagdo na comunidade, defendendo sua dignidade e
bem-estar e garantindo-lhes o direito a vida” (Art. 230). Posteriormente, a intensa
mobilizacdo de profissionais do servico social, da saude, governo, sociedade civil
organizada e outros culminou com a criagéo da Lei 8.842 de 1994, regulamentada em
1996, possibilitando a instituicdo de uma Politica Nacional para o Idoso (PNI), que,
entre suas diretrizes, estabelece que os idosos sejam atendidos, prioritariamente, pela
propria familia em detrimento da atencdo asilar, exceto aqueles que ndo possam
garantir sua sobrevivéncia (BRASIL,1994). Mais recentemente, em 2003, entrou em
vigor no Brasil a Lei n. 10.741, que estabelece o Estatuto do ldoso. Entre as

disposicOes da Lei, seu art. 11l reza que:

E obrigacdo da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder Publico
assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a efetivacdo do direito a vida, a
salde, a alimentacdo, a educagdo, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao trabalho,
a cidadania, a liberdade, a dignidade, ao respeito e a convivéncia familiar e
comunitéria (BRASIL, 2003, p. 15).

Minha vivéncia em gerontologia e as pesquisas nessa area mostram que, na
ocorréncia de incapacidades funcionais em idosos no &mbito da familia, geralmente
emerge a figura do cuidador principal, que é o familiar que se disponibiliza a maior
parte do cuidado a pessoa idosa, como também se ocupa da responsabilidade integral
pela superviséo, orientacdo e acompanhamento de outros que o auxiliam na funcéo.

Observando os temas mencionados, podemos perceber um encadeamento deles,
e ocorreu-me a imagem de um grande funil em direcdo vertical para baixo: partindo de
um contexto maior, que é a realidade do envelhecimento populacional, atravessando
aspectos da DA, a naturalizacdo da familia como cuidadora do idoso dependente e a
incidéncia do cuidado sobre determinado membro da familia, denominado cuidador

principal, enfim, tenho a “ilusdo” de ter conseguido fazer um recorte do real que me
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propus a estudar, qual seja, as vivéncias dos familiares cuidadores de pessoas com a
DA.

Os estudos sobre familiares cuidadores em gerontologia, como veremos no
capitulo seguinte referente a revisdo da literatura, tanto no exterior quanto no Brasil,
revelam, fundamentalmente, duas concepcdes acerca da experiéncia de cuidado,
implicando a formulacdo de teses que, de certa forma, emitem um juizo de valor a
vivéncia. As pesquisas sobre o tema tiveram inicio ha aproximadamente 26 anos, e ao
longo desse tempo a posicdo predominante dos cientistas é a seguinte: assumir a
funcdo de cuidador de um familiar idoso com limitacdes das capacidades funcionais,
especialmente nas situagcdes de maior dependéncia, a exemplo da deméncia do tipo
Alzheimer, constitui uma experiéncia que produz enorme impacto no processo de
viver do cuidador, envolve alteracdes em sua saude fisica, emocional e social, pois,
geralmente, o cuidado é continuo, envolve vérias acBes, surge como algo inesperado,
exige conhecimento especifico e habilidades, somam-se outras atividades cotidianas
do cuidador, sobrecarregando-o com uma intensa jornada de trabalho, sem contar a
possivel incompatibilidade na relacdo do cuidador com a pessoa de quem cuida, ou 0
fato de acompanhar a progressiva degeneracao funcional de um ente querido. Enfim, o
cuidado resultaria em uma situacdo dolorosa e de sofrimento.

Nos anos 1990, comecou a ter destaque na literatura uma outra concepcao,
segundo a qual as experiéncias mencionadas acima, apesar dos efeitos funestos,
também produzem beneficios a vida dos cuidadores. Nery e Sommerhalder (2002, p.
10) afirmam gque muitos pesquisadores que sustentam essa posi¢do se fundamentam no
modelo psicoldgico estresse-enfrentamento, e, nesse caso, 0s efeitos positivos estariam
vinculados a adaptacao aos apelos e “a sobrecarga da situacdo, e ndo como indicadores

de crescimento pessoal”.  Dentre varios aspectos, as autoras destacam “as
consequiéncias negativas e positivas” para o cuidador familiar em decorréncia do
prestar cuidados a idosos com incapacidade funcional grave. A discussdo se sustenta
na perspectiva comportamental-cognitivista segundo a qual a avaliacdo subjetiva é
componente essencial na determinacdo do impacto no prestar cuidados.

Com a proposi¢do que encaminho a partir do presente estudo, ndo tenho a

pretensdo de excluir as referidas concepgdes, mas, retomando-as, trago a discussao
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uma nova possibilidade de pensar as vivéncias de familiares cuidadores de idosos de
alta dependéncia, a exemplo dos portadores da DA. Tal proposicdo admite se tratar de
uma experiéncia ambigua, pois consiste em uma reversibilidade perceptiva, em uma
troca de cuidados que ocorre no dominio intersubjetivo (cuidador-pessoa cuidada)
como uma experiéncia de campo. Portanto, ndo se trata de conceber a experiéncia
atribuindo-lhe um valor positivo ou negativo. A ligagéo entre o cuidador e seu familiar
com DA acontece em um movimento ininterrupto entre e o sensivel e o objetivo, 0
impessoal e o pessoal, a intuicdo e a linguagem, enfim, 0 mundo perceptivo e 0 mundo
cultural ou humano. As categorias “negativo” ou “positivo”, “prejudicial” ou
“benéfico” constituem modalidades de uma mesma experiéncia, de um mesmo
cuidado, e é essa ambiglidade que abre possibilidades a ressignificacdo da
pessoalidade do cuidador e da pessoa cuidada, a reconstrucdo de seus projetos de vida
e a criacdo de novas estratégias de cuidado para ambos. Nessa perspectiva, o cuidado é
a propria percepcdo do outro, do outro que se revela na pessoa cuidada e no proprio
cuidador como uma possibilidade ambigua de saude e sofrimento. Como tal, em cada
acdo perceptiva ou de cuidado o familiar cuidador esta orientado por um sentimento de
preservagdo e continuidade da vida, o qual traz para o presente um passado e,
simultaneamente, projeta-se em direcdo ao futuro. Esse movimento ndo pertence nem
ao cuidador nem ao portador, mas, ao mesmo tempo, ambos poderdo experimenta-lo
como um fendmeno de campo.

Essa proposicao esta sustentada na ontologia merleau-pontyana da experiéncia a
qual tem na fenomenologia® husserliana seu fundamento filoséfico original. Para
Husserl, a fenomenologia, como método, se ocupa em descrever as Vvivéncias
intencionais, o que implica dizer que o conhecimento baseado nessa perspectiva se
constréi a partir da intersubjetividade. Merleau-Ponty retoma a teoria da

intencionalidade de Husserl e, especialmente, a partir da idéia de campo de presenca,

! Fenomenologia ndo constitui o estudo do fenémeno como objeto definido; fendmeno é aquilo que se
mostra a partir de si mesmo, pois deriva da forma verbal reflexiva Phainesthai, que significa mostrar a
si mesmo, e, logos quer dizer discurso ou o apresentar aquilo que se mostra, derivando do termo
legein, que significa discursar, apresentar, cujo sindnimo é apophainesthai; sendo apo 0 mesmo que
“fazer”, apophainesthai significa ‘‘fazer ver o que se mostra em sSi mesmo’’; neste sentido,
fenomenologia ndo se resume na expressao “estudo dos fenémenos”, mas em “fazer ver aquilo que se
mostra em si mesmo a partir de si mesmo” (MULLER-GRANZOTTO e GRANZOTTO, 2003, p. 1).
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desenvolve uma fenomenologia da percepcdo, destacando a experiéncia perceptiva ou
vivéncia do corpo proprio como um evento que é da ordem da temporalidade e, por
conseguinte, uma experiéncia que acontece no campo fenomenal (MERLEAU-
PONTY, 1999).

1.2 A experiéncia vivida como cuidadora e o interesse pela tematica de estudo

O interesse pelo tema “familiares cuidadores de pessoas com DA” emergiu de
minha experiéncia vivida como cuidadora, tanto na esfera da propria familia quanto
como enfermeira atuando nas areas de salude mental e gerontogeriatria, a qual
explicitarei a seguir.

Durante onze meses, cuidei de uma tia-avé de 86 anos com transtorno
demencial. Ela sofria de erisipela ha muito tempo, evoluindo para uma septicemia;
sofria também de osteoporose resultando em fratura femural; ficou em uso de tracdo
transesquelética por um periodo, a qual foi retirada precocemente, e a calcificacdo se
deu de forma inadequada. Sem exercicios fisioterapicos, houve atrofia dos membros
inferiores, ndo podendo mais deambular; vivia em cadeira de rodas e a maior parte do
tempo no leito, solicitava a presenca dos parentes mais proximos (pessoas
significativas) durante todo o dia e a noite. Eu observava varias manifestacGes
caracteristicas de deméncia, e, apesar de ela ndo ter o diagnostico médico definido,
parecia ser um quadro de DA: desagregacao do pensamento, alteracdo do julgamento e
memoria recente, com preservacdo da memoria remota; ela conseguia lembrar-se dos
nomes das pessoas que faziam parte de seu cotidiano, apesar de ndo saber identifica-
las quando as via, e com frequéncia agredia-me moral e fisicamente. Mesmo com o
acompanhamento neurologico, o quadro era deprimente, pois a deterioracdo global era
progressiva.

Enquanto estive cuidando dessa senhora, ocorreram mudancas significativas em
minha vida: comprometimento da salde, das interagcdes sociofamiliares, entre outras;

fato este que néo atribuo ao cuidado em si, mas aos vinculos intercorporais que se
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mostraram em nosso campo perceptivo quando me dispus ao cuidado.

O que me angustiava bastante era o sentimento de impoténcia diante da
situacdo. Naquela época, eu ndo tinha o esclarecimento devido acerca da natureza e do
curso dos transtornos demenciais, nem as orientacdes basicas sobre o lidar com as
pessoas que sofrem desses transtornos, além da falta de apoio por parte dos Servigos
Publicos de Saude.

Ao ingressar na docéncia universitaria, mais centradamente nas areas de Salde
Mental e Enfermagem Psiquiatrica, sempre me interessei pelos transtornos demenciais.
No curso de mestrado em Enfermagem de Saude Pudblica, estudei sobre as formas
como as familias de pessoas que sofrem de transtorno do pensamento (esquizofrenia)
lidam com estas em seu cotidiano e, com base na teécnica de analise de conteudo,
identifiquei algumas categorias que sinalizaram as formas como as familias lidavam
com o portador de esquizofrenia, situacdo um pouco similar aquela que experimentei
cuidando de minha tia-avo.

Posteriormente, participei de forma ativa da equipe executora do Projeto
Universidade Aberta com a Terceira Idade da Universidade Estadual do Sudoeste da
Bahia — UATI/UESB e, através deste projeto, pude adentrar no estudo sobre o
envelhecimento e as alteracdes que comumente acompanham a velhice. Como atuo
também na area de salde mental, busquei envolver-me mais diretamente com as
questdes ligadas a neuropsiquiatria geriatrica, e, nesta area, 0 que mais me chamava a
atencédo era o fendmeno das deméncias, sempre questionando: o que significa para as
familias terem que cuidar de um idoso dementado? Minhas inquietacdes também
extrapolavam esse questionamento, conduzindo-me a outro maior: o que fazer para
ajudar as pessoas que apresentam condi¢cdes demenciais, bem como aos seus
cuidadores?

Tive ainda a oportunidade de prestar cuidados de enfermagem a idosos em seus
domicilios; nesta experiéncia, pude notar a complexidade que envolve o contexto
familiar onde se insere o idoso portador de doengas cronico-degenerativas,
principalmente, os casos de deméncia, 0s quais exigem uma participacdo intensa dos
cuidadores, e estes, em sua maioria, ndo contam com uma rede de apoio, nem familiar

nem social.
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Também na area gerontogeriatrica, atuei na disciplina Enfermagem em
Atencdo a Saude do ldoso na graduacdo em Enfermagem e na p6s-graduacdo, Curso
de Especializagdo em Gerontologia, ambos na UESB, abordando aspectos da
neuropsiquiatria geriatrica. Na area de pesquisa, realizei estudo sobre a influéncia do
Programa UATI/UESB no viver e envelhecer dos idosos acima de 60 anos de idade
que integram o Programa Educacdo para o Envelhecer e participam de diversas
atividades tanto em nivel intramuros (cursos oferecidos no Campus Universitario)
quanto extramuros (grupos de convivéncia para idosos). O estudo revelou que tais
atividades contribuem significativamente para a adocdo de um estilo de vida saudavel
por parte dos idosos integrantes, destacando o desenvolvimento sociocognitivo que
certamente favorecerd a manutencdo da integridade da memdoria e, conseqiientemente,

a prevencao da deméncia precoce. Para Veras (1999, p. 58):

[...] ao dizermos ndo a aventura da aprendizagem, nds encastelamos num
universo de conhecimentos e verdades e fechamo-nos para a vida. [...] Em
consequéncia, restringimos as possibilidades de interagdo e deixamos de
alimentar adequadamente com estimulos o nosso cérebro, favorecendo a
rigidez do pensamento, a estreiteza da percepcdo e, por fim, a consolidagéo
de um quadro de embotamento intelectual.

A partir do estudo com os integrantes da UATI/UESB e das leituras que ele me
proporcionou, reafirmei meu interesse em investir no estudo e na pesquisa sobre
cuidadores de idosos, especialmente aqueles que lidam com pessoas dementadas.

Enfim, ingressei no Curso de Doutorado do Programa de Pds-Graduacdo em
Enfermagem (PEN) — UFSC, com a perspectiva de desenvolver um estudo com 0s
familiares cuidadores de pessoas que sofrem de DA. Durante todo o doutorado,
integrei 0 Grupo de Ajuda Mutua de familiares cuidadores de idosos portadores de
Alzheimer e doencas similares (GAM), um projeto de extensdo do Departamento de
Enfermagem da UFSC, que funciona no Hospital Universitario. Além disso, em
estagio de docéncia, atuei ministrando aulas sobre o cuidado em neuropsiquiatria

geriatrica na disciplina Enfermagem Gerontogeriatrica na graduacdo e também no
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Curso de Monitores Gerontologicos do Nucleo da Terceira Idade — NETI/UFSC.

1.3 Rumo a questao norteadora da pesquisa

Todos esses vividos conspiraram em favor de minha op¢do em descrever a
vivéncia intercorporal que se inscreve quando se esta cuidando de um familiar
portador de DA. Assim, o estudo partiu das pré-reflexdes seguintes.

Em minha experiéncia vivida junto ao familiar que €é designado ou se
autodesigna com a funcdo de cuidador principal de uma pessoa com DA, tenho
observado que assumir essa posicdo e perceber que ela requer conhecimento e
habilidades especificas acerca da doenca a fim de lidar com situagdes bizarras e
espontaneas do portador, tendo um envolvimento intenso e exigindo uma parcela
significativa de seu tempo por um periodo indeterminado, todos esses fatos parecem
gerar, no cuidador, um sentimento de medo, desapontamento, diminui¢do da
motivacdo a vida, e até uma ansiedade existencial ou outros aspectos
comprometedores de sua saude global.

Percebo que, em muitas situacBes, os vinculos intrafamiliares influenciam na
tomada de decisdo de quem assumird o papel de cuidador principal, o que, geralmente,
ocorre em certas circunstancias, por exemplo, o fato de ser: mulher, a filha cacula ou a
mais velha, que esta separada, esta solteira, desempregada, morar com o pai ou a mée
portador(a) de DA e, de alguma maneira, sentir-se na obrigacdo de cuidar, ser o
conjuge (esposo ou esposa), e considerar o valor afetivo e moral estabelecido na
relacdo matrimonial, ou seja, tais circunstancias parecem contribuir para a confirmacao
do papel de ser cuidador. Em assumindo este papel, o cuidador retoma a sua historia
vivencial, e, nesse sentido, em seu presente no cotidiano do cuidar, estdo co-presentes
0s eventos que marcaram sua vida e também o seu horizonte de futuro. Neste ponto,
noto que o horizonte de futuro dos cuidadores parece tornar-se extremamente
prejudicado, muitos chegam a expressar e demonstrar em sua gestualidade uma falta

de perspectivas de vida.
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Essas reflexdes iniciais me levaram aos seguintes questionamentos: quais 0S
sentimentos que sobrevém ao familiar ao ser cuidador de uma pessoa com DA? O que
vem a sua mente ao ser designado ou autodesignar-se cuidador? Sera que o cuidador se
sente gratificado ao assumir tal posicdo? O fato de tornar-se cuidador € uma questéo
simples de opcdo, cuidar ou ndo cuidar? Caso ele pudesse escolher entre cuidar e ndo
cuidar, ficaria com qual op¢do? Como serd que o cuidador ressignifica o0 seu processo
de viver, quando se confirma nele a funcéo de ser cuidador? Com 0 que serd que o
cuidador se identifica a partir de sua relacdo com o portador? Que aspectos das
vivéncias do familiar se mostram para ele, enquanto é cuidador? Ou seja, quando
assume a posicéo de cuidador principal, 0 que se mostra para si de seus vividos? O que
se revela de si, sobre si mesmo? Quando o cuidador assume esta funcéo, que aspectos
de sua vida vém a tona? Quais sdo os perfis envolvidos na experiéncia de cuidar de
portadores de Alzheimer e com os quais o cuidador se identifica? Enfim, de tantas
interrogacdes, surgiu-me uma que considerei adequada como questdo norteadora do
estudo: Quais sdo as vivéncias em que o familiar cuidador se identifica como

corpo proprio na relacdo com o portador da DA?

1.4 Objetivo

Considerando que todas as questdes mencionadas sdo vivenciais, procurei uma
reflexdo filosofica que contemplasse o vivido, ou seja, a ontologia merleau-pontyana
da experiéncia, a qual contribuiu para a formulagé@o do objetivo de pesquisa:

e descrever as vivéncias em que o familiar cuidador se identifica como
corpo proprio na relagdo com o portador da DA a luz da teoria da

intersubjetividade em Merleau-Ponty.



CAPITULO 2

DANDO VOZ AO SILENCIO ADORMECIDO NAS PALAVRAS: UMA
“ESPIADA” NA LITERATURA

Nunca criamos no vazio, ““sempre se trata de levar mais
longe 0 mesmo sulco ja esbogado no mundo”. (MERLEAU-
PONTY, 2002, p. 94-94).

A experiéncia de efetuar uma revisdo de literatura sempre implica encontrar
nela um impensado, uma lacuna onde o leitor podera se inserir criando algo novo.
Segundo Merleau-Ponty (1999), nos discursos ja emitidos, nas condicdes tedricas ja
sedimentadas, existe um siléncio guardado nas palavras, que é, justamente, a
possibilidade de acrescentar-lhes outras falas. Portanto, quando em uma pesquisa nos
ocupamos em fazer a revisdo da literatura, ndo estamos repetindo aquilo que ja foi
escrito por outras pessoas ou por nds mesmos, tampouco buscamos fazer uma
interpretacdo da realidade a partir dessa revisao, estamos, sim, reescrevendo aspectos
do conhecimento j& produzido em um outro tempo, e, nesse sentido, sempre ha
criacdo. No presente estudo, a revisdo consistiu em deixar que a percepcdo mostrasse
algo a acrescentar ao conhecimento. Tal experiéncia passou pela retomada e
articulacdo das dimensdes seguintes: aspectos gerais do envelhecimento humano em
nivel mundial e brasileiro, caracteristicas sociodemograficas associadas ao fenémeno;
aumento do numero de idosos, ascensdo de doencas crbnicas e necessidade de
familiares cuidadores; contexto atual da DA e suas implicacbes para os familiares
cuidadores; concepcbes e abordagens em torno do impacto do cuidado para a
experiéncia de cuidadores de idosos de alta dependéncia, especialmente do portador da
DA.
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2.1 O envelhecimento: uma vivéncia cronolégica e da temporalidade

Do ponto de vista do tempo objetivo, o envelhecimento é um fendmeno que
conduz a finitude e € inerente ao processo de viver. Sendo o correlato de gradativa
finitude, ndo o aceitamos, pois envelhecer significa estar diante de perdas progressivas
da possibilidade de transcendéncia ou abertura ao outro. Esse olhar inscreve o evento
como uma sorte de violéncia ou ameaca a vida. Especialmente a sociedade ocidental,
em funcdo do pensamento materialista que a caracteriza, ao constatar o fenémeno, é
acometida por um desapontamento; 0 que parece Ser ameno para 0S orientais, em
decorréncia da prépria cultura. Husserl, apud Merleau-Ponty (1999, p. 558), diz que
“se devemos encontrar uma eternidade de vida, serd no coracdo de nossa experiéncia
do tempo”.

Objetivamente, o envelhecimento populacional constitui, hoje, um evento
mundial. Estudos revelam que, nos paises desenvolvidos, esse evento vem ocorrendo,
principalmente a partir da década de 1930, de forma gradativa, associado ao
desenvolvimento social, econémico e a evolugédo da ciéncia e tecnologia em saude, o
que resultou em melhoria das condig¢des de vida das pessoas, no planejamento familiar
com reducdo das taxas de fecundidade e modificacdo no perfil de mortalidade,
passando do predominio de doencas infecto-contagiosas como ‘“causa mortis” para o
predominio de doengas crbnicas ndo transmissiveis, principalmente as
cardiovasculares (CAMARANO, 2002; RAMOS, 2002; BOECHAT, 1999; VERAS,
COUTINHO e COELLI, 1997).

No Brasil, diferentemente dos paises desenvolvidos cujo processo de
envelhecimento se instalou de modo gradativo e em um contexto socioecondmico
favoravel, o fenbmeno ocorre de forma acelerada, e o pais ainda ndo resolveu 0s
problemas classicos do subdesenvolvimento (CAMARANO e PASINATO, 2004;
RODRIGUES e RAUTH, 2002) e que levam a uma ma qualidade de vida de sua
populacdo, quais sejam, as ineficiéncias nos diversos setores de atendimento as
necessidades fundamentais a vida humana: educacdo, saneamento basico, habitacao,
acesso aos servigos de saude, previdéncia social, transporte, entre outros, e ja esta se

defrontando com um contingente significativo de idosos que demandam por
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atendimento imediato. No entanto, os estudos apontam como principais determinantes
do processo de envelhecimento populacional brasileiro: a reducdo das taxas de
fecundidade e mortalidade infantil, a melhoria nas condi¢des de saneamento e infra-
estrutura basica e o0s avancos da medicina e da tecnologia (BOECHAT, 1999;
RODRIGUES; RAUTH, 2002; CAMARANO, 2002).

A constatacdo de mudanca na pirdmide etaria brasileira ocorreu a partir da
década de 1970, quando se verificou um estreitamento de sua base, apontando uma
reducdo do contingente de criancas e adolescentes até 14 anos de idade; e um
alargamento no topo, indicando que a populacdo com 60 anos e mais de idade esta
crescendo, com estimativa de que o Pais ocupard o 6° lugar no mundo em 2025 em
numero de pessoas nessa faixa etaria (KALACHE, et al., 1987; RAMOS, 1993). As
informacdes do Censo Demografico 2000 revelam que a populacdo brasileira com 60
anos e mais de idade alcancou 14.536.029 pessoas (IBGE, 2000), destacando que a
participacdo desse grupo etario no total da populacdo se elevou de 4% em 1940 para
8,6% em 2000, ou seja, em 60 anos 0 nimero absoluto de idosos cresceu nove vezes
(CAMARANO, KANSO e MELLO, 2004). O mesmo censo também constatou que as
mulheres correspondiam a 55,1% da populagdo idosa, indicando que a diferenca na
razdo de sexo dessa populacdo tem a ver com o fato de, em média, as mulheres
viverem oito anos mais que os homens. Tal ocorréncia faz ver que o envelhecimento ¢é
também uma questdo de género. A medida que a vida vai se alongando no grupo etario
apos os 60 anos, torna-se mais expressiva a proporcdo do contingente de mulheres,
fendbmeno chamado “feminizacéo da velhice” (Ibid., p. 29).

Pesquisas também mostram que o segmento da populacdo “mais idosa”, quer
dizer, aquela de 80 anos e mais, esta crescendo de modo significativo, levando a uma
heterogeneidade na composicdo etaria de idosos. Essa realidade implica alguns
aspectos: vulnerabilidade a ocorréncia de infeccfes; presenca de uma ou mais doengas
cronico-degenerativas; diferentes formas de inser¢do na vida econémica e social do
Pais, a depender da trajetéria vivida de cada idoso; diferentes demandas em termos de
politicas publicas, entre outros (BOECHAT, 1999; CAMARANO, KANSO e
MELLO, 2004).

Acompanhando a mudanca na estrutura etéria brasileira, evidencia-se uma
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transicdo no perfil epidemiolodgico relacionada a morbi-mortalidade. Apesar de o Pais
néo ter experimentado um desenvolvimento social ~ expressivo, as melhorias
efetivadas resultaram em diminuicdo da incidéncia e prevaléncia das doencas infecto-
contagiosas, e aumentou a prevaléncia de doencas crénicas ndo transmissiveis. Os
avancos cientificos e tecnoldgicos relativos a métodos de diagnostico e tratamentos
especializados vém favorecendo uma maior longevidade. Neste sentido, apesar de
persistirem niveis socioeconémicos e educacionais insuficientes, o Brasil apresenta um
perfil epidemioldgico caracteristico de paises desenvolvidos, tendo, por exemplo, as
doencgas cardiovasculares como principal causa de morte no Pais em suas diferentes
regides. Enfim, todas essas mudancas levaram a evidéncia de que houve uma evolugéo
na esperanca de vida ao nascer. Entre os anos de 1980 e 2000, na populacdo masculina
essa esperanca passou de 58,5 anos para 67,5 anos, e na feminina, passou de 64,6 para
75,8 anos (IBGE, 2000).

As doengas que possuem entre seus fatores de risco a longevidade tendem a
crescer sua incidéncia e prevaléncia com o prolongamento da idade, a exemplo dos
diversos tipos de deméncias como Doenca de Alzheimer (DA), deméncia vascular,
deméncia mista e dos corpos de Lewy, entre outras. Destas, a DA é o tipo mais comum
de deméncia em todo o mundo, afeta 5% da populacdo a partir de 65 anos de idade,
aumentando para mais de 20% acima dos 80 anos (ENGELBARDT, et al., 2003;
HENDERSON, 1993; FENN e GREY, 1993). Considerando que o segmento idoso que
mais cresce € aquele acima de 80 anos, significa que nos proximos anos teremos um
numero aumentado de pessoas com deméncia.

O fato € que, aumentando o contingente de pessoas idosas, associa-se 0
aumento do numero de pessoas com limitacdes progressivas da capacidade funcional,
implicando perda da autonomia e independéncia. Muitos desses idosos, em nosso pais,
especialmente os mais velhos, apresentam-se em uma condicdo de “fragilidade” que,
segundo Hazzard et al. (1994), caracteriza-se pela vulnerabilidade da pessoa aos
desafios ambientais. Para estes autores, as conseqléncias desse aspecto sdo as
condicbes de dependéncia como: deméncia, fraturas de quadril, encefalopatias,
distdrbios reumatolégicos e déficits visuais. O que, a meu ver, depende do contexto

sociocultural de insercéo do idoso. Certamente, 0 idoso em tais condi¢cdes necessitaria
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de pessoas que 0 ajudassem na execugdo das atividades de autocuidado, naquelas
relacionadas a uma vida independente na comunidade e também nas atividades
avancadas da vida diaria ou atos mais complexos como trabalho, lazer, entre outros.

Minha vivéncia como cuidadora, bem como a literatura internacional e nacional
apontam que a familia tem sido a fonte primordial de cuidado dos idosos (KOSBERG,
1992; GONCALVES, ALVAREZ e SANTOS, 2000; BRETAS e YOSHITOME,
2000; MENDES, 1998; ALVAREZ, 2001; SANTOS, 2003). Tradicionalmente em
nossa cultura, o cuidado aos idosos vem sendo prestado por mulheres. No contexto de
Florianopolis, Santa Catarina, por exemplo, algumas pesquisas demonstram que,
predominantemente, as cuidadoras sdo: a filha, a esposa, a nora e/ou a neta, a irméa
(GONCALVES, ALVAREZ e SANTOS, 2000; ALVAREZ, 2001). Este aspecto
corrobora que assumir a fungédo de cuidar em nosso pais envolve a questdo de género.

Em um estudo realizado por Ramos (1993) sobre o perfil do idoso no municipio
de S&o Paulo, verificou-se que a ajuda familiar ao idoso portador de doenca ou
incapacidade acontece na seguinte ordem: 40% do conjuge, 35% da filha, 11% do
filho, 10% de toda a familia e 2% ndo recebem nenhum auxilio familiar. Destaca-se
ainda o crescimento da perspectiva de ajuda do conjuge (60%) nos domicilios
unigeracionais e do auxilio da filha (56%) nos domicilios de multigeracdes. Esses
dados ratificam a nocéo de cuidador familiar principal, aquele que assume a total ou a
maior parte das acOes cuidativas ao idoso, seja cuidando direta e/ou diariamente, seja
supervisionando e orientando outros que possam vir a auxilia-lo.

As pesquisas em nosso meio (MENDES, 1998; ALVAREZ, 2001;
GONCALVES, ALVAREZ e SANTOS, 2000; SANTOS, 2003) apresentam
argumentos na tentativa de explicar as razOes por que, costumeiramente, um
determinado membro da familia se torna o cuidador principal: geralmente a mulher,
por identificar-se com os padrdes sociais de que ela se encontra mais preparada para o
exercicio da funcdo; por ja& coabitar com o idoso antes da situacdo que gerou a
dependéncia; o fato de ja ter tido a experiéncia de cuidar de outros membros da familia
e sentir-se habilitada para cuidar uma outra vez; no caso do esposo como cuidador, em
nossa cultura, ocorre apenas quando nédo se dispde da figura feminina para assumir a

funcdo: em alguns casos, por uma questdo religiosa, 0 esposo assume o cuidado
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garantindo os votos matrimoniais, ou se pertence a uma familia mais conservadora,
busca preservar os valores morais, ou seja, cuida para preservacdo da “boa conduta
social”. Na maioria dos casos, 0 esposo idoso conta com o auxilio da filha ou nora para
ajuda-lo. Os filhos homens geralmente cuidam de modo casual, fazendo o papel de
cuidadores secundarios ou terciarios e, como afirma Santos (2003), podem ser
considerados como cuidadores principais pelo fato de prestarem cuidados especificos e
indispensaveis junto ao cuidador direto, a exemplo de transportar o idoso para
atendimento fisioterapico, consultas médicas entre outros.

Nos ultimos anos, tenho percebido o crescimento de situacbes em que o
cuidador principal se mobiliza para a obtencdo de apoio em sua experiéncia de
cuidado, seja de outros membros da familia, seja de vizinhos, amigos ou voluntarios,
0s quais sdo reconhecidos pela literatura como cuidadores secundarios e terciarios,
conforme o engajamento na funcéo seja frequente ou ocasional (PAVARINI e NERY,
2000; SANTOS, 2003). Varios fatores parecem ter contribuido para tal ocorréncia: a
participacdo de cuidadores em grupos de ajuda mdtua, associagdes ou outra entidade
civil organizada, orientacdo de profissionais da saude, o proprio processo de
cidadanizacdo e inser¢cdo da mulher no mercado de trabalho, e a divulgacdo de
instrumentos legais que dispdem sobre o dever da familia no amparo das pessoas
idosas. Porém, esse aspecto merece ser cientificamente investigado.

Agquelas familias que possuem mais poder aquisitivo contratam um ou mais
cuidadores para desenvolver as atividades cuidativas junto ao idoso, tendo a monitoria

de um familiar. A estes cuidadores leigos, a literatura denomina de cuidadores formais.

2.2 A Doenca de Alzheimer (DA): uma modalidade no movimento ambiguo da vida

Como toda experiéncia humana se inscreve como uma vivéncia ambigua
(MERLEAU-PONTY, 1999), assim ocorre com a experiéncia macro — a vida.
“Saude’” e “doenca’’ constituem categorias que se convencionaram para exprimir o

movimento de nosso corpo objetivo em busca de ajustamento para a sobrevivéncia em
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sua insercdo no mundo espaco-temporal”. Dessa forma, salde e doenca sao
modalidades existenciais, elas nos aparecem fenomenicamente, como experiéncias que
se mostram em um campo.

Embora o foco central do estudo ndo seja a DA nem seu portador, mas as
vivéncias do familiar que cuida, ainda assim fui mobilizada a fazer uma breve
exposi¢do da forma como a medicina convencional aborda o tema. E, nesse sentido,
me faco camplice daquelas pessoas que porventura desejarem conhecer esse trabalho e
Ihes ocorra a curiosidade de obter informac0es gerais sobre a DA.

Em 1901, em Frankfurt, na Alemanha, no ainda chamado Asilo Municipal para
Insanos e Epilépticos, o médico neurologista Alois Alzheimer descreveu
minuciosamente no prontuario o didlogo que estabeleceu com uma senhora chamada
August D., de 59 anos de idade, que apresentava alteracdes de memdria. Cinco anos
apos, aquela senhora veio a falecer, e Alzheimer ja ndo se encontrava em Frankfurt,
porém, foi feita a necropsia do cérebro de August D. e enviada para que ele pudesse
avaliar, uma vez que tinha sido tdo criterioso nos registros sobre sua cliente. Assim,
em 1906, em um congresso, Alzheimer apresentou ndo apenas a descricdo das
manifestacBes clinicas e das alteracbes de memdria, mas o que ele encontrou de
diferente no cérebro daquela senhora: os agregados neurofibrilares e as placas
neuriticas. Ainda hoje, essas duas formas sdo consideradas as principais alteracdes
anatomo-patoldgicas responsaveis pela degeneracdo do tecido encefalico na DA, e 0
grande investimento em pesquisas na perspectiva da prevencdo e cura da doenca tem
sido no sentido de evitar ou impedir a formacéo de tais alteracdes.

Considerando a expectativa de vida como um dos principais fatores de risco
para a DA, visto que as lesdes andtomo-patoldgicas citadas resultam, principalmente,
do funcionamento cerebral ao longo do tempo, no inicio do século XX, quando Alois
Alzheimer descreveu sobre a deméncia da senhora August D., sua descoberta nédo
constituiu um problema, pois a expectativa de vida de um europeu era de 40 anos,
logo, a DA era pouco frequiente. Nos Gltimos cem anos, essa expectativa duplicou, e 0s
cientistas argumentam que 0s nossos 0rgdos nao estdo adaptados a viver, em média, 0
dobro da idade que se vivia ha cem anos. Desse modo, aqueles de n6s que vivermos

por mais tempo, e que tivermos os fatores predisponentes a deposicdo das placas
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neuriticas e dos agregados neurofibrilares no encéfalo, provavelmente teremos a DA,
porém, aqueles que tiverem uma baixa taxa de fixacdo dessas lesbes ou falecerem
antes néo terdo a doenga.

Os estudos no dominio da neurologia (American Psychiatric Association, 1994;
COREY-BLOOM, THAL e GALASKO, 1995; CHAVES, 2000; CARAMELLI;
BARBOSA, 2002; BAGNATI, 2003) tém destacado que a DA se caracteriza,
fundamentalmente, pela presenca de alteracdes em trés habilidades cognitivas:
memoria (com piora progressiva), linguagem (afasia) e habilidades adquiridas para
funcdes executivas do cotidiano (apraxia). A doenca evolui de uma fase leve a uma
avancada. Comeca enfraquecendo a memdria episodica, aquela relacionada aos
eventos de que efetivamente participamos em nossa historia de vida, progride afetando
a memoria semantica, relativa a aquisicdo de conhecimentos, por exemplo, por meio
da leitura de um livro ou de um artigo; vai afetando também a linguagem com afasia
nominativa, que é uma dificuldade e/ou incapacidade para dar nomes aos objetos,
evoluindo com a diminuicdo e perda das habilidades adquiridas (incapacidade
funcional), designada como apraxia.

Essa forma de comprometimento das chamadas fun¢des mentais se relaciona
com a dinamica de deposicdo dos agregados neurofibrilares e das placas neuriticas,
lesBes neuronais tipicas da DA, que, inicialmente, atingem a regido medial dos lobos
temporais envolvendo o hipocampo, onde se insere a memdria episddica, avanca de
modo gradativo em direcdo as regides laterais, responsaveis pela memoria semantica,
em seguida ao cortex frontal, envolvendo a linguagem e outras fungdes motoras.
Enfim, a medida que as lesdes véo alcancando outras areas do encéfalo, varias funcdes
vao sendo comprometidas. Destaca-se que, na fase mais avancada da DA, ndo sé a
memoria explicita ou consciente (memoria episddica e semantica) é afetada, mas
também a memdria implicita ou procedural, que seria uma capacidade inconsciente de
adquirir habilidades para as diversas funcdes psicomotoras, como por exemplo,
digitacédo, pedalar uma bicicleta, usar um instrumento musical, pintar uma tela, entre
outras. Através desse aspecto da memdria, 0s neurologistas argumentam sobre o fato
de que certos portadores de DA, ja em uma fase adiantada, ndo obstante apresentem

uma grave perda da memoria episodica e semantica, ainda conseguem executar certas
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rotinas cognitivas, como por exemplo, a pintura.

Nos Gltimos anos, houve um grande investimento em pesquisas na tentativa de
explicar os fatores que levam a constituicdo das lesdes cerebrais caracteristicas da DA.
Para falar sobre este aspecto, escolhi as descri¢fes de Jean-Jacques Hauw e sua equipe
em 2001, neurocientistas do Laboratorio de Neuropatologia do Hospital Salpétriere em
Paris. Tais descricdes revelam que as placas neuriticas se relacionam com varios
fatores, porém, o mais importante deles é uma mutacdo genética que vai implicar a
quebra inapropriada da proteina precursora do amildide (PPA). Esta proteina faz parte
da membrana dos neurdnios. A medida que o neurdnio vai funcionando, a PPA se
segmenta sob a agdo de duas enzimas: a alfa e a gama-secretase, resultando no excesso
de um fragmento chamado P3, que naturalmente € eliminado do tecido cerebral. O
problema é quando esse processo ocorre por uma outra via, ou seja, ao invés da PPA
ser clivada pela alfa-secretase, ela sofre a acdo da beta-secretase, deixando um
fragmento maior chamado beta-amildide-42 (fragmento de 42 cromossomos — ab-42),
que ndo consegue ser eliminado do tecido cerebral e desenvolve um processo
inflamatorio, uma lesdo intersticial. Os agregados neurofibrilares, ao contrario das
placas neuriticas, sdo lesdes que se formam dentro do neurdnio e se relacionam a
fosforilacdo anormal da proteina tau, responsavel pela sustentacdo do citoesqueleto do
neurdnio. Dentre outros componentes encontrados nas lesdes beta-amildides ou placas
neuriticas, destaca-se também a apolippoteina-E (APOE), uma proteina transportadora
de colesterol no cérebro. Em funcdo de mutagdo genética, ocorre um polimorfismo da
APOE, e acredita-se que ela deixa de exercer o papel de protecdo e passa a intervir no
metabolismo do peptideo beta-amildide.

O diagnostico de DA fundamenta-se na avaliagdo do quadro clinico compativel
e na exclusdo de outros fatores que levam a deméncia. Geralmente, inicia-se a
investigacdo aplicando testes neuropsicologicos, entre eles, 0 mini-exame do estado
mental constitui 0 mais comum. O minimental consta de trinta questfes, cujas
respostas sdo avaliadas considerando a heterogeneidade educacional da populacéo:
uma pessoa ndo alfabetizada no Brasil atingindo dezenove pontos sera considerada
normal, j& uma pessoa com oito anos de escolaridade terd que alcangar em torno de

vinte e seis pontos para ser considerada normal (NITRINI et al., 2005). Para descartar
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outros fatores que levam a deméncia, séo realizados diversos exames complementares.
Os exames laboratoriais envolvem: hemograma, provas de funcao tireoidiana, hepatica
e renal, sorologia para sifilis e AIDS, e nivel sérico de vitamina B12 (CHAVES, 2000;
KNOPMAN et al., 2001). A tomografia computadorizada (TC) e, particularmente, a
ressonancia magnética (RM) mostram atrofia hipocampal e do cortex cerebral embora
haja casos em que os sinais de atrofia cerebral estdo ausentes e a pessoa encontra-se
em franca deméncia (CARAMELLI e BARBOSA, 2002; NITRINI et al., 2005). Para a
avaliacdo do funcionamento cerebral, apesar do alto custo, estdo sendo utilizados o
PET (Positron Emission Tomografy) e o SPECT (Single-Photon Emission Computed
Tomografy). Esses métodos mostram uma reducdo do fluxo sanguiineo nas regides da
amigdala e do hipocampo nas pessoas com DA. Outra técnica com valor diagnaostico,
mas que ainda ndo esta sendo usada de modo rotineiro, é a ressonancia magnética com
espectroscopia, a qual revela uma diminuicdo do N-acetilaspartato (NAA) e aumento
do mio-inositol relacionados a formacdo hipocampal, indicando DA (NITRINI et al.,
2005). O mercado internacional ja dispGe do PIB, que é um anticorpo que se liga as
lesbes anatomo-patologicas que ocorrem nos portadores de DA. Com esse exame,
pode-se diagnosticar o transtorno cognitivo leve (TCL); se a pessoa tem uma grande
quantidade de PIB, ela terd um risco maior para a DA.

Quanto ao tratamento da DA, existe a perspectiva convencional ou terapéutica
medicamentosa, e as praticas alternativas através da utilizacdo de produtos naturais,
técnicas de estimulacdo da funcdo cognitiva (por exemplo, leitura, palavras cruzadas,
jogos de saldo, socializacdo), exercicios fisicos para ativacdo do sistema circulatorio,
entre outros. A terapéutica alopatica especifica para a DA mais utilizada tem
basicamente dois objetivos: propiciar a manutencdo de certo nivel da acetilcolina,
substancia neurotransmissora relacionada ao processo cognitivo que, na DA pela
degeneracdo de neurdnios responsaveis pela sintese colinérgica, se encontra em
déficit; e impedir a entrada excessiva de ions calcio nos neurdnios em funcdo da
estimulacdo dos receptores de glutamato, o qual tem sua concentragdo aumentada no
meio extracelular nos portadores de DA. Dessa forma, tém sido usados o0s
anticolinesterasicos e os antagonistas glutamatérgicos. Os primeiros tém uma funcao

inibitdria reversivel da atividade enzimatica da acetilcolinesterase no espaco sinaptico,
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podendo estabilizar a doenca por um periodo de trés a cinco anos (SCOT e GOZ,
2000; MINGER, 2000). Os segundos sdo geralmente usados associando-se aos anti-
colinesterasicos e diminuem a progressdo da DA, inclusive em uma fase avangada da
doenca. Sdo considerados neuroprotetores pelo fato de bloquear a entrada excessiva de
calcio no neur6nio, evitando que este se degenere (ENGELBARDT et al., 2003).

Atualmente, ha varios medicamentos em fase de teste, 0s mais promissores sdo:
os inibidores da beta-secretase (enzima que faz clivagem inicial da PPA gerando o
peptideo beta-amildide relacionado as placas neuriticas) e os inibidores da gama-
secretase (enzima que faz a segunda clivagem da PPA resultando no peptideo beta-
amildide relativo as placas neuriticas); estimuladores da alfa-secretase (enzima que, ao
clivar a PPA, resulta em um peptideo solivel no meio intersticial do cérebro). Outra
linha de pesquisa estd investindo na producdo de vacinas contra a constituicdo das
placas neuriticas. Atualmente, ha dois tipos de imunizagdo sendo testados. No ano de
2005, na Franca, foi testado um dos tipos em humanos, e que implicou 6% de ébito,
porém, os estudos continuam buscando uma forma que ndo cause reagdo cruzada no
cerebro.

A experiéncia de estudar a DA a partir da descricdo biomédica, ndo obstante o0s
avancos extraordinarios na pesquisa de métodos diagnésticos e de tratamento, ainda
causa impacto ao estudante, porém, a luz da filosofia merleau-pontyana podemos olhar
para a pessoa com DA de um modo mais otimista. Embora Merleau-Ponty (1999, p.
226-227) estivesse se referindo a afonia, acredito poder olhar também assim para o
portador de DA: “o doente nunca esta absolutamente cortado do mundo intersubjetivo,
nunca inteiramente doente. Mas o que nele torna possivel o retorno ao mundo
verdadeiro sdo suas fungdes impessoais: 0s 6rgdos dos sentidos, a linguagem”.

Embora ndo constitua objeto desse estudo, acredito que seja possivel pensar a
DA, também, sob o olhar da ontologia da experiéncia de Merleau-Ponty, perspectiva
que talvez pudesse contribuir de um modo mais otimista para o planejamento e a
implementacdo do processo de cuidar da pessoa com DA. Por enquanto, me esforcei
para suportar a limitacdo de nédo ter conseguido descrevé-la a luz dessa perspectiva,

ficando a idéia para um possivel projeto futuro.
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2.3 A experiéncia de familiares cuidadores de idosos com limitacbes da

capacidade funcional: o que diz a literatura?

Sob a otica da filosofia merleau-pontyana, a magnitude de uma revisdo de
literatura esta em reanimar os estudos ja realizados sobre um tema que se propde a
discutir e “lhes arrancar um oco que eles nunca haviam produzido”, o qual o autor
designou de impensado (MERLEAU-PONTY, 2002, p. 93).

Retomando a literatura sobre cuidadores em gerontologia, percebi que os
estudos acerca do tema tiveram inicio ha quase trés décadas. Nos anos 1980, os
resultados das pesquisas revelavam uma visdo predominantemente negativa acerca da
experiéncia de cuidado. Um estudo realizado por Zarit et al. (1985) constatou que o
cuidar constitui fator de estresse para os cuidadores, interferindo em sua saude fisica e
mental. Outros autores (MACE e RABINS, 1981; CHENOWITH e SPENCER, 1986;
GEORGE e GWYTHER, 1986) concluiram que o sofrimento dos cuidadores envolve
quatro niveis: fisico, psicologico, social e espiritual; o que corresponde, segundo
Missinne (1984) e Soelle (1973), ao sofrimento em seu mais verdadeiro sentido, isto &,
se o0 sofrimento envolve apenas um ou dois desses niveis, a pessoa consegue supera-lo
e esquecé-lo mais facilmente, porém, envolvendo as quatro dimensdes, serd mais
dificil suporta-lo. Mais especificamente sobre o cuidador familiar do portador de
deméncia, Levine et al. (1984, p. 222) chegaram a afirmar que um c6njuge de uma
pessoa com deméncia “vive em uma prisdo, luta sobre um campo de batalha e perde o
vigor em um campo de concentracdo”.

No final dos anos 1980 e inicio da década de 1990, comegou a surgir um outro
olhar em relacdo ao cuidado. Alguns pesquisadores admitem que estdo sendo
negligentes pelo fato de ndo examinarem os resultados do cuidado de uma forma
potencialmente positiva (FARRAN et al., 1991). Estes autores desenvolveram um
estudo com 94 cuidadores familiares de pessoas com deméncia do tipo Alzheimer e
vascular, incluindo dados quanti-qualitativos, cujo objetivo consistiu em compreender
a experiéncia de cuidado a partir de uma perspectiva existencialista, € ao final do
estudo eles sugeriram o existencialismo como um paradigma alternativo que ajudaria a

entender melhor como os cuidadores podem crescer e encontrar sentido através da
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experiéncia de cuidado.

Em nivel de Brasil, uma revisdo de literatura bastante consistente sobre
cuidadores foi encontrada no estudo realizado por Santos (2003) em sua tese de
doutorado a qual resultou na publicacédo do livro Idosos, familia e cultura: um estudo
sobre a construcdo do papel do cuidador. Em tal reviséao, a autora destaca os estudos
sobre cuidadores familiares de idosos em distintos niveis de incapacidade, envolvendo
as diversas patologias que geralmente acometem as pessoas de mais idade. Os estudos
realizados por Mendes (1998), Andrade (2001) e Yuaso (2001) identificam que ha
uma falta de preparo da familia para o exercicio das func¢des cuidativas junto ao idoso,
bem como a auséncia de suporte dos sistemas de saude e social; ja& o estudo de
Andrade (2001) corrobora com ode Mendes (1998), destacando a falta de orientacéo e
ajuda especializada aos cuidadores familiares, e desenvolve um trabalho
individualizado de qualificagdo junto a eles no contexto domiciliar, considerando suas
necessidades especificas. Yuaso (2001) concorda com o destacado por Mendes (1998)
e Andrade (2001) acerca do despreparo dos familiares cuidadores e desenvolve um
treinamento com um grupo de cuidadores familiares em um servico publico de salde.

Continuando em sua revisdo de literatura, Santos (2003) retoma os estudos
realizados por Alvarez (2001) e Sommerhalder (2001) junto a familiares cuidadores de
idosos portadores de diferentes patologias e que apresentavam limitagcdes funcionais
graves. Alvarez (2001) enfatiza em seus resultados, entre outros aspectos, a falta de
uma rede de apoio comunitario e social as familias e aos idosos, sobretudo, os mais
carentes; destaca, ainda, a falta de cooperacao por parte dos servicos publicos de saude
com as familias que prestam cuidados domiciliares a idosos dependentes, e a caréncia
de profissionais de saude qualificados para o atendimento aos idosos e sua familia.
Sommerhalder (2001) traz um aspecto interessante em seu estudo sobre os significados
associados a tarefa de cuidar de idosos dependentes no contexto domiciliar, que é a
nocdo de ganhos ou beneficios psicossociais percebidos pelos cuidadores na
diversidade de significados que fazem parte das atividades do cuidado; destacou
também o 6nus fisico associado. Este estudo me chamou a atencdo pelo enfoque
psicossocial adotado, especificamente pela desmistificagdo do cuidado como algo

eminentemente prejudicial ao cuidador.
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Os estudos de Pelzer (1993), Perracini (1994) e Caldas (2000) também
apontados na revisdo feita por Santos (2003), direcionam-se aos familiares cuidadores
de idosos portadores de deméncia. Pelzer (1993) destaca-se por realizar uma pesquisa
que considerei de carater mais pragmatico e interventivo na medida em que buscou
identificar as demandas dos cuidadores familiares e oferecer suporte profissional para
ajuda-los na resolugdo de seus problemas, similarmente ao que fez Andrade (2001),
guando procurou aproximar-se das familias cuidadoras de idosos portadores de
acidente vascular cerebral e investir no apoio ao sistema de suporte familiar ao idoso, a
partir de uma perspectiva holistica de saude.

O estudo de Perracini (1994) investiu em analisar a multidimensédo das tarefas
desempenhadas pelos cuidadores de idosos portadores de deméncia, inferindo sobre
aquelas tarefas que apresentavam maior grau de dificuldade para o cuidador; os dados
revelaram que os déficits cognitivos manifestos pelo portador sdo mais dificeis de lidar
que as tarefas diretas de cuidar. Os resultados desse estudo mostraram também uma
caréncia dos familiares no que refere a uma rede de suporte social e profissionais
qualificados para atendé-los com informacdes sobre a doenca da pessoa de quem
cuidam e em suas necessidades de saude.

Ja o estudo desenvolvido por Caldas (2000) consistiu em analisar de forma
compreensiva o sentido de ser um familiar cuidador de um idoso que vivencia um
processo demencial a partir da perspectiva existencial em Heidegger. A autora
argumenta que o seu intuito foi buscar uma fundamentagdo para sua pratica,
considerando que as abordagens funcionalistas, as quais vém norteando as pesquisas
em Enfermagem, ndo ddo conta de compreender a complexidade que envolve o
atendimento de uma demanda com caracteristicas peculiares, como é a desses
cuidadores. Discutindo os resultados desse estudo, a autora destaca que a abordagem
funcionalista trata o cuidador como objeto de prescricdes, anulando suas
possibilidades de tomar decisdes; entende que o cuidador ndo pode deixar de ser uma
pessoa para ser uma categoria e conclui afirmando acreditar ser possivel encontrar a
dimensdo ontoldgica do cuidador através da qual se podera compreendé-lo e dele
cuidar.

Santos (2003), retomando os resultados das pesquisas realizadas em nosso meio
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(MENDES, 1998, ANDRADE, 2001; YUASO, 2001; ALVAREZ, 2001,
SOMMERHALDER, 2001; PELZER, 1993; PERRACINI, 1994; CALDAS, 2000),
destacou alguns pontos que elas tém em comum: o ressentimento dos cuidadores
familiares pela falta de uma rede de suporte efetivo nas areas social e de salde; a
caréncia de treinamento e orientacdes especificas que subsidiem os cuidadores na
realizacdo do cuidado domiciliar; a solicitacdo de profissionais especializados para
tirar davidas ao longo do processo de cuidar; os cuidadores familiares contam apenas
com a rede de suporte familiar; ha necessidade de profissionais qualificados para o
atendimento ao idoso e sua familia nos varios niveis de atencdo a saude. Refletindo
sobre os dados revelados nessas pesquisas, a autora resgata o trabalho de Debert
(1999) sobre “reprivatizacdo do envelhecimento” e desenvolve a expressdao
“reprivatizacdo do cuidado” ao perceber que estamos vivenciando no Brasil “um
movimento de retorno dos cuidados para a familia e a esfera doméstica” (SANTOS,
2003, p. 21).

A pesquisa de Santos (2003) acrescenta importante contribuicdo ao
conhecimento sobre familiares cuidadores, tendo como foco aqueles que cuidam de
portadores de deméncia, e discute os resultados sob a perspectiva da Antropologia. Seu
principal objetivo foi investigar a constituicdo do papel de cuidador de idosos que
sofrem de deméncia, no contexto do domicilio, bem como identificar os significados
dessa experiéncia para os cuidadores. A partir da analise dos discursos dos
participantes do estudo, a autora estabeleceu cinco temas amplos, 0s quais constituem
0s resultados gerais de sua pesquisa: “a construcdo da deméncia como doenca e do
familiar como doente”; nesse item, a autora discute os diferentes aspectos que
envolvem os significados que os participantes do estudo atribuiram a deméncia; “o
cuidador familiar na sua pluralidade”; aqui, a autora discorre acerca do processo
dindmico em que ocorre a construcdo do papel de cuidador de um portador de
deméncia no contexto familiar; “a complexidade do processo de cuidar”; este topico
trata de uma discussdo sobre o significado do cuidado, e de seu impacto na vida de
quem cuida e do receptor do cuidado, pautada nos diversos estudos realizados por
enfermeiras; “o grupo doméstico e a dinamica de intera¢cbes com o cuidador familiar”;

nesse tema, a autora busca compreender a complexidade que envolve as interacfes
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familiares e a existéncia de uma rede familiar de cuidadores, bem como o grupo
doméstico e a rede de apoio social; “tens@es, dilemas e conflitos vividos pelos
cuidadores”; esse tema comporta uma discussdo acerca dos diversos conflitos que
envolvem: cuidador-portador e cuidadores-demais membros da familia (SANTOS,
2003, p. 207).

Bocchi (2004) efetuou uma pesquisa bibliografica acerca da sobrecarga
vivenciada pelos cuidadores familiares de pessoas com Acidente Vascular Cerebral
(AVC). Foram recortados dezoito artigos dos setenta localizados nas bases de dados:
Medline, Lilacs, Cinahl, envolvendo desde os primeiros estudos na década de 1980 até
dezembro de 2000. A autora realiza uma analise tematica do material, destacando 0s
efeitos da sobrecarga do cuidado na saude fisica e emocional dos familiares
cuidadores. Tal estudo agrega-se a tradicdo daqueles que consideram o cuidado de
pessoas com incapacidades funcionais como uma experiéncia negativa para 0s
familiares cuidadores, no sentido em que Ihes produz conseqiiéncias psicossociais. A
autora conclui enfatizando a necessidade de ampliagdo do conhecimento sobre a
experiéncia de familiares cuidadores.

No ano de 2005, foi publicado outro importante estudo realizado por docentes
da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) com esposas de idosos com
incapacidades funcionais. Dentre varios aspectos, as autoras destacam que as esposas
entrevistadas “cuidam de seus maridos idosos de forma integral, cotidiana, intuitiva,
improvisada e solitaria”, ndo contam com orientacdo de profissionais e “carecem de
recursos publicos e sociais de apoio” (GIACOMIN, UCHOA e LIMA-COSTA, 2005,
p. 1515). Enfatizam tratar-se de uma realidade que precisa ser reconhecida pelos
6rgdos publicos de salde e de assisténcia social, bem como do esforco conjunto de
todos os setores da sociedade.

Vivenciando o processo de revisédo do conhecimento produzido em relagéo aos
cuidadores familiares de idosos e, mais centradamente, sobre cuidadores familiares de
portadores de deméncia, dois estudos me chamaram a atengdo por mostrar em a
existéncia de certa proximidade com o presente estudo. A pesquisa de Farran et al. em
1991, realizada nos EUA, a partir de uma abordagem existencialista, busca

compreender como os cuidadores podem encontrar sentido através do cuidar, uma
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tentativa de visualizar o cuidado numa perspectiva mais otimista que néo apenas uma
experiéncia que traz sofrimento. Esta pesquisa despertou minha percepcao, primeiro,
pela preocupacdo dos autores com o “encontrar sentido” e, segundo, pela abordagem
filos6fica empregada, ja que o existencialismo constitui um referencial originalmente
fundado na fenomenologia. Ja a pesquisa de Caldas (2000) se afina com a perspectiva
desse estudo pelo fato de também adotar uma abordagem fenomenoldgica e por
ocupar-se em compreender o “sentido do ser cuidando” relacionado ao familiar
portador de deméncia, a luz de Heidegger. Em minha pesquisa, me ocupei da descri¢ao
das intuicbes que o cuidador exprime acerca de si mesmo como aquele que
desempenha a funcdo de cuidar de um familiar com Doenga de Alzheimer (DA), a luz
da teoria merleau-pontyana da intersubjetividade. Essa teoria me permitiu descrever o
vivido a partir de minha experiéncia como cuidadora de um familiar com DA, e como
enfermeira cujos objetivo, meta e préatica € o cuidar.

Diante do exposto, 0 meu investimento na producdo de um novo saber acerca de
familiares que cuidam de pessoas com DA envolveu a retomada de diversas
“verdades” ou saberes ja constituidos sobre o tema, porém, a partir de um outro ponto
de vista, que é a descri¢cdo do processo intencional considerado como uma vivéncia do
corpo proprio, como explicita Merleau-Ponty.

Meu ponto ndo foi constatar, simplesmente, como é que a pessoa se sente como
cuidadora, mas, na experiéncia que ela tem como cuidadora, quais sdo as vivéncias em
que ela se identifica ou se experimenta, por exemplo, como alguém que tem dignidade,
como alguem que tem saude, que tem um sentido, enfim, que tem um proposito de
vida. Ou ao contrario, em minha experiéncia com os familiares cuidadores de
portadores de DA, percebi que, diante dela vivéncia de cuidar, algumas pessoas se
anulam, deixam, por exemplo, de fazer algo para si, de tentar construir uma vida
afetiva, de prestar atencdo nos outros membros de sua familia ou de se divertir, para
dedicar-se a pessoa de quem cuida, e as, vezes, o cuidador pode se dar conta de que é
mais facil para ele ficar cuidando de uma pessoa com DA do que cuidar de si, isto é, o
cuidador se ocupa de tal maneira na relacdo com o familiar portador que ele deixa de
visualizar as possibilidades de que dispde como corpo proprio.

Desse modo, o0 presente estudo consistiu, fundamentalmente, em descrever 0s
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varios perfis em que o cuidador se identifica essencialmente e se diferencia na
intersubjetividade com a pessoa portadora de DA. Tais perfis constituem a base vivida
desde onde se podem pensar formas de cuidado e de valorizagdo do trabalho do
cuidador, estratégias de mobilizacdo das possibilidades que o cuidador tem para cuidar
de si, de organizar-se como categoria, de discutir com os familiares no sentido de
aglutina-los para o auxilio ho cuidado do portador de DA, enfim, de buscar a sua
felicidade.

Nessa perspectiva, penso que a relevancia maior do estudo consistiu em fazer
ver a possibilidade de ressignificar a pessoalidade do cuidador, através da mobilizacéo
vivencial do corpo proprio como campo fenomenal, a despeito de o cuidado de um
familiar com DA constituir uma experiéncia complexa e que produz um relevante
impacto no contexto da familia. Esta compreensdo € muito importante, porque toda e
qualquer estratégia de apoio ao cuidador deve ter por base a experiéncia de cuidado tal
como ela é vivida pelo cuidador e tal como o cuidador se identifica nessa experiéncia,
e é a partir dessa base que toda e qualquer politica publica de apoio deve ser pensada;
se uma politica ignorar esse aspecto, ela ignora seu fundamento. Desse modo, quero
fazer uma descricdo eidética ou essencial, no sentido fenomenoldgico da palavra, da
identidade que o cuidador conquista no decurso de sua experiéncia de cuidar de um

familiar portador de DA.



CAPITULO 3

DO NASCIMENTO DA FENOMENOLOGIA COMO CIENCIA
RIGOROSA A ONTOLOGIA DA EXPERIENCA DE MERLEAU-PONTY:
SUSTENTACAO FILOSOFICA DO ESTUDO

“Aprender a ver as coisas é adquirir um certo estilo de
visdo, um novo uso do corpo proprio, é enriquecer e
reorganizar o esquema corporal” (MERLEAU-PONTY,
1999, p. 212).

3.1 Projeto fenomenolodgico de ciéncia

Desde o0s gregos até os nossos dias, a ciéncia vem sofrendo grande
transformacdo. O ideal classico de ciéncia dos gregos era compreender a unidade dos
fendbmenos, ou seja, 0 mundo ndo aparece caoticamente, € como se cada ocorréncia
perceptiva anunciasse uma unidade a que ela pertenceria. Caberia a ciéncia captar essa
unidade. No entanto, no final do século XIX, esse ideal de ciéncia se encontrava em
crise, pois, com a emergéncia das especializacdes, a busca do conhecimento das partes
sobrepunha a nocdo de todo. Para Husserl, isso representava uma traicdo da
perspectiva com a qual a ciéncia nasceu no universo, que €, exatamente, ndo a busca
da especializagéo, mas a busca da unidade (HUSSERL, 1976).

Neste contexto, nasceu a fenomenologia com duas perspectivas fundamentais:
primeiro, como uma tentativa de resgatar o ideal classico de ciéncia que se havia
perdido, isto é, a unidade daquilo que se da a conhecer como fendmeno, que sdo 0S
entes. A questdo basica era: se a ciéncia trata do saber, entdo, o que € este saber? A
abordagem fenomenoldgica envolve a compreensdo de que o saber corresponde aquilo

que se diz do ente, ou seja, o ser do ente. A segunda perspectiva visava a restabelecer a
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Filosofia como modelo de ciéncia rigorosa a partir da investigacdo da consciéncia
como nucleo da unidade do discurso cientifico e da unidade da existéncia.

Até o Renascimento, final do seculo XVI, conservava-se a tradigdo grega em
relacdo a concepcdo de conhecimento, em que conhecer tinha a ver com uma
comunidade entre o corpo e 0 mundo, e essa comunidade sé seria possivel atraves dos
sentidos. Com a instalacdo da racionalidade moderna a partir do século XVII, ja ndo se
sustentava mais a idéia de que conhecer € atualizar algo no corpo a partir dos sentidos,
pois, com o desenvolvimento das ciéncias da natureza, a exemplo da Fisica e da
Matematica, surgiram varios instrumentos de observacéo, e, em funcéo disso, houve
uma relativizacdo da percepcdo sensivel, e 0 modelo classico de ciéncia entrou em
crise, aquelas impressdes atualizadas no corpo por meio dos sentidos passaram a ser
apanhadas por intermédio de instrumentos de geometria analitica (HUSSERL, 1976;
MOURA, 2001; MULLER-GRANZOTTO, 2004).

Desse ambiente, emergiram duas tradicbes distintas em relacdo ao
conhecimento: a tradicdo objetivista e a tradicdo subjetivista. A primeira originou-se
com Galileu, para quem conhecer significava representar a natureza, ou seja,
acreditava-se que havia um real e que este poderia ser apreendido por meio dos
instrumentos matematicos. A segunda tradi¢cdo surgiu com René Descartes, quando
observou uma contradicdo nas ciéncias objetivas, pois, se conhecer é representar o
real, pressupde-se que haja um real fora da representacdo. Descarte, entdo, ndo hesitou
quanto a existéncia de um real que pode ser representado, porém, se preocupou em
investigar o0 que é o representar e, nesse sentido, Descartes € um subjetivista, para ele,
mais importante do que representar a natureza, € investigar o processo de
representacdo ou conhecimento (MOURA, 2001; MULLER-GRANZOTTO e
GRANZOTTO, R. L., 2003).

Logo, a tradicdo subjetivista ou cartesiana é eminentemente psicologica,
enguanto a tradicdo objetivista € eminentemente naturalista. Ambas as posicoes
resultam na crenca de que o conhecimento tem um ldécus definido, ele esta ou no
sujeito psicofisico, subjetivismo psicologista, ou estd nos objetos da natureza, nas
coisas em si e na tecnologia (MARTINS, FARINHA e DICHTCHEKENIAN, 1984,
HUSSERL, 1976; MULLER-GRANZOTTO, 2004). A fenomenologia surgiu como
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uma alternativa que ultrapassa esse dualismo, ela introduz uma nova perspectiva sobre
a construcdo do conhecimento, ou seja, a no¢ao de que o conhecimento ocorre a partir

da intersubjetividade, conforme diz Merleau-Ponty (1999, p. 89-90):

[...] o primeiro ato filoséfico seria entdo retornar ao mundo vivido aquém do
mundo objetivo, ja que € nele que poderemos compreender tanto o direito
como os limites do mundo objetivo, restituir a coisa sua fisionomia concreta,
aos organismos sua maneira propria de tratar o mundo, a subjetividade sua
ineréncia histérica, reencontrar os fen6menos, a camada de experiéncia viva
através da qual primeiramente o outro e as coisas nos sdo dados, o sistema
“Eu-outro-as coisas” no estado nascente.

Nesta perspectiva, o cientista parte de intui¢bes, que ja constituem totalidades;
antes mesmo de reconhecer suas partes, mobiliza atos e produz esséncias. Portanto, o
saber ndo se constitui de forma solipsa como créem os subjetivistas, mas a partir da
interacdo com o outro, ou seja, na relacdo com o outro o cientista se identifica e se
diferencia, constituindo uma unidade que ndo é exclusivamente sua, mas também do

outro e do mundo.

3.2 Fenomenologia e conhecimento

A descricdo etimoldgica da palavra fenomenologia, conforme explicitado em
nota de rodapé na introducdo do estudo, corrobora que seu sentido ultrapassa a tese
naturalista de que o mundo e as coisas sdo em si. Diferentemente das descricoes,
Biologia como o estudo da vida, Zoologia como o estudo dos animais, a
fenomenologia ndo constitui o estudo do fendmeno como objeto definido. Fendmeno é
aquilo que “se mostra em si mesmo a partir de si mesmo” (MULLER-GRANZOTTO e
GRANZOTTO, 2003, p.1). Enfim, a fenomenologia apresenta a maneira como
acontece o conhecimento e, no sentido husserliano, ela se ocupa com a questdo

metodologica da producdo do conhecimento, partindo da interrogagdo: como 0s
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vividos se mostram? E ndo “o que sdo os vividos?”.

A fenomenologia, na perspectiva de Husserl, tem como tarefa primordial
“retornar as coisas mesmas”, o que significa reconhecer naquilo que produzimos algo
que nos seja proprio, significa ter uma identidade com aquilo que fazemos no nosso
cotidiano. A producdo do conhecimento atraves do método fenomenoldgico consiste
na descri¢do de vivéncias essenciais, pois a fenomenologia “[...] € uma filosofia que
repde as esséncias na existéncia” (MULLER-GRANZOTTO e GRANZOTTO, 2003,

p.1).

3.2.1 Descoberta do vivido intencional: Brentano

A historia da fenomenologia caracteriza-se pela busca de solugcdo para um
problema que passou a incomodar os pensadores de meados do século XI1X, que era a
questdo da ndo distincdo entre objeto fisico e objeto psiquico, ou seja, os psicologistas
empiristas consideravam que 0s objetos eram produzidos pelo psiquismo através da

associagdo de idéias simples e de reflexdo, como diz John Locke (1973, p. 32):

[...] as qualidades que impressionam nossos sentidos estdo nas proprias
coisas, sdo unidas e misturadas que nao ha separacdo, nenhuma distancia
entre elas [...], as idéias, produzidas na mente, entram pelos sentidos, simples
e sem mistura. Embora a visdo e o tato recebam do mesmo objeto, com
frequéncia e ao mesmo tempo, idéias diferentes, fazendo com que um
homem perceba 0 movimento e a cor, a mao sinta maciez e calor num
mesmo pedaco de cera.

Wilhelm Wundt, outro associacionista, utilizou recursos da Fisica e da
neurologia para compreender como ocorre 0 processo de conhecimento (MULLER-
GRANZOTTO e GRANZOTTO, 2003). Embora Locke fosse mais especulativo e
Wundt mais pragmatico, ambos eram subjetivistas, acreditavam que o conhecimento
era produzido pela psique de forma solipsista, 0s objetos fisicos e 0s objetos psiquicos
resultavam de atividades que ocorriam em nivel neurolégico e que podiam ser

descritas fisico-quimicamente, eles confundiam os atos sensitivos com os correlatos
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objetivos: “Todo o conteudo dos ‘psiquismos’, resultando, segundo as leis da
psicofisiologia e da psicologia, de um determinismo de universo, achava-se integrado
ao em si” (MERLEAU-PONTY, 1999, p. 88).

Nesse interim, surgiu o filésofo Francisco Brentano, que tenta conceder uma
solucdo para o problema apresentado através de uma nova teoria, que chamou de
intencionalidade. Brentano ndo chegou a romper totalmente com a tradicdo
psicologista, ele ndo duvidava da relacéo existente entre o objeto e o psiquismo, porém
acreditava na possibilidade de distincdo entre objetos fisicos e objetos psiquicos,
propondo uma teoria para a compreensdo desta diferenca, a partir da investigacao
daquilo que constitui 0s objetos, que sdo os atos. Estudando os atos, Brentano
percebeu que eles s&o modos psiquicos de intervencdo junto aos fenémenos; entao,
retomou a concepc¢do kantiana de fendmeno, segundo a qual fenébmeno ¢ aquilo que
aparece na experiéncia corpérea a partir da sensibilidade, e percebeu que ha dois tipos

de fenémenos, fendmenos psiquicos e fendmenos fisicos. Diz Brentano (1944, p. 9):

O mundo inteiro de nossos fenémenos se divide em duas grandes classes: a
classe dos fendmenos fisicos e a dos psiquicos. Temos falado desta
distincdo ao observar o conceito da psicologia, e temos visto sobre ela na
investigacdo acerca do método. Mas o dito ndo é bastante. Devemos definir
agora com mais precisdo e exatiddo aquilo que entdo ficou s6 fugazmente
indicado.

Logo, o fenbmeno fisico é aquele que necessita de um ato para se tornar um
todo, ja o fenbmeno psiquico aparece espontaneamente como um todo, independente
de um ato anterior, a exemplo dos sentimentos. Deste modo, Brentano resolveu a
questdo que o incomodava, ele concluiu que o objeto fisico é constituido a partir da
hegemonia dos atos, e 0 objeto psiquico depende de atos orientados pela intuicdo
(BRENTANO, 1944; MULLER, 2001; MULLER-GRANZOTTO e GRANZOTTO,
2004a). Este conhecimento foi fundamental para o surgimento da filosofia
fenomenoldgica husserliana e de todas as suas derivacfes, desde a ontologia

fundamental de Heidegger, a ontologia pré-reflexiva de Sartre, até a fenomenologia da
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expressédo de Merleau-Ponty, ou seja, a teoria da intencionalidade constitui a base
caracteristica de toda a historia da fenomenologia.

Neste sentido, entender a nogdo de intencionalidade de Brentano é essencial
para a compreensdo da nogdo de consciéncia em Husserl. Brentano recorre a Tomas de
Aquino, pensador da alta escolastica, para descrever em que sentido os fenbmenos
psiquicos constituem totalidades sem a intervencdo anterior de atos. Para Tomaés de

Aquino, a intencionalidade se refere a capacidade humana de

[...] estabelecer figuracdes inextensas relativas ao mundo sensivel, as quais
ndo seriam o resultado da unido das partes imanentes aos nossos atos, mas
uma organizacdo espontanea dessas partes como um todo imagético.”
(MULLER-GRANZOTTO e GRANZOTTO, 2003, p. 3).

Neste sentido, a teoria da intencionalidade brentaniana apresenta duas
caracteristicas fundamentais: a primeira se refere a intencionalidade como um
fenbmeno psiquico, um todo espontaneo que se arma de forma primitiva, nédo
demandando, portanto, a deliberacdo de funcdes corticais superiores, por exemplo, a
ativacdo das areas de linguagem, ou seja, depende apenas das estruturas relativas a
fisiologia primaria (sistema nervoso periferico, todo o sistema ganglionar, envolve
tudo aquilo que ocorre no tronco e no diencéfalo), como é o caso dos sentimentos; a
segunda tem a ver com o fato de esse todo espontaneo, também chamado de gestalt,
proporcionar orientacdo objetiva aos atos superiores. Com este pensamento, Brentano
introduziu, pela primeira vez na historia da Filosofia, a idéia de que os atos superiores
sdo controlados por atos inferiores, causando, assim, grande impacto no ambiente
cientifico da época, especialmente entre os psicologistas (MULLER-GRANZOTTO e
GRANZOTTO, 2004a).

Em suma, o fundamental para Brentano era esclarecer a natureza do
conhecimento, mais especificamente, o conhecimento perceptivo e, neste sentido, ele o
defina como sendo o resultado do processo intencional; acreditava que este processo

era imanente ao ego psicofisico, ou seja, ocorria no interior do corpo como
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subjetividade anatomofisioldgica. Assim, Brentano ndo era um solipsista porque ele
cria na existéncia das coisas, porém conservava uma posicdo naturalista na medida em
que acreditava que o conhecimento era propriedade de um ego psicofisico; diz
Merleau-Ponty (1999, p. 88) que “O naturalismo da ciéncia e o espiritualismo do
sujeito constituinte universal, ao qual chegava a reflexdo sobre a ciéncia, tinham em
comum o fato de nivelarem a experiéncia: diante do eu constituinte, os Eus empiricos

sdo objetos”.

3.2.2 Intencionalidade como processo de identificacdo reflexiva: fenomenologia

eidética de Husserl

Da mesma forma que Brentano, a preocupagdo de Husserl no inicio do século
XX era esclarecer a natureza do conhecimento. Como matematico, ele se ocupou em
entender como se constituiam os objetos matematicos. Entdo, Husserl, ao participar
das aulas de Psicologia com Brentano, interessou-se pela teoria da intencionalidade e
compreendeu que a melhor forma de fundamentar a Matematica era partindo desta
teoria.

Posteriormente, Husserl percebeu que Brentano, apesar de esclarecer a natureza
dos objetos matematicos, ndo explicou em que sentido eles podem ser universais. Este
impasse se refere ao fato de que Brentano considerava os objetos imanentes® aos
sujeitos psicofisicos, e, nesse caso, inviabilizaria a possibilidade de uma ciéncia
matematica, visto que cada pessoa teria sua prépria matematica, sendo uma diferente
da outra, e a ciéncia trata daquilo que € universal. Mesmo assim, Husserl assumiu na
integra as duas caracteristicas da teoria da intencionalidade brentaniana no sentido de
que o conhecimento parte de um ato intuitivo primario, que se exprime como um todo
espontdneo e que Husserl vai chama-lo de intuicdo fenoménica (primeira

caracteristica); essa intuicdo preenche um ato indicativo, constituindo, assim, uma

2 Segundo o Minidicionario Sarcconi da lingua portuguesa, 1996, p. 382, imanéncia significa aquilo
“que existe dentro de um individuo como elemento insepardvel”, porém, na fenomenologia
husserliana, imanéncia significa aquilo que ndo esta claro, ou seja, refere-se as intuicdes fenoménicas,
que consistem em vivéncias de uma totalidade que é anterior as partes, mas que ainda é ambigua,
indeterminada.



52

esséncia ou intuicdo categorial (segunda caracteristica), que se exprime nos objetos
(HUSSERL, 1983).

Husserl avangou em relagdo a Brentano, acrescentando uma terceira
caracteristica a teoria da intencionalidade, que é o reconhecimento de uma unidade a
partir da reunido dos atos intuitivos e categoriais, ou Sseja, a pessoa, ao constituir as
esséncias ou o0s objetos intencionais, tem a capacidade de se identificar ou ndo nos
mesmos, de reconhecer nas esséncias algo que tenha ou ndo a ver consigo, 0 que,
posteriormente, em sua obra “Meditacbes Cartesianas”, Husserl vai chamar de
corpo, e Merleau-Ponty, mais tardiamente, retomou enfatizando a nocédo de corpo
préprio como possibilidade.

Para Husserl, o fato de a pessoa se identificar com os objetos intencionais nao
significa se reduzir a eles, portanto, em Husserl 0s objetos ndo séo o correlativo da
atividade intencional, como pensava Brentano através da idéia de que os objetos sdo
imanentes ao ego psicofisico, ou subjetividade solipsista (alguém que acredita ser o
Unico existente e que as pessoas e 0 mundo sé existem em sua imagina¢do). Husserl
ndo acreditava neste sentido de imanéncia', mas na participacdo psiquica da pessoa
junto aos objetos que ela produziu na transcendéncia, ou seja, 0S objetos sao
transcendentes® ao sujeito psicofisico, eles “excedem”, “ultrapassam” as proprias
vivéncias corporais da pessoa que 0s produziu.

Considerando a fenomenologia como o “estudo das esséncias” (MERLEAU-
PONTY, 1999, p.1), e as esséncias, na visdo inicial de Husserl, como “fenémenos
psiquicos efetivamente intuidos pelos sujeitos” (MULLER-GRANZOTO e
GRANZOTTO, 2003, p. 9), a fenomenologia surgiu como uma psicologia eidética ou
psicologia das esséncias, visto que a subjetividade é um tema da Psicologia. Tendo em
vista que as esséncias se exprimem nos atos, e a partir destes séo produzidos os objetos
nos quais as pessoas reconhecem suas esséncias, Husserl recorreu ao vocabulario
grego e desenvolveu em sua psicologia eidética as no¢Ges de noesis e noemas. As

noesis sdo 0s atos, e estes se diferenciam em: noesis intuitivas, que sao os fenémenos

* O Minidicionario Sarcconi da lingua portuguesa, 1996, p. 650, define transcendéncia como aquilo
que excede, que ultrapassa; na perspectiva husserliana, transcendéncia tem a ver com aquilo que esta
claro, refere-se a determinacdo das intuicbes fenoménicas através da producdo dos objetos
intencionais.
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psiquicos ou intuicdes fenoménicas, e noesis propriamente intencionais, que sdo 0s
atos perceptivos ou os simbolicos, a exemplo da linguagem. Os noemas sdo 0s objetos
transcendentes constituidos a partir das noesis intencionais intuitivas e das noesis
simbdlicas ou indicativas (pensamentos, linguagem), também chamados por Husserl
de “coisas mesmas” para diferenciar da visao naturalista das coisas em si, ou seja, 0S
noemas intencionais correspondem a unificacdo dos atos indicativos preenchidos pelos
sentimentos (MULLER-GRANZOTTO e GRANZOTTO, 2003).

Nesta perspectiva, visando a discriminar a esséncia do conhecimento, Husserl
desenvolveu uma teoria em que ele descreve as regras intencionais de determinacéo
simbdlica dos fendmenos percebidos. Tal teoria envolve dois dominios, a saber: a
intencionalidade operativa e a intencionalidade de ato. O primeiro trata da descricéo da
experiéncia sensorio-perceptiva ou ato intuitivo (noesis intuitivas ou vividos
intuitivos), aquilo que Brentano designou como fendmeno psiquico, que significa a
vivéncia de um todo espontaneo independente das funcbes corticais superiores
(reflexdo, linguagem), enfim, constitui uma esséncia operativa e, portanto, nao
demanda uma deliberacdo da consciéncia intencional, ou seja, trata-se de uma
consciéncia irrefletida ou irreflexiva que, apesar de ser indeterminada e ambigua,
exprime uma unidade dos vividos intuitivos operativamente, por isso, trata-se de uma
intencionalidade operativa.

O segundo dominio, que é o da consciéncia reflexiva, exprime também uma
unidade que é a intencionalidade de ato, a qual reine no objeto transcendente a
unidade dos atos primitivos e dos atos indicativos ou categoriais (as noesis
propriamente intencionais ou significativas mobilizadas pelas noesis intuitivas).
Assim, a intencionalidade de ato significa, portanto, agregar no objeto transcendente
todos 0s pensamentos imanentes (pensamentos parciais obscuros) e todos os
sentimentos que os motivaram, ou seja, os vividos imanentes se tornam um vivido
transcendente. Neste sentido, Husserl, nas MeditacGes cartesianas (1983, p. 87) diz
que: “Os objetos existem para nods e sdo0 0 que Sd0 apenas como objetos de uma
consciéncia real ou possivel” , ou seja, 0 objeto como tal € algo vazio, ele apenas
condensa os vividos, reflete aquilo que eu intui.

Diante do exposto, a intencionalidade operativa esta intimamente relacionada a
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intencionalidade de ato, visto que esta esta orientada por aquela, reunidas exprimem
uma totalidade mais ampla, que é o reconhecimento ou identificagdo no objeto
transcendente, daquilo que € proprio ou a “coisa mesma”. Logo, 0s objetos sdo uma
transcendéncia idealizada que reflete ou confirma as vivéncias ou esséncias que a
pessoa intuiu, e quando essa confirmacao ocorre, 0s objetos podem ser pensados huma
perspectiva universal. E, deste modo, Husserl compreendeu aquilo que ele néo
conseguiu com a teoria da intencionalidade brentaniana, que foi uma explicacdo acerca
da universalidade dos objetos matematicos. Assim, a fenomenologia constitui um
conhecimento relacional, intersubjetivo e, portanto, ¢ uma alternativa para o0
rompimento da tradigdo naturalista de que as coisas sdo em si mesmas, de que o
conhecimento estd ou no sujeito (subjetivismo: visdo psicologista dos empiristas e

intelectualistas) ou na natureza (objetivismo).

3.2.3 Intencionalidade como processo de campo: ego transcendental — corpo

Na fenomenologia como uma psicologia eidética, Husserl, contrapondo-se ao
psicologismo da época, cujo objeto de trabalho era a consciéncia enquanto atributo de
um ego psicofisico, comecou a se questionar por que a atividade intencional tem que
pertencer a uma coisa em si mesma; entdo, percebeu a necessidade de estabelecer a
reducdo da psicologia para a fenomenologia; ele reconheceu que nédo se tratava mais
de descrever o mundo vivido que a consciéncia (ego psicofisico) traz em si, mas de
descrever as vivéncias intuitivas tais como elas ocorrem e se exprimem nos objetos
transcendentes, ou seja, 0 que importava para Husserl era o todo de suas vivéncias e a
maneira como essas Vivéncias se exteriorizavam nas relagdes.

Sendo assim, Husserl passou a descrever a atividade intencional como uma
ocorréncia originaria que ele chamou de consciéncia, a qual tudo o mais era relativo.
Do mesmo modo como se exprime uma unidade a partir de meus atos intuitivos
(fendmenos psiquicos, intuices fenoménicas, sentimentos, todo esponténeo,
indeterminado, irreflexivo) e também uma unidade dos meus atos indicativos
(intuicOes categoriais, linguagem, todo reflexivo), entre todos esses atos, primitivos e

superiores, ha também uma unidade, que constitui uma espécie de orientacdo
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espontanea de minha existéncia como um todo, que é a consciéncia, esta ndo estaria
subordinada a uma coisa em si mesma (ego psicofisico). Neste caso, no dizer de
Merleau-Ponty (1999, p. 94),

[...] a consciéncia deixa de ser uma regido particular do ser, um certo
conjunto de conteudos “psiquicos”, ela ndo reside mais ou ndo esta mais
ilhada no dominio das “formas” que a reflexdo psicoldgica primeiramente
reconhecera, mas as formas, como todas as coisas, existem para ela.

Assim, a nocdo de campo em Husserl ndo tem a ver com um espago
“geografico” de uma consciéncia psicofisica, mas com uma consciéncia que exprime a
organizacao espontanea dos varios vividos; o campo ou consciéncia ndo é algo que
existe desde sempre, ndo tem a ver com uma estrutura rigida, mas com aquilo que se
mostra de um modo diferente em cada evento. Ao perceber a dinamicidade das
vivéncias imanentes (obscuridade e ambiguidade subjetiva) e transcendentes (clareza
das vivéncias intencionais a partir da intersubjetividade), a instabilidade dos
sentimentos, a mutabilidade da identidade junto as coisas mesmas, Husserl absteve-se
da concepcdo de consciéncia como um campo de expressdo espontanea dos vividos e
passou a designé-la como algo que flui no tempo através da relagdo eu-outro-mundo, a
qual envolve o “despertar” dos “pensamentos constitutivos do outro, de mim mesmo
enquanto sujeito individual e do mundo enquanto o pélo de minha percepcao. [...]. Tal
é a perspectiva ordinaria de uma filosofia transcendental” (MERLEAU-PONTY, 1999
p. 94).

O que seria, entdo, essa consciéncia que flui no tempo ou esse campo? Para
responder a esta pergunta, tentarei, na sequéncia, explicitar aquilo que consegui
apreender da filosofia do ponto de vista dindmico ou teoria da temporalidade em
Husserl. Nesse momento, vou partir da questdo fundamental husserliana, que €
metodologica, no sentido de que ele busca descrever o processo de construcdo do
conhecimento. Deste modo, a questdo de Husserl é: como um vivido pode ser

conhecido? Estudando a evolucdo dos trés projetos da fenomenologia de Husserl,
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entendi que ele sempre concebeu o processo de conhecer a partir da intencionalidade,
que ocorre através da relacdo subjetividade-intersubjetividade (HUSSERL 1983;
MULLER, 2001).

Assim, a partir do terceiro projeto, Husserl conseguiu superar sua dificuldade
em esclarecer a natureza da consciéncia de um campo como unidade de relacéo, e,
neste sentido, organizou e explicitou de forma clara como se exprimem os vividos na
perspectiva temporal. Acerca desta no¢do dindmica da consciéncia, que Merleau-Ponty

(1999, p. 190) designa de “vida perceptiva”, ele diz:

[...] a vida da consciéncia [...] é sustentada por um “arco intencional” que
projeta em torno de n6s nosso passado, nosso futuro, nosso meio humano,
nossa situacdo fisica, nossa situacdo ideoldgica, nossa situacdo moral, ou
antes que faz com que estejamos situados sob todos esses aspectos. E esse
arco intencional que faz a unidade entre os sentidos, a unidade entre os
sentidos e a inteligéncia, a unidade entre a sensibilidade e a motricidade.

Foi com esta concepcao que Husserl apresentou na obra Meditac6es cartesianas,
em 1931, a tese de que a consciéncia € a unidade do fluxo temporal dos vividos,
substituindo, portanto, a idéia de consciéncia como campo pela nocdo de consciéncia
como um processo temporal que corresponde a forma originaria da intencionalidade
operativa, aplicada a todos os vividos intencionais, da qual Husserl se ocupou nas
Licdes sobre a fenomenologia da consciéncia interna do tempo. Nas Meditacdes
cartesianas Husserl compreendeu que aquilo que ele s6 admitia para a
intencionalidade operativa ele deveria admitir para toda a consciéncia.

Nesta perspectiva, Husserl desenvolveu um esquema grafico através do qual ele
descreve em que sentido a intencionalidade operativa é uma forma originaria temporal
da consciéncia como um todo. Vejamos a seguir o grafico do tempo de Husserl (apud
MULLER, 2001, p. 270):



57

AE Série dos “agora”
AA' Escoamento
EA' Continuum de fases
>E (0os "agora" com horizontes
de passado)

E—> Série dos "agora" que
poderdo ser preenchidos
com outros objetos

Em seus cursos de fenomenologia, Miiller-Granzotto (MULLER; MULLER -
GRANZOTO, 2004b) costuma apresentar a descricdo husserliana acerca da

temporalidade de uma forma pragmaética e compreensivel, como se pode ver a seguir:

e’ (? — possivel) d’ (? — possivel)

A (vivéncia) L /
-
.

Campo de presenca

a’ (vivido retido) e

Diz Merleau-Ponty (1999, p. 558) que “O tempo ndo é uma linha, mas uma rede
de intencionalidades”. Para este autor, o sonho dos filésofos é “conceber uma

‘eternidade de vida’ para aléem do permanente e mutante” e “se devemos encontrar
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uma espécie de eternidade, sera no coracdo de nossa experiéncia do tempo e ndo em
um sujeito intemporal que estaria encarregado de pensa-lo e de p6-10”.

Neste sentido, a perspectiva existencial de eternidade, Husserl chamou-a de
“série dos agora”, que, conforme o grafico do tempo, pode ser descrita assim: quando
se tem uma vivéncia A, se projeta um horizonte de possibilidade (protensdo) de uma
vivéncia E, ou seja, e’ (?); quando de tem uma vivéncia E, A cai e fica retido na forma
modificada a’ (vivido ou retencdo ou co-dado), a0 mesmo tempo se projeta um
possivel D, ou seja, d’ (?); quando se vive D, a’ se transforma em a”, E é retido como
e’, e se tem uma outra “protensdo”, e assim, sucessivamente, em uma continua
mutacdo. (MERLEAU-PONTY, 1999, p. 558-568). Diante de cada evento que vive, a
pessoa retoma experiéncias retidas (vividos, co-dados) e visualiza uma possibilidade
futura, essa totalidade que se exprime em cada vivéncia € intersubjetiva, é a relacdo do
ego e seu alter ego (outro), € o que Husserl chamou em seu segundo projeto de
consciéncia absoluta, e no terceiro projeto, se denominou campo temporal ou campo
de presenca (HUSSERL, 1983; MULLER, 2001).

Conforme Husserl (1983, p. 99-100), o tempo €é a “forma universal de qualquer

génese egoldgica”, e diz mais:

Todas as formas particulares dos estados vividos concretos e das formagdes
que, fluindo elas préprias se constituem nessa corrente, é ja a forma de uma
motivacdo que liga todos os elementos e que domina cada elemento
particular. Podemos ver nelas as leis formais da génese universal, conforme
as quais, segundo uma certa estrutura formal noético-noemaética, se
constituem e se unem continuamente os modos do fluxo: passado, presente e
futuro.

Assim, a consciéncia na perspectiva temporal flui continuamente em maultiplas
vivéncias intersubjetivas; cada vivéncia constitui uma consciéncia transcendental
absoluta, no sentido em que a pessoa retoma espontaneamente um vivido anterior
experimentando uma totalidade (consciéncia irreflexiva, intencionalidade operativa,
vivéncia retencional), ao mesmo tempo, agrega-se a possibilidade do outro (protenséo,

prospecc¢do), constituindo um campo de presenca, que é retroprospectivo (vivéncia de
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sintese passiva). Deste modo, assim como o objeto é a unificagcdo das varias esséncias
de uma consciéncia, Husserl se referiu ao ego transcendental como sendo a unidade
dos diversos objetos em que a consciéncia se reconhece; logo, 0 ego transcendental
nédo é o ego psicofisico, visto que ndo € o continente das consciéncias transcendentais
(objetos), mas a expressdo da unidade dos objetos, que, por sua vez, sdo cada qual, a
expressdo da unidade das vivéncias essenciais.

Portanto, o ego transcendental, no dizer de Merleau-Ponty, € um corpo carnal,
ou seja, a medida que eu sou uma possibilidade ao outro, o outro também o é para
mim; juntas as possibilidades que abrimos, experimentamos a unidade daquilo que
cada um de nds é. Esta unidade intersubjetiva constitui o corpo (HUSSERL, 1983;
MULLER, 2001; MULLER-GRANZOTO e GRANZOTO, 2004a).

3.2.4 Intencionalidade como processo intercorporal: a experiéncia do outro

A compreensdo do processo intercorporal surgiu a partir do momento em que
Husserl introduziu a nocdo de ego transcendental, em que ele questionou a idéia do

“eu universal”. Diz Husserl na quinta meditacéo cartesiana (HUSSERL, 1983, p. 115):

Quando eu, o eu meditante, me reduzo pela epoqué fenomenolégica ao ego
transcendental absoluto, ndo me tornarei por isso mesmo solus ipse e ndo
permanecerei como tal, sob o indice “fenomenologia”, enquanto efetuo uma
explicitacdo de mim préprio? Uma fenomenologia, que pretendesse resolver
0s problemas relativos ao ser objetivo e se desse por uma filosofia, ndo
estaria ela a estigmatizar-se como solipsismo transcendental?

Ou seja, apos Husserl ter feito a reducdo eidética (primeiro passo da reducao
fenomenoldgica, reducdo ao nivel das esséncias, eu meditante), ele fez a reducédo
transcendental (segundo passo da reducdo fenomenologica) e alcangcou 0 ego
transcendental absoluto. Neste ponto, Husserl questionou se, reduzindo do nivel
essencial ao ego transcendental absoluto, ele realmente teria alcancado a

universalidade, ou ainda estaria falando de subjetividade (se ainda ndo continuaria
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solipse). E, neste sentido, Husserl vai dizer que aquilo que é singular, que sdo as
minhas intuicdes fenoménicas, elas também incluem o outro; assim, a intuicdo
fenoménica e o “eu” universal sdo a mesma coisa. Isto causou grande impacto na
Psicologia da época, que passou a rever suas formas de abordagem, e muitos aderiram
a nocdo de intersubjetividade.

Conforme a citacdo acima, Husserl se deparou com a seguinte problematica: o
ego transcendental ou “eu” universal exprime a unidade intersubjetiva das varias
esséncias (as quais implicam os varios objetos); porém, por mais que se tentasse
resolver qual o sentido ultimo da objetividade, ainda se pensava na possibilidade dessa
objetividade como uma comunidade que se experimenta num traco fisico (ego
psicofisico); suponho, por exemplo, que havia um pensamento: ha uma universalidade
em torno da concepc¢do desse objeto (ego transcendental), e essa universalidade é a
possibilidade de n6s experimentarmos um ego. Quando a fenomenologia chegou a esta
concepcdo, ndo estaria a se estigmatizar como solipsismo transcendental? Ela ndo
estaria afirmando que os objetos sdo objetos para um s6 no mundo (um dnico ego
psicofisico)? E, neste caso, ndo estaria falando que ndo hé alteridade (o outro)?

Desta forma, Husserl, na quinta Meditagdo cartesiana (1983, p. 116), convida

ao exame minucioso da situacdo seguinte:

[...] a reducdo transcendental liga-me & corrente dos meus estados de
consciéncia puros e as unidades constituidas pelas atualidades e suas
potencialidades. Entdo, é evidente, parece, que tais unidades sdo inseparaveis
do meu ego e, por isso, pertencem ao seu proprio ser concreto.

No dizer de Husserl, as esséncias (estados de consciéncia puros) sdo
determinadas a partir dos atos indicativos que foram mobilizados (orientados,
preenchidos) pelas intui¢cbes fenoménicas (estados subjetivos), resultando na producéo
de um objeto transcendente, que exprime uma unidade que é a “coisa mesma”, o
sentido daquilo que foi intuido. Assim, esta unidade é uma corrente de esséncias ou de

estados puros, que é uma determinacdo ativa de um estado “privado” (temporalidade,
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intuicdo fenoménica, intencionalidade operativa); neste sentido, tem a ver com 0 ego, e
Husserl vai chamar tal universalidade, de ego transcendental.

Porém, a questdo é: como compartilhar algo que estd imanente (intuicGes
fenoménicas)? Husserl compreendeu que isto é possivel por meio do corpo, que
mobiliza os atos que produzem esséncias; 0s objetos produzidos exprimem uma
unidade que ndo é somente subjetiva, mas intersubjetiva, como por exemplo: o
portador da Doenca Alzheimer apresenta sinais de perda cognitiva (ndo consegue
tomar banho, vestir-se adequadamente, entre outros), essa comunicacdo € a
materializacdo, no dizer de Merleau-Ponty, encarnacdo de uma esséncia intuitiva
(consciéncia pré-reflexiva, intuicdo fenoménica). Quando este portador comunica seu
sofrimento, ele o partilha com o outro, e, nesse caso, o sofrimento ndo € mais
subjetivo, mas intersubjetivo ou intercorporal. Referindo-se a experiéncia do outro, diz
Merleau-Ponty (1999, p. 474-475):

Existe ali um ser a dois, e agora outrem ndo é mais para mim um simples
comportamento em meu campo transcendental, alids nem eu no seu, nds
somos, um para 0 outro, colaboradores em uma reciprocidade perfeita,
nossas perspectivas escorregam uma na outra, nds coexistimos através de um
mesmo mundo.

Deste modo, a fenomenologia concede a prova de que realmente 0 nosso
privado (intuicdo fenoménica, temporalidade, consciéncia irrefletida) & partilhado
(intuicéo categorial, esséncia, consciéncia reflexiva, objeto transcendente). No dizer de
Husserl, o nosso privado é partilhado no campo de nossos atos na transcendéncia;
como por exemplo, em minha vivéncia no grupo de mutua ajuda, eu percebo a tristeza
ou a alegria dos “familiares cuidadores” de portadores de Doenca de Alzheimer na
expressdo de seus rostos; acredito que eu seja capaz de reconhecer em seus relatos
aquilo que consiste em um jargdo naturalista em lugar daquilo que ¢é essencial. Acerca
do outro ou dos outros, Husserl (1983, p. 116) diz ainda: “Eles ndo sdo, todavia,
simples representacdes e objetos representados em mim, unidades sintéticas de um

processo de verificacdo que se desenrola ‘em mim’, mas justamente “outros’”.
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Com esta afirmacdo, Husserl esta dizendo que o outro, que se desenrola em
minha imanéncia, é uma alteridade real, e em algum momento somos um s6 ego
transcendental; logo, eu ndo tenho do outro uma representacao, o outro é aquilo que se
mostra ele proprio em seus atos; € 0 seu ato que se oferece para que 0 meu possa se
diferenciar; e o outro, neste sentido, tem uma presenca efetiva, enfim, o outro € um
alter ego. Assim, Husserl (1983, p.116) encaminhou uma solugdo para a questdo da

experiéncia do outro:

[...] é necessério dar-se conta do sentido de intencionalidade [...] no qual,
sobre o fundo do nosso eu transcendental, se afirma e se manifesta o alter
ego. E necessario ver [...], em que sintese, em que “motivacdes” o sentido
do alter ego se forma em mim [...]: como, sendo interrogando-o0s, posso obter
uma explicacdo completa do sentido do ser de outrem?

Portanto, para Husserl (1983), a solucdo é: se h4 um outro, e eu quero saber
guem € esse outro, eu sO tenho uma forma, que é interrogando-o; e é por meio da
resposta a essa interrogacdo que eu posso obter uma explicacdo completa do sentido
do ser de outrem. Ou seja, 0 sentido do ser de outrem € o ego transcendental; pois o
sentido do ser de outrem é um alter, um alter da minha subjetividade, cujo sentido é a
nossa unidade; entdo, o sentido do sentido €, enfim, a correlacdo no interior da qual
alguem se diferencia de mim como outrem. Entdo, Husserl achava que somente
quando eu vou para a acdo, ou seja, quando eu, efetivamente, interrogo, a questdo do

outro pode ser resolvida.

3.3 O discurso fenomenoldgico em Merleau-Ponty: a percepc¢éo do ponto de vista de

quem a vive

A fenomenologia a que se propde Merleau-Ponty tem a ver com a vivéncia

fundamental da percepcéo na perspectiva de uma ocorréncia de campo. Ele comeca a
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discussdo da temaética partindo da nogdo de que nenhum discurso classico consegue
expressar de forma inequivoca o que é a percepcdo, ou seja, segundo o ponto de vista
de quem a vive efetivamente. Ao contrario, tenta-se aborda-la como quem a investiga
do exterior. Vejamos o que diz Merleau-Ponty na obra Fenomenologia da percepcéo

acerca da descricdo do corpo proprio pela Psicologia classica:

Ela (a psicologia cléassica) dizia [...] que meu corpo se distingue da mesa ou
da lampada porque ele é percebido constantemente, enguanto posso me
afastar daquelas. Portanto, ele é um objeto que ndo me deixa [...]. Meu corpo
[...] é reconhecivel pelo fato de me dar “sensacdes duplas”: quando toco
minha mao direita com a mdo esquerda, o objeto mdo direita tem esta
singular propriedade de sentir, ele também.[...]. Dizia-se ainda que o corpo €é
um objeto afetivo, enquanto as coisas exteriores me sdo apenas representadas
1999, p. 133-137).

No decorrer do capitulo, tentarei esclarecer os varios aspectos do corpo proprio
na perspectiva merleau-pontyana, no qual aparecera em que sentido seu ponto de vista
se distingue do destacado na citacdo acima. De antemé&o, poderia dizer que, para
Merleau-Ponty, a maneira como eu vivo a percep¢do é ambigua, tem a ver com o
paradoxo entre: 0 mundo que se revela para mim — 0 “em si” — e minha tendéncia em
direcdo ao mundo — o “para si”. Neste espaco, ha um indecidivel entre as experiéncias
gue eu vivo em meu proprio corpo (em si) e aquelas que eu vivo diante do julgamento
social (para - si). Assim, Merleau-Ponty entende que temos que pensar o0 mundo da
vida vivendo-o, e ndo fora dele.

Em sua filosofia, Merleau-Ponty mantém dialogo com diversas areas do
conhecimento, especialmente com a Psicologia, a Fisiologia, a Literatura e a Arte. Ele
tenta convergir os diversos discursos e percebe neles uma comunidade — a nocdo de
que estamos inseridos em um mundo que se caracteriza pela ambiglidade, em um
campo fenomenal, isto €, a0 mesmo tempo em gue Sou uma pessoa, trago comigo uma
impessoalidade, aspecto presente na literatura, no cinema, enfim, na vida cotidiana.

Ao estudar Merleau-Ponty, descobri que a melhor maneira de entendé-lo seria

buscando a forma como ele construiu seu pensamento, como diz o proprio autor:
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“comeco a compreender uma filosofia introduzindo-me na maneira de existir desse
pensamento, reproduzindo seu tom, o sotaque do filésofo” (1999, p. 244). Esse olhar
me permitiu desenvolver uma postura mais aberta na constru¢do de minha tese com 0s
cuidadores de portadores de Alzheimer, especialmente no que refere ao
estabelecimento de conceitos. Enfim, a complexidade como Merleau-Ponty descreve
seus textos me chamou a atencdo para 0s riscos que corremos em buscar algo pronto,
em adotar uma atitude objetivista. Ao contrario, podemos sentir-nos mais confortaveis
quando perseguimos a nocao de que o mundo no qual nos inserimos esta sempre se
construindo, “a reflexdo nunca tem sob seu olhar o0 mundo inteiro e a pluralidade das
monodas desdobradas e objetivadas, [...] ela s6 dispde de uma visdo parcial e de uma
poténcia limitada” (1999, p. 95).

Falar da percepcdo do ponto de vista de quem a vive € 0 mesmo que discorrer
sobre a experiéncia do corpo préprio, aquela que contrai as ambigiidades que vamos
encontrar em todas as partes do universo. Para Merleau-Ponty, podemos compreender
0s paradoxos que acontecem junto as coisas e aos outros, quando atentamos para 0 que
ocorre no dominio do corpo proprio, pois este é capaz de reunir nele mesmo as
ambiguidades do mundo da vida por inteiro. Quando pensamos na ambiglidade de

nosso corpo, nos damos conta da insuficiéncia dos conceitos que estabelecemos.

3.3.1 Vivéncia do corpo proprio: um tipo do que ocorre na existéncia por inteiro

Estudando Merleau-Ponty acerca da vivéncia do corpo préprio, percebi quao
insuficientes sdo as tentativas de estabelecer conceitos. Talvez este tenha sido o ponto
mais dificil que encontrei na analise das descri¢cdes vivenciais deste estudo. Em meu
esforco reflexivo para encontrar uma forma organizacional de articular o processo de
reducdo eidética ou essencial, me deparei com algo que Merleau-Ponty denomina
tradicdo objetivista. Esforcava-me para fragmentar o texto constitutivo das entrevistas
com os cuidadores de portadores de DA na perspectiva de dar visibilidade as varias
dimensdes do corpo proprio. Por diversas vezes, relutei em fazé-lo, porque percebia
que tudo estava implicado e que eu poderia estar cometendo um equivoco. Eu néo

sabia exatamente onde comecava uma fala referente a determinado aspecto da vivéncia



65

dos cuidadores e onde ela se encerrava, finalmente entendi que se tratava de uma
vivéncia ambigua, que Merleau-Ponty (2000, p. 206, 223), em sua obra O visivel e 0
invisivel, caracterizou como sendo “a dualidade negativo-corpo ou negativo-
linguagem”, uma vivéncia do “entre-n6s” de meu corpo e eu: de um lado, o eu que €
anterior a objetivacao ou “eu primeiro”, estrutura sensivel que compartilhamos com as
coisas e com outros, e que ndo podemos compreendé-la “a ndo ser através da sua
relacdo com o corpo”; de outro lado, o “denominado Eu”, a linguagem como “alter
ego’’ (outro eu mesmo), objetivacéo do eu primeiro.

N&o obstante a academia me exigisse uma forma esquematica de apresentacdo
das descricOes, eu percebia que estaria sendo incoerente com o pensamento filoséfico
merleau-pontyano, pois, a0 mesmo tempo em que eu corroboro a critica ao
naturalismo, caracterizado pela crenca de que as coisas sdo em si mesmas, a0 mesmo
tempo em que concordo com Merleau-Ponty acerca da ambiglidade presente no
mundo da vida, em minha analise eu tentava estabelecer de forma objetiva algo que é
extremamente ambiguo e que constitui um tipo da existéncia por inteiro, a saber, a
vivéncia do corpo proprio, visada principal na analise de meus dados.

Mais especificamente na obra Fenomenologia da percepcéo, Merleau-Ponty
apresenta o tema do corpo proprio em suas varias dimensfes: corpo habitual, corpo
perceptivo, corpo sexuado e corpo falante. Posteriormente, ele retoma suas reflexdes
acerca destes temas e descobre a necessidade de refletir sobre um outro tema, que € 0
problema do corpo do outro. Isso, ele comeca a fazer em seus escritos intermediarios e
aprofunda em suas obras tardias. Nesta perspectiva, estudar Merleau-Ponty com a
pretensdo de compreender a evolucdo de seu pensamento em direcdo a nocdo de

“outro” perpassa essa trajetoria.

3.3.1.1 O corpo habitual
Merleau-Ponty desenvolve a no¢do de corpo habitual partindo de uma discusséo

acerca da percepcdo. Ele retoma o esforgo reflexivo que caracterizou o discurso da
histéria ocidental da Filosofia, o qual didaticamente classificou como tradicbes
modernas: objetivista e subjetivista.

Os simpatizantes da tradi¢do objetivista apresentam o problema da percepcao a
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partir da idéia do geometral concebida por um filésofo do século XVII chamado
Leibniz. Para este, quando percebemos uma coisa, na verdade o que percebemos é um
geometral, ou seja, ndo obstante as varias partes ndo estarem distintas, conseguimos
perceber o todo independentemente de seus perfis.

Para Leibniz, o todo que percebemos esta expresso a priori em nosso intelecto.
Por exemplo, segundo essa tradi¢do, eu posso dizer que percebo uma casa, pois eu uso
uma palavra com a qual eu poderia designar muitas outras casas que ndo aquela em
especial, e por isso eu olho aquela casa sabendo que ela tem vérias partes: tem quartos,
salas, cozinha, banheiro, enfim, tem um interior e um exterior, porém “a casa ela
mesma ndo é nenhuma dessas apari¢des, ela é, [...] o0 geometral dessas perspectivas e
de todas as perspectivas possiveis” (MERLEAU-PONTY, 1999, p. 103), e, apesar de
estd vendo s6 a frente da casa, eu posso dizer que a percebo como um todo,
independentemente das varias perspectivas. Neste sentido, o melhor sujeito da
percepcao seria aquele que menos dependesse das partes para a compreensao do todo.
Uma comunicacéo eficiente seria aquela em que os envolvidos ndo necessitassem se
ater as palavras para entender o sentido que elas buscam expressar.

Logo, se 0 objeto da percepcdo se impBe para mim, € como se 0 sentido
percebido se exprimisse sem um esforco corporal significativo de minha parte, ou seja,
é como se a responsabilidade da percepcdo fosse do percebido, “em vez de estarem
atentos a experiéncia perceptiva, a esquecem em beneficio do objeto
percebido”(MERLEAU-PONTY, 1999, p. 105). O carater objetivista desta tese
aparece pelo fato de acreditar que o todo que se apresenta para mim como um
geometral é algo que esta por si mesmo, eu percebo a coisa como ela é nela mesma;
todos 0s mecanismos que utilizo para alcanca-la ndo sdo determinantes.

Para os adeptos da tradicdo subjetivista, que esta mais proxima da Psicologia
classica, ninguém seria capaz de perceber o todo sendo a partir de um aspecto, seria
preciso que este aspecto estivesse vinculado a outros ja conhecidos anteriormente ou
em outros lugares, e ainda que se estabelecessem comparagcOes entre as partes.
Somente entdo, por uma espéecie de sintese ou associacdo, se poderia estabelecer o
sentido no interior da mente. Diferentemente da perspectiva objetivista, o

psicologismo entende que a percepcdo consiste em um processo de associacdo das
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varias partes ou vinculag@es de impressdes individuais que se teria a cada instante,
enfim, em momento algum se teria todas as perspectivas da coisa, ou seja, nunca se
perceberia a coisa em si por inteiro, se teria apenas uma representacao.

Ambas as concepcdes tém implicacbes éticas importantes. A teoria que concebe
a percepcdo dos objetos como um geometral, em se tratando das relacbes humanas,
implica afirmar que se percebe integralmente o outro, de onde se segue que se
conhecem suas intencdes, podendo-se, inclusive, julga-lo. Por outro lado, a concepcdo
de que aquilo que se percebe do outro sdo representacdes ndo pode lhe atribuir
responsabilidades.

Diante deste impasse, Merleau-Ponty escolheu olhar o mundo sem
engajamento, ele optou pela via da responsabilizacdo dele proprio e entendeu o
seguinte: quando se percebe algo, ndo se vai além da perspectiva que se apresenta na
atualidade, mas se sabe que esta perspectiva traz consigo o anuncio de uma coisa que é
muito mais do que aquilo que se apresenta, e que nao depende da sintese de alguém.
Segundo Merleau-Ponty (1999), o mundo se apresenta para mim sempre em
perspectivas, mas estas arrastam consigo todas as demais sem que eu as tenha de
elaborar; e é justamente esta a nocao de fenémeno, aquilo que aparece desde si mesmo
tal como é em si mesmo, ndo como algo isolado, como uma parte, mas como uma
figura sobre um fundo, de onde se segue que toda percepcdo € uma percep¢do de
fenbmeno, e, portanto, temos que lidar com a percepcdo de uma maneira
fenomenoldgica.

Analisando o intelectualismo de Leibniz e o psicologismo, Merleau-Ponty
argumenta que o primeiro ignora o sujeito, ao conceber que aquilo que se percebe é
uma coisa em si, € um geometral; e o segundo ignora as coisas, COmo se a percepcao
dependesse apenas do trabalho intelectual. Neste ambiente ambiguo, Merleau-Ponty

chega a seguinte posicao:

N&o podemos permanecer nesta alternativa entre ndo compreender nada do
sujeito ou ndo compreender nada do objeto. E preciso que reencontremos a
origem do objeto no préprio coracdo de nossa experiéncia, que descrevamos
a aparigdo do ser e compreendamos, como paradoxalmente ha, para nés, o
em si (1999, p.110).
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Nesta perspectiva, Merleau-Ponty entende que, quando percebemos um objeto,
é aquele objeto que nds percebemos, e 0 nome que o atribuimos tem a ver com aquele
objeto, com a coisa em si naquilo que ela € nela mesma, e ndo com as minhas
impressdes ou representacdes, ou seja, Merleau-Ponty reconhece a ambigtidade da
experiéncia perceptiva e articula a seguinte concepcéo: € verdade que percebemos a
coisa em si, mas esta percep¢do nos ocorre sempre de um ponto de vista, que néo
aparece sozinho, ele carrega consigo um fundo, um horizonte que se organiza
espontaneamente, ndo € preciso sermos autores daquilo que vemos ou de seu sentido,
algo se mostra sem nossa intervencéao.

Este fundo ou horizonte que acompanha a manifestacdo fenoménica constitui o
que Merleau-Ponty configurou como sendo o corpo habitual, ou seja, 0 mundo aparece
para nos parcialmente, porém esta parte traz consigo um fundo, um habito. Por
conseguinte, o fendmeno € aquilo que aparece arrastando consigo um hébito, uma
historia que esta vinculada a um fundo, e, neste sentido, independentemente da funcéo
corporal que exercamos, trata-se de um exercicio instaurado no mundo da vida.

Discorrendo acerca da percepcdo visual de objetos, Merleau-Ponty comenta:

[...] na visdo [...] apoio meu olhar em um fragmento da paisagem, ele se
anima e se desdobra, 0s outros objetos recuam para a margem e adormecem,
mas ndo deixam de estar ali. Ora, com eles, tenho a minha disposicao 0s seus
horizontes, nos quais estd implicado, visto em visdo marginal, o objeto que
fixo atualmente. Portanto, o horizonte é aquilo que assegura a identidade do
objeto no decorrer da exploracdo, é o correlativo da poténcia proxima que
meu olhar conserva sobre 0s objetos que acaba de percorrer e que ja tem
sobre os novos detalhes que vai descobrir (1999, p.104).

Deste modo, para Merleau-Ponty, todas as dimensdes de nosso corpo
funcionam exatamente desta maneira, a cada momento somos um perfil, mas
arrastamos conosco uma série de outros perfis, ndo obstante ndo nos darmos conta
disto. Esta é a nocdo de corpo habitual, um corpo fenoménico, um corpo que a cada
momento esta polarizado em alguma coisa, mas, a0 mesmo tempo, sem se representar,

conta com uma série de outras coisas em Seu proprio corpo, sejam espaciais, sejam
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temporais. Assim, quando uma parte do corpo se encontra diretamente envolvida no
desempenho de determinada funcdo, todas as demais partes estdo co-presentes e sdo
mobilizadas a cooperarem com aquela parte, sem que se tenha de pensar sobre elas.

Esta constitui uma forma paradoxal de o corpo ser, que é semelhante ao
paradoxo do mundo. E é neste sentido que Merleau-Ponty (1999, p. 143-144, 146) diz
0 seguinte: “meu corpo inteiro ndo é para mim uma reunido de 6rgaos justapostos no
espaco. Eu o tenho em uma posse indivisa e sei a posicdo de cada um de meus
membros por um esquema corporal em que eles estdo todos envolvidos”. Diz ainda;
“Se fico em pé diante de minha escrivaninha e nela me apoio com as duas maos,
apenas minhas maos estdo acentuadas e todo 0 meu corpo vagueia atrds delas como
uma cauda de cometa”. Para ele, a no¢édo de esquema corporal é tdo ambigua quanto as
demais nog¢des que surgem nas “reviravoltas” da ciéncia. Logo, para entendermos que
0 mundo sempre aparece em perspectiva, mas a0 mesmo tempo como algo nele
mesmo, precisamos compreender como isto ocorre em nosso proprio corpo.

Neste contexto, Merleau-Ponty interessa-se pela fisiologia e, especialmente,
pelo processo saude-doenca. Ele percebe que, quando estamos saudaveis, ndo notamos
a articulacdo do sistema de equivaléncias ou sistema corporal que envolve o exercicio
de determinada funcdo de nosso corpo, sé percebemos sua existéncia quando ocorre
uma auséncia ou disfuncdo. Em se tratando do sistema motor, o sistema de
equivaléncias tem a ver com uma configuracdo que os dados assumem nas regides
periféricas de nosso corpo antes mesmo que haja uma organizacdo central. Na pessoa
saudavel, este sistema de equivaléncias ou habito motor funciona de modo t&o efetivo
gue ndo percebemos sua existéncia, o que significa dizer que sé percebemos, de fato, a
existéncia do corpo habitual quando hd um impedimento de sua articulacdo, ou seja,
nas condicBes patologicas.

Em sintese, o pensamento merleau-pontyano acerca do corpo habitual se
inscreve na seguinte perspectiva: nosso corpo tem seu mundo ou compreende seu
mundo sem precisar representar-se, sem subordinar-se a uma funcéo objetivante. O
chamado esquema corporal é um sistema de equivaléncias, pelo qual as diferentes
tarefas motoras sdo instantaneamente transponiveis, e, neste sentido, ele ndo é apenas

uma experiéncia de nosso corpo, mas uma experiéncia de nosso corpo no mundo. O
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habito, portanto, exprime o poder que temos de dilatar nosso ser no mundo ou de
mudar nossa existéncia anexando a nés novos instrumentos.

Esse poder expresso pelo habito é diferente daquele que temos sobre 0 nosso
préprio corpo, ao contrario, o poder expresso pelo habito é aquele em que nds nao
precisamos de representacdes, o habito tem a ver com algo que ndo esta em lugar
algum, ele se impde a no6s sem que possamos decidir ou escolher. Assim, o habito néo
reside no pensamento nem no corpo objetivo, mas no corpo como mediador de um
mundo. Ele ndo constitui um conhecimento nem um automatismo, trata-se de um saber
que se entrega ao esforco corporal e que ndo se pode traduzir por uma designacéo
objetiva. Enfim, aprender a ver as coisas € adquirir um novo uso do corpo préprio, é
enriquecer e reorganizar o esquema corporal, o corpo habitual (MERLEAU-PONTY,
1999).

3.3.1.2 O corpo perceptivo
Considerando a experiéncia perceptiva ou experiéncia do corpo proprio como

evento indiviso, é paradoxal a tentativa de abordar suas dimensdes em separado,
porém, aventurei-me didaticamente ao papel, por considerar, também, que a
objetivacdo constitui um dos pélos da ambigtidade do corpo.

Na atualidade, o corpo se movimenta sob duas perspectivas: de um lado,
procura algo a partir de um passado andnimo, de um ndo-saber de si, pois “toda
percepcdo acontece em uma atmosfera de generalidade e se da a nés como anénima”
(1999, p. 290); por outro lado, desconhecendo o0 que procura, 0 corpo transcende-se
em direcdo ao futuro, como um lancar-se para além de si rumo as possibilidades, ou
seja, em nossa atualidade, n6s nos comportamos de maneira a procurar algo desde um
passado, e se ndo temos formulado aquilo que procuramos, vamos busca-lo onde nao
estamos, a nossa frente. Esta constitui a nogdo de corpo perceptivo em Merleau-Ponty
(1999, p. 426), uma matéria atual que se abre para aquilo que ela ndo é, para a
alteridade, para as coisas, enfim, para aquilo que esta disposto em nossa vida como
uma iminéncia. “Percebo uma coisa porque tenho um campo de existéncia e porque
cada fenbmeno aparecido polariza em direcdo a si todo 0 meu corpo enquanto sistema

de poténcias perceptivas”.
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Retomando a nogdo de esquema corporal, 0 corpo perceptivo seria este sistema
em acdo orientado por um habito. Diante do mundo objetivo, 0 pensamento inicial de
Merleau-Ponty foi o seguinte: temos um corpo habitual, que € andnimo, genérico, nele
h& uma intencionalidade; esta, por sua vez, impulsiona o0 nosso corpo atual para frente
em direcdo a coisa, ao encontrarmos a coisa ela também nos apresenta uma historia
andnima, com a qual nosso corpo atual se funde e abre um futuro & nossa historia. Esta
perspectiva vai se modificar quando se trata da percepcdo do outro, pois, enquanto
diante do mundo percebido nossas vivéncias se fundem, diante do outro sua historia
absorve a nossa, e, apesar de estarmos com 0 outro, nds nos experimentamos
separadamente, ou seja, ndo obstante o0 outro coexistir conosco, ele nos revela algo que
se distingue de nos. Este aspecto sera retomado mais a frente quando me ocuparei em
descrever acerca do corpo do outro.

Poderia, entdo, sumarizar a nogdo de Merleau-Ponty (1999, p. 426-432) acerca
do corpo perceptivo a partir de suas reflexdes sobre “a coisa e 0 mundo percebido”: o
COrpo em repouso é apenas uma massa obscura, ndés o percebemos como um ser
preciso e identificavel quando ele se move em direcdo a uma coisa, enquanto ele se
projeta intencionalmente para o exterior, e isso “pelo canto do olho e na margem da
consciéncia”, cujo centro é ocupado pelas coisas e pelo mundo, e, deste modo, ndo se
pode conceber coisa percebida sem alguém que a perceba. Logo, a coisa nunca pode
ser separada do sujeito que percebe e, por conseguinte, nunca pode ser efetivamente
em si, ja que suas articulacdes sdo as mesmas de nossa existéncia, suas propriedades
sensoriais constituem em conjunto uma mesma coisa, assim como nosso olhar, nosso
tato e todos 0s nossos outros sentidos sdo em conjunto as poténcias de um mesmo
corpo integradas em acdo, e se ndo se percebeu isto mais cedo, foi porque o0s
preconceitos do pensamento objetivo tornavam dificil a tomada de consciéncia do
mundo percebido.

Nestes termos, o corpo perceptivo corresponde a configuracdo do esquema
corporal ou sistema de equivaléncias do corpo atual. Tal sistema se organiza de forma
espontanea em proveito de uma possibilidade futura, ele envolve a intencionalidade
motora que necessitamos para que 0 objeto da percepgéo se revele para nés, ou seja,

através da intencionalidade motora, conseguimos vislumbrar um esquema corporal em



72

que cada perfil anuncia simultaneamente todos os demais. Ao nos langarmos em
direcdo a um objeto que desconhecemos, tudo nos é oferecido sem que tenhamos de
pensar. Esta configuracdo, Merleau-Ponty a denominou de sintese perceptiva ou
unidade antepredicativa, que consiste no fato de que, diante do exercicio de uma
funcdo corporal, cada 6rgédo sensorial dispde, simultaneamente, de todos os outros, ha
como que um consorcio entre eles, apesar de serem diferentes, agem como se fossem
um: a visdo articula-se a audicdo, a audicdo a motricidade. Desta forma, Merleau-
Ponty diz: “todo objeto dado a um sentido chama a si a operagdo concordante de todos
0s outros” (1999, p. 426).

Enfim, o corpo atual, como corpo perceptivo, mediado por um sistema de
equivaléncias, configura uma “camada originaria do sentir ou sintese perceptiva”, que
consiste em uma organizacao temporal que o corpo perceptivo instaura no mundo da
percepcdo, e, neste sentido, Merleau-Ponty (1999, p.321) diz que 0 corpo secreta
tempo; “Em cada movimento de fixagdo, meu corpo ata em conjunto um presente, um
passado e um futuro, ele secreta tempo”. Assim, nosso corpo toma posse do tempo,
pois ele faz um passado e um futuro existirem para um presente, por conseguinte, 0

corpo ndo é uma coisa, ele faz o tempo ao invés de percebé-lo.

3.3.1.3 O corpo falante
O corpo falante é um corpo capaz de estabelecer uma comunicacdo que

expresse certa caréncia que se procura preencher e que ponha em movimento a fala do
outro. A expressdo bem-sucedida € aquela que consegue fazer a significacdo existir
como uma coisa no coracdo do texto, que seja capaz de abrir uma nova dimensdo a
experiéncia do leitor (MERLEAU-PONTY, 1999).

O corpo falante ndo contém um pensamento em seu interior, a fala precede os
pensamentos, e estes se articulam atraves da fala. O que nos faz acreditar em um
pensamento que existiria para si antes da expressdo sdo 0s pensamentos ja constituidos
e ja expressos, através dos quais nos damos a ilusdo de uma vida interior. Quando
nosso corpo se mobiliza em direcdo a uma nova aquisicdo cultural, por uma lei
desconhecida, o pensamento e a expressao constituem-se simultaneamente, “o orador

ndo pensa antes de falar, nem mesmo enquanto fala; sua fala é seu pensamento. Da
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mesma maneira, 0 ouvinte ndo concebe por ocasido dos signos” (1999, p. 244-245). A
fala, como um verdadeiro gesto, contém seu sentido. Na comunicacgdo, ndo precisamos
nos representar a palavra para sabé-la e para pronuncia-la, basta que possuamos sua
esséncia articular e sonora como um dos usos possiveis de nosso corpo.

Nesta perspectiva, Merleau-Ponty opera a no¢do de linguagem sob duas
dimensdes: de um lado, a lingua, como um sistema de fala articulado em que a
existéncia e o sentido estdo separados. Tal sistema, Merleau-Ponty o denominou de
fala falada ou linguagem falada, “a que é adquirida e desaparece diante do sentido do
qual se tornou portadora”; de outro lado, a linguagem como fala ou fala falante, como
diz Merleau-Ponty na obra A prosa do mundo, “é aquela em que a intencdo
significativa se encontra em estado nascente”, ela pertence ao dominio espontaneo,
gue € a existéncia corporal atuando, ou seja, 0 corpo proprio no mundo, a linguagem
“que se faz no momento da expressdo”, que vai nos fazer “passar dos signos ao
sentido” (2002, p. 32). Deste modo, quando estamos operando com a fala falante,
sempre somos pré-reflexivos ou corpo préprio, somente Somos um corpo-sujeito na
fala falada, cujo rudimento tem origem na percepcdo das coisas e na percepcao do
outro.

A linguagem vista sob a perspectiva da temporalidade resulta em “fazer-se
esqguecer ao conseguir exprimir”. Quando uma leitura nos cativa, ndo vemos mais as
letras, as paginas; ndo sabemos mais quando viramos a pagina; mediante todos 0s
sinais e todas as péaginas, visamos a alcancar sempre 0 mesmo evento, a mesma
aventura, a ponto de ndo sabermos mais em qual perspectiva eles nos ofereceram,
assim como um grande livro, uma grande peca de teatro, uma poesia estd em nossa
lembranga como um bloco. Ao revivermos a leitura ou a representacdo, podemos nos
lembrar do momento, das palavras e das circunstancias, porém, a lembranca é Unica e,
para que permaneca em sua evidéncia, ndo ha necessidade da recordacdo de seus
detalhes, pois ela é tdo singular e inesgotavel quanto uma coisa vista. Se formos
tocados por uma conversa e por ela nos apaixonarmos, no dia seguinte a saberemos
por inteira, 0 olhar de nossa memoria a envolve, basta nos instalarmos no evento e
podemos conta-la a alguém que se interesse, e entdo reaparecem no devido lugar: 0s

gestos do interlocutor, seus sorrisos, suas hesitacdes e suas frases (2002, p. 31-32).
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Tais descri¢fes fazem ver que o corpo falante é o corpo existente. No mundo da
cultura, este corpo é minimizado pelo fato de pensarmos que o sentido das coisas ja
estd formulado independentemente das palavras que produzimos para alcanca-lo. O
corpo falante, como existéncia, exprime uma linguagem falante, por conseguinte,
constitui uma experiéncia perceptiva, e nesta a existéncia e o0 sentido sdo
indissociaveis. “Quando alguém — autor ou amigo — soube exprimir-se, 0s signos sdo
imediatamente esquecidos, s6 permanece o sentido, e a perfeicdo da linguagem € de
fato passar despercebida” (2002, p.32).

Neste sentido, Merleau-Ponty destaca a obra de arte como a construcdo de um
sentido que é inseparavel da existéncia do artista. Da mesma forma, ocorre com a
linguagem para a crianca, em que sua fala exprime simultaneamente a existéncia e o
sentido. A crianca somente se torna um ser cultural a medida que ela consegue
distinguir a propria fala daquilo que almeja alcancar. Na fala do adulto, sempre ha
linguagem, pois ele opera a partir de um mundo cujo sentido ja estd formulado
independentemente de sua fala. Deste modo, Merleau-Ponty (1999, p. 247) diz que
essas observacgdes “permitem-nos restituir ao ato de falar a sua verdadeira fisionomia.
Em primeiro lugar, a fala ndo é o signo do pensamento, se entendemos por isso um
fenbmeno que anuncia um outro”, a fala e o pensamento “estdo envolvidos um no
outro, o sentido estd enraizado na fala, e a fala é a existéncia exterior do sentido”,
portanto, “ndo podemos mais admitir que a fala seja a vestimenta do pensamento”.

O mais interessante € que em todos 0s espacos de nossa inser¢cdo no mundo
objetivo estamos investidos dessas duas formas de linguagem e ndo precisamos nos
representar acerca de sua existéncia e processo. Esta € justamente a novidade que
Merleau-Ponty nos faz ver. Segundo ele, a virtude da linguagem esta no fato de que
ela nos langa ao seu significado desde si mesma, dissimulando-se a nossos olhos; seu
triunfo € conseguir apagar-se e, para além das palavras, dar-nos acesso ao proprio
pensamento do autor de tal modo que acreditamos ter conversado com ele face a face
sem ter dito uma so palavra.

Tendo em vista o relevante papel da linguagem na comunicagdo, antes mesmo
do desenvolvimento da Linguistica os psicologos ja se interessavam pela fala, e entdo

construiram suas teorias. A discussdo de Merleau-Ponty acerca da fala emerge
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justamente refutando as teses psicoldgicas classicas, ou seja, as teorias empirista e
intelectualista.

Para os psicdlogos empiristas, a fala ndo teria nenhum sentido, eles créem que o
sentido se forma no interior de cada pessoa e segundo sua capacidade de associacdo. A
fala constitui apenas um estimulo que produz um efeito no corpo, desencadeando um
processo associativo imanente. Neste sentido, ao ouvir uma fala, a pessoa tem uma
sensacao que € registrada; ouvindo novamente a fala, a primeira sensacao estabelece
um vinculo com a segunda, e, mediante procedimento mental de associacdo, gera-se
um pensamento. Somente assim 0 ouvinte entendera a mensagem que lhe foi
transmitida (1999, p. 237-270).

Para os intelectualistas, a pessoa tem um pensamento a priori, que se articula no
interior do psiquismo independentemente de um estimulo, e pode exprimi-lo mediante
a fala. Neste caso, a fala consiste na expressdo daquilo que se pensou na imanéncia e,
portanto, tem uma fungéo relevante na comunicagéo, pois serve para transportar uma
mensagem de uma pessoa a outra, “é o pensamento que tem o sentido, e a palavra
continua a ser um involucro vazio. Ela é apenas um fenémeno articular, sonoro, ou a
consciéncia desse fendmeno(1999, p. 240-241). Assim, a eficiéncia da comunicagao
dependera do grau de clareza do pensamento; se este for bem constituido, a fala podera
comunicé-lo de modo efetivo, caso contrario, o interlocutor ndo o entendera. De onde
se segue que, se 0s pensamentos nos fossem claros, instantaneamente teriamos
transparéncia acerca dos fatos, e ndo haveria necessidade de dialogo.

Argumentando sobre as duas concepcdes, Merleau-Ponty (1999, p. 241, 249)
chega a conclusdo de que: “na primeira concepcdo, estamos aquém da palavra
enquanto significativa; na segunda, estamos além — na primeira ndo ha ninguém que
fale; na segunda ha um sujeito, mas ele néo € sujeito falante, é o sujeito pensante”. A
palavra ndo constitui o simples signo dos objetos e das significacbes, mas a
consumacdo de um pensamento no falante. Portanto, € preciso admitir que aquele que
escuta recebe o pensamento da propria fala, pois ha uma significacdo existencial que
habita a significacdo conceitual das falas, “o pensamento ndo existe fora do mundo e
fora das palavras”. Enfim, quando falamos, nos elaboramos em nossas préprias

palavras, articulamos nossos pensamentos em nossa fala, e ndo antes dela. Ao mesmo
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tempo, através da fala, retomamos os pensamentos do outro, suas reflexdes
enriquecem as nossas. Deste modo, nds nos comunicamos assumindo as palavras do
outro, fazendo-as em nosso corpo. Portanto, a significacdo ndo existe a priori em nos
nem a priori no outro, para que o entendamos, a Unica possibilidade é refazé-la em nos,
logo, a significacdo é imanente a fala.

A linguagem assim compreendida, Merleau-Ponty (2002, p. 51) chama-a de
“expressao consumada” ou “comunicacdo bem-sucedida”, aquela em que o ouvinte,
“em vez de seguir a cadéncia verbal elo por elo, retoma por sua conta e ultrapassa,
consumando a gesticulacdo lingiistica do outro”. Quando falamos, todo nosso corpo
se relne para alcancar e dizer a palavra, assim como nossa mdo se movimenta
espontaneamente para pegar o que nos oferecem; mais do que a palavra ou a frase,
visamos a pessoa, falamos a ela segundo o que ela é, usamos palavras que ela possa
compreender ou as quais pode ser sensivel.

A fala lanca o outro em direcdo ao que sabemos e que ele ainda néo
compreende, e também nos orienta ao que vamos compreender, ndo que tenhamos um
saber a priori. Merleau-Ponty (2002, p. 165-178) diz que ndo somos apenas ativos
quando falamos, mas precedemos nossa fala no ouvinte; ndo somos passivos quando
escutamos, mas falamos conforme o que o outro diz; falar ndo é uma iniciativa
exclusivamente nossa, assim como escutar ndo € submetermos a iniciativa do outro,
visto que, como falantes, retomamos um mesmo esfor¢o, que € mais antigo que nés e
no qual nos apoiamos, a nossa impessoalidade; a fala realiza uma “transgressao”, uma
“operacdo violenta”. Essa intercorporeidade, esse entrelacamento se da gracas a
experiéncia perceptiva que reacende a temporalidade, que permite a retomada dos

“estagios de vestigios ou de horizonte”, reflexos instantaneos de um saber passado.

3.3.1.4 O corpo sexuado
O corpo sexuado € uma experiéncia que vivemos em nosso proprio corpo

guando somos arrebatados pelo olhar do outro. Diferentemente do que ocorre na
percepcdo das coisas, que nos revelam uma histéria impessoal, anénima e ambigua,
em que nos coincidimos porque também possuimos esse anonimato, na experiéncia de

percepcdo do outro, além da historia impessoal, ele nos revela uma historia pessoal
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que se distingue de nossa pessoalidade.

Neste sentido, a percep¢do do outro nos mostra de modo mais intenso nossa
intencionalidade mais primitiva, aquilo que “antes viamos somente pelo canto do
olho”, e esta é justamente a nogdo de sexualidade ou corpo sexuado na perspectiva de
Merleau-Ponty, e ele, referindo-se ao pensamento de Freud, diz: “o sexual ndo € o
genital, a vida sexual ndo é o simples efeito de processos dos quais 0s 6rgdos genitais
s&o0 o lugar” (1999, p. 219). E exatamente a partir da sexualidade como uma abertura
ao outro que retomamos a dimensdo de coexisténcia impessoal e assumimos uma
postura perceptiva a procura de um horizonte pessoal, caracterizando, assim, nossa
humanidade.

O corpo sexuado, assim como as demais dimensdes do corpo proprio, consiste
em uma experiéncia ambigua, pois, a0 mesmo tempo em que € uma abertura ao outro,
é também um acontecimento narcisista ou auto-erotico. Nossa sexualidade ¢ um ato
existencial em que, a partir de nossa impessoalidade, transcendemos em dire¢édo ao
outro, e este nos faz ver nosso ser erético, ou seja, em funcdo da sexualidade como
experiéncia intercorporal, nos tornamos uma personalidade, passamos a ter um
sentido; aquilo que antes coexistia para n6s como uma historia pré-pessoal agora se
institui como histdria. Neste sentido, Merleau-Ponty afirma que “é a sexualidade que
faz com que um homem tenha uma histéria” (1999, p. 219).

Segundo Merleau-Ponty (1999), é preciso que haja o corpo sexuado para que se
dé significacdo sexual aos estimulos externos e se oriente 0 sujeito no uso que fara de
seu corpo objetivo. A percepcdo objetiva do corpo, normalmente, é diferente da
percepcao das coisas, ela se configura por um esquema sexual que reclama os gestos
do outro e integra uma totalidade afetiva. Na vivéncia do corpo habitual, sempre ha um
sentido sexual implicito, como também na postura perceptiva procura-se um horizonte
sexual. Com esta experiéncia perceptiva, se estabelece uma escolha espontanea e
involuntaria pelo outro, e, assim como as coisas se impdem para nos e nos fazem ver
algo que apenas suspeitdvamos pelo canto do olho, a vivéncia diante do outro produz
um efeito em nosso corpo, e esse efeito € a sexualidade.

Em sua formulacdo da nocdo de sexualidade, Merleau-Ponty retoma a idéia

freudiana de pulsédo. Em Freud, a pulsdo significa uma forca constante que move o
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psiquismo. A partir de uma experiéncia de satisfacdo, esta é registrada e permanece no
inconsciente tendendo a repeticdo. A pulsdo deve manter-se viva e, para tanto, ela da
origem ao ego, que ndo pode conter a forga pulsional, e esta retorna contra o proprio
ego na forma de um superego. Deste modo, a vivéncia de uma pulsdo corresponde a
vivéncia de um sentido.

A nocéo de sexualidade em Merleau-Ponty se constroi, principalmente, a partir
da coexisténcia com as seguintes nocdes: a idéia de fendmeno psiquico em Brentano, a
nocdo de intuicdo fenoménica em Husserl e a idéia de pulsdo em Freud. Conforme
explicitado anteriormente neste texto, acerca da teoria da intencionalidade brentaniana,
um fendmeno psiquico é algo que surge espontaneamente como um todo nha
experiéncia corporea a partir da sensibilidade; Husserl, como aluno de Brentano,
assumiu esta idéia denominando a experiéncia de intuicdo fenoménica; Freud,
contemporaneo de Husserl e também discipulo de Brentano, contaminou-se com a
idéia e desenvolveu o conceito de pulsdo; finalmente, Merleau-Ponty, como um fiel
leitor de Husserl e critico da Psicologia cléassica, a partir da nocdo de intuicdo
fenomeénica e da idéia de pulsdo, construiu a perspectiva de corpo habitual, como uma
coexisténcia impessoal que se impBe espontaneamente para nds em cada experiéncia
perceptiva, e, quando nos dirigimos ao outro, nos experimentamos como uma
ambiglidade, caracterizando, assim, nosso corpo sexuado. “A sexualidade é uma
abertura a nossa dimensao de coexisténcia, é diferente de genitalidade” (1999, p. 223).

Segundo a concepg¢do merleau-pontyana, em toda experiéncia perceptiva hd um
fundo sexual, e todo empreendimento sexual envolve a vivéncia do corpo habitual e a
abertura perceptiva em direcdo ao outro. Isto implica dizer que hd uma
indissociabilidade entre existéncia e sexualidade, e vice-versa; nossa existéncia tem
um sentido sexual, e nossas escolhas estdo impregnadas de uma busca erotica que se
efetiva na experiéncia do outro. A percepcdo erética se faz no mundo, “através de um
corpo ela visa um outro corpo” e, neste sentido, ha uma “compreenséo erotica” que
ndo é da ordem da consciéncia, pois esta “compreende percebendo uma experiéncia
sob uma idéia, enquanto o desejo compreende cegamente, ligando um corpo a um
corpo” (1999, p. 217).

A percepcdo do auto-erotismo como uma vivéncia intercorporal se configura



79

com a participacdo do corpo proprio por inteiro, porém, poderd desencadear-se pela
acdo de qualquer uma de suas dimensGes comunicativas, especialmente a pele,
apontada por Merleau-Ponty como 6rgdo sexual de maior sensibilidade. Portanto, a
genitalidade como ambiente de atracdo sexual se refere a uma construcdo historico-
cultural. A sexualidade se situa além das formas historicas de consolidacdo do auto-
erotismo, ela se constitui na motivagdo essencial para que o auto-erotismo seja
desencadeado. Desta forma, ndo se deve confundir sexualidade com identidade sexual;
a concepgdo de identidade sexual envolve as diversas formas de objetivagdo pelas
quais nds nos constituimos como sujeitos auto-eréticos, ou seja, a partir da descoberta
de nosso auto-erotismo buscamos inseri-lo em uma categoria social.

Merleau-Ponty destaca duas espécies de erotismo: o erotismo do sadico, que
consiste no prazer de profanar e, neste sentido, € o erotismo proprio daguele que nega
como uma forma de liberdade; e o erotismo surrealista, caracteristico do movimento
artistico francés no periodo entre as duas Guerras Mundiais. Este erotismo “néo se
contentava em destruir o mundo habitual”, mas em compor um outro (1999, p. 347-
348). E uma espécie de erotismo que cultiva o prazer em desvelar a impessoalidade e
ressignifica-la. Para Merleau-Ponty, nos estamos sempre em busca de outro que nos
propicie o auto-erotismo, e, desta forma, toda nossa existéncia exprime algo sexual, é
essa experiéncia de abertura a alteridade que nos permite uma descoberta de nés
mesmos como um corpo sexual ambiguo.

Diante do exposto, sexualidade e existéncia se exprimem em uma relacdo de
reciprocidade. Sempre que estamos diante do outro, operamos na perspectiva de
consolidar os eventos constitutivos de nossos primeiros tracos sexuais despontados por
aqueles com quem nos vinculamos em nossa historia pré-objetiva, a qual se exprime
na maneira como nds nos transcendemos na experiéncia intercorporal. Portanto, a
vivéncia do corpo sexuado se faz de forma habitual, e a cada experiéncia, nossa
sexualidade se transforma.

Enfim, a vivéncia do corpo sexuado ocorre a todo instante em nosso cotidiano
de forma irrefletida; se refere a maneira como reagimos as solicitages do outro, uma
postura cuja origem desconhecemos, mas a retomamos habitualmente; inclusive

atitudes de violéncia e de recusa ao auto-erotismo, mesmo assim, constituem
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experiéncias sexuais, pois tém a ver com a comunicagao com o0 outro.

3.3.1.5 O corpo do outro
A cada descricdo das dimensdes do corpo proprio, me dou conta da

ambiguidade que o engendra e da indissociabilidade entre nods, as coisas e 0 mundo.
Porém, por uma necessidade académica, continuo submetendo-me ao desafio de
destacar, de forma objetiva, a experiéncia do outro ou experiéncia do corpo proprio.
Neste sentido, sem a pretensdo de definir exatamente o que seja o0 corpo do outro,
arrisquei-me em pontuar os aspectos que mais me chamaram a atencdo na descricédo
que Merleau-Ponty faz com muita propriedade em sua obra A prosa do mundo e, em
especial, no capitulo “A percepcdo do outro e o dialogo”. Neste item, ele sinaliza a
existéncia de duas “totalidades rivais” que se fraternizam na experiéncia da fala: uma
totalidade privada e outra social, acerca das quais discorrerei nos paragrafos que se
seguem.

A totalidade privada se refere ao mundo pré-objetivo, aquilo que na experiéncia
perceptiva se impde para nds como um fendmeno. N&o confundir com a concepgéo
psicologista acerca da subjetividade como algo fechado em si. O privado aqui se ocupa
da experiéncia do corpo proprio, de algo que Husserl caracterizou como sendo o
vivido ou a temporalidade, e Merleau-Ponty vai chamar de “carne sensivel”, que se
espelha na “carne gloriosa”; esta, por sua vez, caracteriza a totalidade social, que se
aplica ao mundo cultural ou a coexisténcia social. Estas totalidades sdo mediadas pela
vivéncia da fala.

Apesar de ja ter descrito o corpo falante, faz-se necessario retoma-lo de forma
expressiva para a descricdo e a compreensdo do corpo do outro, pois, segundo
Merleau-Ponty (2002, p. 180), estamos condenados ao poder da fala, “gesto ambiguo
que produz o universal com o singular, e o sentido com nossa vida”, ela extrai de nds,
queiramos ou nao, significacbes. N&o obstante o corpo falante ser essencial para
compreendermos a experiéncia do outro, nesta discussdo estdo co-presentes as outras
dimens@es do corpo: habitual, perceptiva e sexuada, confirmando a indivisibilidade do
corpo proprio.

A fala se exprime através dos gestos, dentre eles destaca-se a palavra, que

Merleau-Ponty considera como sendo 0 modo como o outro se infunde sutilmente em
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nossa vida, ou como nos nos infundimos no outro com intimidade. Isto estd além de
nossas representacdes, constitui uma comunicacdo que é da ordem do sensivel. As
palavras podem estar em um plano pré-objetivo em funcdo da percepcdo do outro, e
por isso elas veiculam um modo de vida. Neste sentido, uma postura fenomenologica
consiste na perspectiva de conseguir perceber a ambigiidade que ha nas palavras e nos
gestos de um modo geral.

Quando nos colocamos diante do outro em nossa trajetoria perceptiva, nos
ocupamos da palavra, que apresenta 0 outro em nosso campo sensivel. Segundo
Merleau-Ponty (2002, p. 168), nesse momento nos e o0 outro temos uma comunidade,
“somos como dois circulos quase concéntricos, e que se distinguem apenas por uma
leve e misteriosa diferenca”. E esta comunidade que permite compreender a relagéo
com o outro, pois, no dominio do sensivel, eu e outro ndo nos distinguimos, somente
em uma experiéncia radical, a exemplo da finitude do outro, € que a nossa diferenca
vai aparecer de modo claro.

Na perspectiva de que tudo o que esta diante de nds é objeto, € incompreensivel
que 0 outro apareca a nossa frente, “ele ndo esta nas coisas, ndo esta em seu corpo e
ndo é eu”, ndo existe lugar para o outro, sendo em nossa experiéncia de campo; isso
implica dizer que nossa identidade, a generalizacdo de nosso corpo e a percepcao do
outro repousam sobre a “universalidade do sentir”, nossa propriedade mais
fundamental, ambiente ambiguo e anénimo onde se veicula a impessoalidade. Assim,
podemos perceber outros como coexistentes, pois nossa percep¢do € impacto do
mundo sobre nos e efeito de nossos gestos sobre 0 mundo (2002, p.170-171). Portanto,
Merleau-Ponty expressa a necessidade de se compreender essa estranha articulacao
que estabelecemos com o outro como aquele que freqlienta nossos arredores, que se
introduz em nossa percep¢do “por trds”, no sentido em que, na trajetoria perceptiva,
somos interrompidos por um olhar, e um vinculo se estabelece sem que tenhamos de
decidir.

Merleau-Ponty (2002, p. 169) entende que o problema para a compreensao do
outro consiste em entender “como me desdobro, como me descentro”; ele diz ainda
que “a experiéncia do outro € sempre a de uma réplica de mim”, e, portanto, a solucéo

para o problema deve ser buscada no campo onde se produz este estranho parentesco
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com 0 outro, pois “o mistério de um outro ndo é sendo o mistério de mim mesmo”.
Somos coextensivos com tudo o que podemos ver, ouvir e compreender, e por isto
somos uma totalidade; logo, em nossa percep¢do 0 outro estd sempre a nosso lado,
atras de nos, a todo instante sentimos que nos sentem, e nos sentem enquanto
sentimos. Porém, como o outro ndo € eu, € preciso chegar a distin¢do, pois hd um que
é outro, e este nos destitui de nossa posicao central, neste caso, entre ele e nés ha uma
inversdo de papéis, pensamos poder caracterizar aquele que vemos; no entanto, ele de
repente furta-se a esta condi¢cdo. E Merleau-Ponty (2002) argumenta que um segundo
espectador do mundo nasce de mim, ele se torna possivel por mim; nossa propriedade
mais fundamental de sentir-nos, aquela que nos torna Unicos, tende a difundir-se.

Neste sentido, acerca do corpo do outro ndo se explica, compreende-se; ele se
manifesta de forma prodigiosa, pois tudo o que tem valor para nés como ser, somente
acontece tendo acesso, diretamente ou ndo, a nosso campo, “aparecendo no balanco de
minha experiéncia, entrando em meu mundo” (2002, p. 169-172). Desde que usamos
nosso corpo para explorar o mundo, sabemos que nossa relacdo corporal com ele pode
ser generalizada, uma insignificante distancia se instala entre mim e o ser que percebo,
que também esta sujeito a percepcdo de outrem; “o mundo ndo existe apenas para
mim, mas para tudo o que, nele, acena para ele”; enfim, um campo ndo exclui um
outro campo como a consciéncia o faz, ao contrario, um campo tende a expandir-se,
visto constituir-se a abertura pela qual somos expostos ao mundo de coexisténcias. E
dai procede o que dizia ha pouco, ndo se achou exatamente lugar para o outro, ele tem

seu “lugar”, ndo no espaco objetivo, mas, como diz Merleau-Ponty, em um ambiente

[...] antropoldgico, meio obscuro no qual a percepcao irrefletida se move a
vontade, mas sempre a margem da reflexdo, impossivel de constituir, sempre
ja constituido: encontramos 0 outro assim como encontramos nosso corpo.
Assim que o olhamos de frente, ele se reduz a condicdo modesta de uma
coisa qualquer inocente e que se pode manter a distancia. E € por tras de nds
gue ele existe, assim como as coisas adquirem sua independéncia absoluta a
margem de nosso campo visual (PM, 2002, p. 172)

Esta relagdo com o outro que se instala no dominio do irrefletido, Merleau-
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Ponty a denominou de relagdo muda ou relacdo silenciosa com o outro. No entanto, ele
disse que, se queremos compreender o poder mais préprio da fala, devemos buscar
entender além da relacdo silenciosa, o dialogo. A fala, gesto particular, prolonga e
transforma a relacdo muda com o outro. Na experiéncia do dialogo, a fala do outro
suscita em nos a possibilidade de articulagdo de nossos pensamentos, bem como nossa
fala far& o mesmo em relacdo ao outro. Tendo em vista que estamos inseridos no
mesmo mundo cultural e pertencemos a uma mesma lingua, usurpamo-nos um ao
outro, e, neste sentido, Merleau-Ponty (2002, p. 167) diz que a fala realiza uma
transgressdo, uma operacao violenta e também uma “descontinuidade do saber [...] se
0 compreendemos como invasao de mim sobre o outro e do outro sobre mim”.

O fato de pertencermos a um universo comum de linguagem sup8e uma
coexisténcia, um outro mais fundamental, uma relacdo primordial que concede a
minha fala o valor de uma dimenséo do ser — o corpo falante, de onde se segue que a
lingua comum que falamos é algo como a corporeidade andnima que partilhamos com
0S outros organismos. Porém, através do gesto de expressdo, se estabelece a
comunicacao, e com ela rompe-se o siléncio. Mesmo assim, a fala continua sendo um
outro invisivel e, portanto, inapreensivel; uma fala em que a existéncia e o sentido se
misturam, o falar e o escutar ndo se distinguem, e esta é a nocédo de fraternidade das
duas totalidades de que falei no inicio desta descri¢do do corpo do outro: a totalidade
privada, como intencionalidade, algo que € da ordem do sentir e que preenche a
totalidade social, coexisténcia no contexto da cultura, do uso de uma mesma lingua.
Assim, a fala tem essa poténcia de mobilizar um outro — existéncia, em direcdo a um
outro — sentido. Este empreendimento constitui aquilo que ultrapassa nosso ambiente
pré-reflexivo, dando voz ao outro mudo.

Assim sendo, poderia dizer que o outro mudo ou silencioso habita o corpo como
generalidade, coexisténcia anénima, enfim, o nosso ser bruto ou dominio da
possibilidade, ou, como dizia Husserl, 0 mundo da vida. Esta € uma totalidade privada
no sentido em que é ainda um ndo-saber, um outro que ainda se encontra velado. No
entanto, por meio da fala é possivel um prolongamento desse ser bruto em um espirito
selvagem, aquilo que se encontrava velado, aquilo que se constituia uma possibilidade

anbnima encontra o seu sentido, o outro que estava mudo, silencioso, se torna falante,
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desvelando-se em um outro mundo, 0 mundo da cultura, o que era verbo se faz carne.
Esse desvelamento somente é possivel na presenca do outro “na experiéncia do
didlogo, a fala do outro vem tocar em nds nossas significacdes, e nossa fala vai, como
0 atestam as respostas, tocar nele suas significacfes, invadimo-nos um ao outro na
medida em que pertencemos ao mesmo mundo cultural” (2002, p. 174).

Deste modo, ndo se pode determinar o lugar da fala, assim como o outro; ela
ndo esta nas coisas, tampouco estd em nos, porém esta sempre a nosso lado, atras de
n6s de modo invisivel, e Merleau-Ponty diz que ela é o que temos de mais préprio, a
nossa produtividade. No entanto, na medida em que produzimos um sentido e o
comunicamos a outrem, este se une a nos naquilo que temos de mais individual, é
COmMoO Se nossa coexisténcia cessasse de ser para nds e se acrescentasse de uma

comunidade reconhecida.

Aqui as palavras do outro e as minhas nele ndo se limitam, em quem escuta,
a fazer vibrar como cordas o aparelho das significacGes adquiridas, ou a
suscitar alguma reminiscéncia: é preciso que seu desenrolar tenha o poder de
lancar-me, por minha vez, a uma significagdo que nem ele nem eu
possuiamos (2002, p.176).

Ou seja, a experiéncia da fala constitui o espaco onde podemos desenvolver a
criatividade, ndo temos de antemdo aquilo que serd comunicado, por mais que nos
preparemos no plano reflexivo; em certo momento de uma discussdo, n6s e 0 outro
podemos nos descentrar de tal forma que os gestos veiculados parecem se fundir, é
como se percebéssemos a percepcdo do outro e ele a nossa, “minha fala coincide
literalmente com a de um outro, ou¢o nele e ele fala a mim” (2002, p.176). Porém, o
que realmente corrobora a existéncia de um outro é a ruptura com a coincidéncia; é
preciso que, num certo momento, figuemos surpresos, confusos e nos encontremos Nao
mais em nossas semelhancgas, mas no que temos de diferentes, e isso implica uma
transformacdo mdtua. Neste sentido, a percepcdo de uma alteridade supde que sua fala
seja capaz, tanto na coincidéncia conosco quanto naquilo que nos distingue, de nos

refazer a sua imagem, quer dizer, que abra possibilidade para que nos tornemos um
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outro nds mesmaos.

Esta possibilidade que o outro me pode abrir ndo é de ordem reflexiva, ele a
opera sem se representar, ou seja, € um poder que “ele ndo o possui diante de mim
como consciéncia” (2002, p. 178). Na medida em que, também, somos fala, somos
capazes de nos descentrarmos na dinamica do discurso e criar uma nova significacao;
como sujeitos falantes, retomamos ao mesmo mundo, aquele que é mais antigo que
nos, a nossa coexisténcia. Este constitui o fundamento da construcdo do saber: a
expressdo atual revive as anteriores e lhes concede lugar, cada momento do
conhecimento abre possibilidade para que possamos retomé-lo e transforma-lo em
sentido. O que Merleau-Ponty chama de fala é justamente “essa retomada, esse tocar a
distancia”, e, portanto, a fala consiste em uma experiéncia temporal, ela ndo tem um
lugar definido, ela sempre é em estado nascente. As idéias ou pensamentos que se
constituem a partir da experiéncia do outro emergem como continuacdo de um
discurso ja comecado, ou seja, € uma iniciagdo a uma lingua ja instituida.

Retomando as duas totalidades de que falei anteriormente, talvez possamos
entendé-las melhor agora. Acerca da totalidade privada, Merleau-Ponty (2002, p. 180)
diz que o problema é nos convencermos de que, antes da expressdo, “cada um, em
certo sentido, é a totalidade do mundo”, visto que estamos inseridos em um campo
fenomenal, que envolve nossa experiéncia perceptiva como experiéncia ambigua e
anbnima, aquela que corresponde a um ndo-saber de nds, a coexisténcia sensivel, a
“universalidade do sentir” que nos faz unos na cadeia dos viventes e torna possivel a
comunicacdo. Logo, neste campo habita um outro que € silencioso, em uma linguagem
husserliana, seria um outro imanente, como aquilo que ainda € obscuro, mas que € o
que temos de mais proprio. Porém, a totalidade privada fraterniza-se com a totalidade
social, esta se refere ao mundo dos sentidos, da instituicdo linguistica, enfim, o mundo
da cultura, que se entende como sendo rival & nossa coexisténcia sensivel, ndo obstante
fundamentar-se nela. Para Merleau-Ponty, esta € uma concordancia impossivel, mas a

fala realiza um milagre:

[..] ndo que ela nos faca entrar em nds mesmos e reencontrar algum espirito
Unico do qual participariamos, mas porque ela nos concerne, nos atinge de
viés, nos seduz, nos arrebata, nos transforma no outro e ele em nds, porque
ela abole os limites do meu e do ndo meu, e faz cessar a alternancia do que
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tem sentido para mim, de mim como sujeito e do outro como objeto (2002,
p. 180).

Portanto, a totalidade privada se fraterniza com a totalidade social no sentido
em que, por meio da fala, rompemos com a comunidade genérica e Supomos a
existéncia do outro; aquilo que segundo Husserl estava imanente se torna
transcendente, translicido, na medida em que algo estava obscuro e tornou-se claro.
Ressaltando o poder da fala, Merleau-Ponty diz que, pelo fato de sua operagédo
depender de nds, ela ndo € um deus, também ndo é uma condicdo humana e, se €
“humano” é porque, por intermedio da fala, “o homem destroi a generalidade da
espécie e faz admitir os outros em sua singularidade mais remota” (2002, p.180).

Enfim, a nocdo das duas totalidades que se fraternizam na experiéncia da fala,
Merleau-Ponty a desenvolveu a partir da nocdo de consciéncia transcendental em
Husserl, sobre a qual j& me referir anteriormente quando falava da fenomenologia
husserliana. Para Husserl, o dominio da intencionalidade e o dominio da consciéncia
ndo sdo dois universos separados, mas dois polos de uma mesma consciéncia — a
consciéncia transcendental. Isto quer dizer que, ora a consciéncia esta polarizada como
uma vivéncia que flui no tempo, ora ela se polariza como objetividade. Merleau-Ponty
reclama esta nogéo do terceiro projeto de fenomenologia de Husserl e passa a discutir
acerca da intencionalidade e do objeto, e compreende que, no dominio da
intencionalidade, temos uma vivéncia que é genérica e aberta, mas que em certo
momento essa vivéncia adquire uma forma objetiva, se instala como objetividade e se
separa como “eu” (totalidade privada), e como “outro” (totalidade social), ndo obstante
existirem como individuos que participam de uma generalidade una.

Nesta perspectiva, Merleau-Ponty argumenta que, no plano da generalidade,
entre mim e um outro, ha uma distancia quase imperceptivel, que ele chamou de “oco”
ou “vazio”, porém, a medida que aquilo que era genérico ganha objetividade, esse
“0c0o” se expande e tem-se a distingdo entre “eu” e “outro”. Estes, por sua vez, sao

apenas idealizacdes objetivas daquilo que era generalidade. Portanto, em sua obra O
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visivel e o invisivel, Merleau-Ponty diz que o dominio genérico € uma “carne
sensivel”, e o dominio da objetividade é uma “carne gloriosa”; as duas carnes
constituem pélos de uma mesma ambigiidade. Logo, aquilo que era invisivel, quase
imperceptivel, indeterminado, no plano objetivo torna-se visivel.

Acerca da identidade do vidente e do visivel, e, poderia dizer, do “eu” e do
“outro”, Merleau-Ponty (2000, p. 131-132) diz que ndo sabemos até onde ela vai, se
temos dessa identidade “uma experiéncia plena ou se falta alguma coisa ou o que falta.
Basta-nos apenas constatar que quem vé ndo pode possuir o visivel a ndo ser que seja
por ele possuido”; diz ainda que a distancia que o0s separa ndo é o contrario da
proximidade, “mas esta profundamente de acordo com ela, é sindnima dela”. Assim,
entre nds e o outro ndo ha uma distancia, mas uma relacdo que Merleau-Ponty chamou
de reversibilidade ou, como referido acima, ele também a denominou de “oco”, no
sentido em que se tem um comeco que é uma intencionalidade ou generalidade entre
as coisas, nos e o outro somos como fios de um mesmo tecido, sO que esse tecido vai
se diferenciado até chegar ao polo objetivo, onde as diferencas estdo plenamente
visiveis.

A esta altura, Merleau-Ponty ndo faz mais fenomenologia no sentido
husserliano de como conhecer o vivido, mas uma ontologia; ao invés de falar em
consciéncia pré-reflexiva, ele vai falar de um ser bruto, de uma coexisténcia andénima,
generica, uma relacdo originaria da qual eu e o outro participamos, €, neste sentido,
nos sempre partimos de um elemento comum, e se é verdade que ndo somos 0 outro,
carregamos conosco parte de sua matéria, assim como ele também carrega consigo
parte da nossa. Porém, como estamos inseridos também em um mundo cultural, este
nos imple a objetividade; isto quer dizer que aquilo que antes era genérico se
diferencia em idealidades, ndo obstante continuarmos constantemente trocando
elementos, ou seja, nada é em si mesmo; apesar de em certo momento nos
estabelecermos como pessoas, ndo somos objetos, estes constituem apenas um pélo da
ambiguidade sob a qual estamos inseridos no mundo, e, por isso, a todo 0 momento
nos nos tornamos um outro ndés Mesmos.

Entre as diversas formas como Merleau-Ponty (2000, p. 224) descreve a

ambiguidade de nossa experiéncia perceptiva, estd a proposicdo do “visivel” e do



88

“invisivel”, sobre a qual ele diz: “Quando digo que todo visivel comporta um fundo
que ndo é visivel no sentido da figura, mesmo naquilo que possui de figural ou
figurativo, ndo é um quali objetivo, um em si sobrevoado, mas que desliza sob o olhar
ou é varrido por ele, nasce em siléncio sob o olhar”. Isto se opGe a idéia de que, uma
Vez gque nos tornamos objetos, somos objetos. O fato é que, no plano intencional ou da
impessoalidade, a comunicacdo entre nds e o outro é silenciosa, porém, no plano da
pessoalidade ou dominio da objetividade, hd uma outra comunicacdo, em que ha
configuragéo do pensamento, pois se trata de nossa inser¢do no universo da cultura.

Assim, uma vez que uma objetividade se constituiu, continuamos trocando
elementos em nossa relacdo originaria, o que possibilita continuarmos nos entendendo
no ambito dos pensamentos, e, neste sentido, saimos do plano da generalidade e vamos
ao plano objetivo, apesar de recairmos em outra generalidade, que é o que Merleau-
Ponty denominou de carne gloriosa, no sentido em que eu e 0 outro nos encontramos
em um nivel de comunicacdo intersubjetiva na qual nés nos espelhamos ou nos
iluminamos mutuamente através da experiéncia da fala, que é sempre criativa. Enfim,
a medida que nos diferenciamos, vemaos no outro um outro ndés mesmos, 1 e o outro vé
em nos um outro ele mesmo.

Em suma, para Merleau-Ponty, ndo obstante seja nas relacdes objetivas que
efetivamente encontramos o outro, a nossa comunicacdo com ele ndo se dé apenas no
nivel sociolégico. Eu ndo me reconheceria um outro em um objeto se esse outro ja nao
me habitasse. Se temos uma cumplicidade socioldgica € porque, em certo sentido, ja
nos vinculdvamos em um plano mais elementar. Essa comunicacdo se estabelece
aquém do mundo objetivo. A questdo de Merleau-Ponty em relacdo ao tema da
experiéncia do outro é a seguinte: serd que o outro somente temos em uma relacdo
socioldgica, ou o temos porque efetivamente ele habita a nossa consciéncia pré-
objetiva? E ele admite que nosso vida ndo é solitaria, mas, intersubjetiva, ha uma
afetividade que nos vincula ao outro. Nossa relagdo com o outro ndo é meramente
objetiva, trata-se de uma comunicacao carnal; eu e 0 outro temos uma generalidade e é
essa generalidade que faz com que nos associemos a certas pessoas e nos dissociamos
de outras sem saber exatamente porque, mesmo que ampliemos a andlise ao infinito. O

modelo pelo qual Merleau-Ponty opera ¢ o modelo de uma intercorporeidade que,
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inicialmente, na obra Fenomenologia da percepc¢ao ele designou de coexisténcia e
mais tarde no Visivel e invisivel, o chamou de generalidade. No entanto, Merleau-
Ponty ndo nega a existéncia de uma comunicagdo simbdlica que ocorre no plano
objetivo, porém acredita que essa comunicagdo esta sustentada por uma mais primitiva
que corresponde a idéia de mundo da vida em Husserl.

Segundo Merleau-Ponty, se admitimos a perspectiva husserliana de que ha uma
consciéncia que contém todos os vividos, trata-se de uma consciéncia ambigua, de
uma consciéncia perceptiva, e esse € um dominio onde a ciéncia é inacabada, é 0
dominio onde nos e 0 outro somos um ser de generalidade, e, neste sentido, o outro é

muito mais intimo de nés do que imaginavamos.



CAPiTULO 4

DESCREVENDO A TRILHA METODOLOGICA DO ESTUDO: UMA
POSSIBILIDADE DE RETORNO AO PRIMADO DA VIVENCIA

“Exprimir ndo € entdo nada mais do que substituir
uma percep¢do ou uma idéia por um sinal
convencionado que anuncia, evoca ou abrevia”
(MERLEAU-PONTY, 2002, p. 23).

Ao inscrever-se em diversos dominios do conhecimento, em seus textos
Merleau-Ponty retoma constantemente pensamentos de Vvarios teoricos, desde os
classicos da Filosofia, da Psicologia e da ciéncia, renomados pintores e literatos, e
tedricos da neurofisiologia, posicionando-se detalhadamente em relacdo a cada um
deles. Esta caracteristica do autor exige de seus leitores um largo empreendimento
literario para um maior proveito de sua filosofia. Em muitos momentos, tive
dificuldade de compreender em que aspectos Merleau-Ponty se afasta daqueles com
quem dialoga e em quais ele faz convergéncia. O fato é que o autor tem um estilo
especial de escrever em que critica elogiando e elogia criticando. Tais caracteristicas
tornam 0s escritos merleau-pontyanos bastante sedutores, porém, extremamente
complexos, e, em se tratando de utiliza-los como fundamento filos6fico de uma
pesquisa envolvendo “dados empiricos” que implica a necessidade de uma
sistematizacdo metodologica, isso exige do pesquisador sensibilidade e habilidade
extraordinarias para ndo transformar a ontologia da experiéncia em empiria.

Com estas consideracgdes iniciais, passo a descricao da trilha metodoldgica que
me permitiu descrever as vivéncias em que os familiares cuidadores de pessoas com

DA se reconhecem como corpo préprio na relacdo de cuidado.



91

4.1 Retomando a percepc¢do primeira que deu origem ao estudo

O primado da vivéncia se refere a experiéncia primeira, a qual Husserl chamava
de mundo da vida e Merleau-Ponty vai chamar de “primordialidade das experiéncias
[...], a ocorréncia primitiva dos fenbmenos”, aquilo que “haveria de se restituir” com
uma nova ontologia, ou seja, retornar as coisas mesmas (MERLEAU-PONTY apud
MULLER, 2000, p. 214-215). Conforme relatei no item acerca de minha vivéncia
como cuidadora e o interesse pela temética, a idéia inicial deste estudo emergiu de um
mundo perceptivo, de uma histéria que ndo € somente de uma pessoa COMO
subjetividade distinta, mas de minha experiéncia primordial como uma generalidade,
no sentido em que sou capaz de produzir esséncias em que outros podem nelas se
reconhecer, assim como eu posso, como cuidadora, me reconhecer nas esséncias que
outros cuidadores produzirem. Segundo Merleau-Ponty, apud Miller-Granzotto (2004,
p. 23), “O espirito que percebe é um espirito encarnado, e é este enraizamento do
espirito em seu corpo e em seu mundo que primeiramente buscamos restabelecer” ou

seja, 0 primado da vivéncia.

4.2 (Re) inventando uma estratégia para a descricdo do vivido: a analitica da

ambiguidade

A meu ver, a op¢do por uma concepcdo filosofica e metodoldgica para a
realizacdo de um estudo se relaciona, fundamentalmente, com a visdo que 0
pesquisador tem acerca do que seja 0 conhecimento, de como este € construido e da
natureza do tema que se propde a estudar. Conforme discorri mais detalhadamente no
capitulo anterior relativo ao referencial filoséfico, na perspectiva husserliana o
conhecimento é intencional e, portanto, intercorporal; consiste de duas vivéncias que
se completam: uma vivéncia de sensacdo ou acdo, também designada como

consciéncia irrefletida ou intuicdo fenoménica, e uma vivéncia de pensamento ou
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intuigdo categorial. Tais vivéncias se espelhariam em um objeto transcendente.

Desta forma, para Husserl a pesquisa fenomenolégica ndo se ocupa de objetos,
mas das vivéncias que se efetivam em uma forma objetiva. As vivéncias ndo séo
individuais, 0 pronome possessivo na expressdo “minhas vivéncias” se refere a minha
participacdo no mundo da vida, e este é intercorporal. O método husserliano de
pesquisa consiste em suspender as teses naturalistas que caracterizam as concepgoes
objetivista e subjetivista acerca da producdo do conhecimento, as quais envolvem
crencas de que as coisas sdo em si mesmas, independentemente da atividade
intencional. O fenomendlogo, atraves do processo de reducdo, suspende tais crencas
em proveito da descrigdo dos vividos intencionais, ou seja, ele se ocupa das intui¢des
fenomeénicas a partir das quais a consciéncia constitui os objetos do conhecimento. A
reducdo fenomenologica retne duas etapas: a reducdo eidética e a reducdo
transcendental.

A reducdo eidética ou reducdo essencial consiste em elevar-se a um nivel
transcendental, o que significa abandonar a idéia de que o0 mundo natural é constituido
de um *“aglomerado de coisas que valem por si desde que nascem, assim como nos ja
nascemos corpos individuais, ocorréncias materiais que trazem em si mesmas aquilo
que as define” (MULLER-GRANZOTTO, 2004, p. 11).

A postura transcendental envolve um retorno as “coisas mesmas”, aos
fendbmenos tais como sao vividos e que por meio de atos indicativos produzem objetos
transcendentes; estes objetos sdo sempre ideais, eles somente existem para uma
consciéncia e, portanto, ndo sdo coisas em si como créem os naturalistas, eles sdo
constituidos a partir da intersubjetividade. Por exemplo: ao descrever sobre o0s
familiares cuidadores de pessoas com DA, eu poderia permanecer no mundo da
cultura, confirmar as teses ja estabelecidas por outros pesquisadores, ou fazer
interpretacOes de depoimentos de cuidadores que apresentam frases ou defini¢des
prontas, ou seja, eu me manteria apenas em um nivel reflexivo, partindo da
representacao e ndo da intuicdo. A fenomenologia possibilita que eu faca algo criativo:
0 conhecimento que estou produzindo sobre os cuidadores emergiu de uma
experiéncia intuitiva, de algo bem primitivo, de meus sentimentos. Estes sentimentos

mobilizaram varios atos, inclusive todo o processo de construcdo da tese, visando a
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constituir formas objetivas que reunissem as vivéncias essenciais em que eu mesma e
0s cuidadores pudéssemos nos reconhecer como uma generalidade intercorporal. Deste
modo, na analise das descri¢Ges busquei suspender tudo aquilo que representava coisas
ja definidas e me detive apenas naquilo que se mostrava como essencial.

A reducdo transcendental segue-se ap6s a reducdo da atitude natural as
esséncias; consiste em esclarecer a esséncia da consciéncia, ou seja, diante dos varios
objetos produzidos a partir da reducdo eidética, o pesquisador devera buscar aquilo
que os unifica e os faz corpo carnal, conforme ja vimos anteriormente quando falamos
de um ego universal em Husserl.

Merleau-Ponty, ndo obstante inscreva grande parte de suas obras na filosofia de
Husserl, e pela qual tem grande apreco, de onde extrai um impensado, especialmente
em seus Ultimos escritos, ja ndo faz mais fenomenologia no sentido husserliano de que,
a partir da reducdo fenomenoldgica, se alcancaria a esséncia da consciéncia, pois
constata que ndo € possivel, a partir da reducdo eidética, se chegar a uma sintese
intelectual. Merleau-Ponty, na obra Fenomenologia da percepcao, vai falar de uma
sintese presuntiva ou sintese de horizontes, a qual constitui uma experiéncia de campo,
e nesta perspectiva a consciéncia irrefletida de que falava Husserl é inapreensivel, as
esséncias consistiriam apenas no movimento das vivéncias através de uma estrutura de
horizontes ou estrutura figura-fundo.

Na evolucdo de seu pensamento, Merleau-Ponty vai construindo outras
terminologias referindo-se a atividade intencional. Na Fenomenologia da percepcéo,
ele desenvolve a nocdo de coexisténcia a partir da idéia husserliana de temporalidade
em que, a todo 0 momento, atraves da experiéncia perceptiva, contraimos no presente
um horizonte de passado e outro de futuro, constituindo uma vivéncia de campo ou
vivéncia do corpo proprio. Esta seria a idéia de campo fenomenal ou mundo da vida,
no qual estamos inseridos como ambiguidades.

Em seus textos tardios, Merleau-Ponty, especialmente na obra O visivel e o
invisivel, em lugar de corpo proprio e coexisténcia, vai falar de um corpo de
generalidade que permite o descentramento, 0 entrelacamento e 0 quiasma, ou
reversibilidade entre eu e o outro. Assim, Merleau-Ponty, no inicio, fala de uma

fenomenologia da percepcdo e ainda faz referéncia a reducdo eidética ou essencial,
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posteriormente ele amplia seu pensamento anunciando uma ontologia do ser selvagem
ou ontologia da experiéncia, ou ainda uma filosofia da carne, conforme descrito no
item relativo ao discurso fenomenolédgico em Merleau-Ponty, que integra a abordagem
filosofica deste estudo. Neste sentido, se para Husserl a fenomenologia ndo se ocupa
de objetos, tarefa que caberia a ontologia, Merleau-Ponty, embora anuncie a ontologia
do ser bruto ou ser selvagem, ndo quer dizer que fazendo isso ele esteja sendo
objetivista, trata-se de uma “ontologia indireta”, por meio da qual o autor se contrapde
a “ontologia cientificista” ou ontologia das ciéncias objetivistas (MOUTINHO, 2006,
p. 39). Com essa nova ontologia, 0 autor tornou-se muito mais incisivo em suspender o
naturalismo, ultrapassando a idéia de consciéncia ou sintese intelectual hussérleana e
enfatizando a noc¢ao de ambiguidade.

O que me fascinou, ao estudar Merleau-Ponty, é o fato de ele nos fazer perceber
a nossa insercdo em um mundo que ndo pode ser apreendido ou controlado por meio
de instrumentos, trata-se de um mundo andnimo, impessoal e indefinido. Este aspecto
significou para mim inestimavel responsabilidade em utilizar uma estratégia
metodoldgica de pesquisa que me permitisse descrever as vivéncias, objetivo a que me
propus através deste estudo, mantendo a fidelidade a ontologia merleau-pontyana. E
foi por este motivo que, ap6s ampla busca de um método que fosse coerente com a
filosofia de Merleau-Ponty e que orientasse a operacionalizacdo da pesquisa,
especialmente, o processo de analise que, com todo respeito aos tedricos da
metodologia da pesquisa qualitativa, dentre os quais destaco Minayo (1993), Morse e
Field (1995), Haguette (2001), Jones e Hunter (1995), Turato (2003) Lakatos e
Marconi (1991), percebi que seria mais prudente de minha parte criar uma estratégia
de pesquisa que se aproximasse mais estreitamente do estilo da escrita merleau-
pontyana e do fundamento de sua filosofia, qual seja, a concep¢do do movimento de
uma “carne porosa” prescrita como a diferenciacdo de uma carne sensivel (ser de
generalidade, impessoalidade, mundo da vida, ndo saber) em uma carne gloriosa
(pensamento, linguagem, mundo da cultura). Nesta perspectiva, optei pela construcao
de uma estratégia que norteou toda a dinamica da investigacdo, desde a constituicao
dos integrantes do estudo, perpassando pelos procedimentos de coleta de informagoes,

até o processo de analise das descri¢bes vivenciais (designacdo que utilizei para me
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referir aos depoimentos dos integrantes da pesquisa). Tal estratégia, denominei-a de
analitica da ambigiidade, em cumplicidade com a nova ontologia instituida por
Merleau-Ponty. A denominacdo analitica da ambiguidade se aplica mais diretamente a
analise das descricOes vivenciais ou, utilizando a expressdo da pesquisa tradicional, a
analise dos dados empiricos. Enfim, eu diria que a nova estratégia se constitui uma
metodologia para a analise e descri¢do de vivéncias efetivando-as em um dos pdlos da
ambiguidade que engendra o mundo da percep¢do e 0 mundo humano. Desta forma,
partindo da fenomenologia husserliana, até fenomenologia da percepcéo e finalmente a
ontologia da experiéncia em Merleau-Ponty, me ocorreu um modo de organizar as
descri¢Bes vivenciais deste estudo. A analitica da ambigiidade consistiu, portanto, em
uma analise cuidadosa do corpus constitutivo das entrevistas realizadas com 0s
integrantes do estudo, deixando aparecer aquelas vivéncias em que os cuidadores se
identificavam como corpo préprio em sua relacdo com um familiar portador da DA. A
estratégia sera explicitada mais detalhadamente em etapa posterior, no momento da

descricdo do processo de analise.

4.3 A entrevista: um apelo ao outro eu mesmo

Entre as varias técnicas utilizadas para a “coleta de dados” na pesquisa
qualitativa, tive a intuicdo de escolher a entrevista. Neste sentido, busquei na literatura
conhecer um pouco mais do que se havia escrito acerca da utilizacdo desta técnica,
visualizando apreender seus elementos constitutivos e as possiveis estratégias de
aplicacdo no dominio da pesquisa cientifica. Apesar de a escolha partir de uma
experiéncia pré-reflexiva, ainda assim, buscava uma explicacdo que pudesse justifica-
la, fundamentalmente em um estudo com abordagem fenomenoldgica. Os autores
consultados (TURATO, 2003; HAGUETTE, 2001; MINAYO, 1999; TRIVINOS,
1997; MORSE e FIELD, 1995; RUBIN e RUBIN, 1995; MUCCHIELLI, 1994;
PICHON-RIVIERE, 1991; LUDKE e ANDRE, 1986; THIOLLENT, 1980) abordam

0s mais diversos aspectos sobre a entrevista, entre 0s quais se encontram: tentativas de
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definicéo, tipologias e caracteristicas distintivas, procedimentos e cuidados referentes
a seu uso. Porém, considerando sob a perspectiva da intercorporeidade, filosofia a que
se propde Merleau-Ponty, a qual assumi como fundamento filoséfico para desenvolver
0 estudo, notei que as descricdes apresentadas na literatura sobre a entrevista ndo se
aplicavam plenamente a perspectiva merleau-pontyana, especialmente porque percebi
nos escritos dos autores consultados a idéia de uma subjetividade interior, ndo obstante
chegarem a mencionar, inclusive, a importancia da intersubjetividade entre o
pesquisador e 0s entrevistandos, mas a partir de uma perspectiva psicologica.

Neste ponto, envolta pelos diversos olhares acerca da técnica de entrevista e
motivada por eles, fui atraida em minha percepg¢éo, a qual me fez ver uma perspectiva
de entrevista que me pareceu bastante coerente com a visao filosofica do estudo. Trata-
se da entrevista baseada na teoria da intercorporeidade de Merleau-Ponty. Conforme
explicitado no capitulo em que discuto sobre o referencial filos6fico do estudo, mais
especificamente no item que trata da nogdo de corpo proprio, as relacfes interpessoais
implicam relagcOes intercorporais; estas, por sua vez, ocorrem a partir do entrelcamento
das experiéncias perceptivas daqueles que estdo vivenciando uma determinada
interacéo.

Portanto, nos estudos que buscam a descricdo de experiéncias vivenciais, a
entrevista devera constituir uma oportunidade de abertura a experiéncia do outro; neste
espaco, a palavra em suas varias formas de expressdo torna-se 0 componente essencial
para a articulagdo dos pensamentos constitutivos das descrigfes vivenciais. Essa
concepcdo de entrevista ndo consiste em uma troca de informacgdes, em que cada um
tem pensamentos a priori, e durante a entrevista esses pensamentos sao explicitados,
ao contrario, € uma experiéncia em que as falas precedem os pensamentos, ou seja, 0S
sujeitos falantes articulam os pensamentos plenamente no exterior (MERLEAU-
PONTY, 2002). Assim, neste estudo a entrevista constitui uma experiéncia de
reversibilidade em que um abre possibilidade para que o outro se torne um outro eu
mesmo (MERLEAU-PONTY, 2000).

Diante do exposto, escolhi a entrevista como estratégia para fazer aparecer as
vivéncias dos cuidadores, na qual ha o predominio da palavra, e esta, entendida como

um apelo ao outro, um apelo aos cuidadores de portadores de DA. Considerando a
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palavra como uma oportunidade de criagdo, como pesquisadora, meu apelo consistiu
na expressdo de quatro elementos fundamentais: desejo, percepcdo, falta e articulacdo
de pensamentos.

Houve, inicialmente, um sentimento expresso pelo desejo de conhecer as
vivéncias dos cuidadores. Partindo de uma vivéncia como cuidadora de uma pessoa
com DA e como enfermeira que tem como fungéo primordial o cuidado e, ainda, como
integrante de um grupo de mdtua ajuda de familiares cuidadores de pessoas com DA,
senti o desejo de constituicdo de uma identidade para os familiares cuidadores. Na
abordagem de Merleau-Ponty, essa identidade perpassa a vivéncia do corpo proprio, a
qual acontece na experiéncia do outro, ou seja, no processo intersubjetivo/intercor-
poral.

A experiéncia do outro envolve uma dinamica perceptiva em que se passa de
um perfil a outro, até que, em determinado momento, 0 processo perceptivo é
interrompido por um olhar. Nesse momento, se introduz a palavra na tentativa de
preencher a lacuna que ocorreu na relacdo, e ai se inicia a dindmica criativa. Minha
experiéncia entrevistando o0s cuidadores ocorreu nessa direcdo. Os temas
desencadeadores do processo perceptivo foram sendo paulatinamente apresentados, e
seguia-se 0 processo criativo de onde surgiram possibilidades inéditas oportunizadas
pelas palavras a partir da experiéncia intercorporal.

O apelo aos cuidadores também fez com que eu percebesse uma falta, que néo
poderia ser plenamente preenchida pela palavra, ou seja, descobri que a identidade que
eu buscava encontrar entre os cuidadores € inapreensivel; por conseguinte, as
objetividades que constitui a partir de suas falas ndo consistem em teorizacGes
consistentes, mas em idealidades transitorias que sempre estdo se reconstruindo. A
comunidade que se exprime nas descricdes é a experiéncia do cuidado que, nesse
estudo, concebo como sendo a propria percepcdo; o que faz unidade nas vivéncias é a
experiéncia de campo, portanto, todos fazem parte de uma mesma ambiguidade, que é
0 cuidado de um familiar com DA. Ao introduzir a palavra, me foram abertas
possibilidades de me reconhecer como parte desse corpo, dessa dimensdo de
coexisténcia que caracteriza a comunidade dos cuidadores que, a0 mesmo tempo em

que se experiencia uma vivéncia comum, se depara com uma diferenca que permite ser
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um “outro eu mesmo”.

Em sintese, meu apelo aos cuidadores baseou-se na nocdo de que ndo ha um
pensamento constituido a priori que se explicita por meio de palavras, mas na idéia de
que as palavras me permitem articular os pensamentos. Desta forma, a estratégia de
entrevista me possibilitou o desenvolvimento de uma relacdo dialégica com os
cuidadores, desvelando suas vivéncias e, a0 mesmo tempo, me reconhecendo nelas
como corpo proprio. A entrevista, ao constituir-se fundamentalmente pela articulacéo
de palavras, estabelece ocasido para a criacdo. A intersubjetividade entre entrevistador
e entrevistado desenvolve dialogicamente o processo de descri¢do vivencial, sempre
apelando a continuidade do movimento de busca essencial.

Ao me dirigir aos cuidadores entrevistando-os, minha intencdo era resgatar a
primordialidade que me vincularia a eles e as coisas, uma ligacdo afetiva que se
constituia desde muito antes de nds nos conhecermos. Essa intencdo ndo se refere a
algo reflexivo, mas ao sentimento em relagdo ao ser bruto que vincula os seres
humanos entre si, a0 mundo e as coisas (MERLEAU-PONTY, 2000).

Os temas relacionados no roteiro de entrevista foram importantes para
proporcionar o espaco de abertura ao outro e ndo perder de vista o objetivo principal
do estudo, que consistiu em descrever as vivéncias dos cuidadores. Porém, a
comunicacdo situou-se numa perspectiva temporal, universo de ambiglidade que
engendra o ser bruto (mundo de possibilidades que nos vincula ao outro) e o ser
humano na dindmica dialdgica entre o entrevistador e o entrevistado. Nesta
ambiguidade, ambos procuram retomar duas formas de vida, a sensivel e a cultural. A
dimensdo sensivel relaciona-se com a necessidade afetiva que se busca satisfazer na
relacdo, no contato com o outro, e no caso de minha pesquisa, o desejo de ouvir sobre
0s sentimentos de outros cuidadores e poder retomar minha vivéncia como cuidadora
no passado, o prazer de estar com o outro compartilhando sentimentos, conhecimentos,
sofrimentos, historias diferentes e semelhantes, enfim, um conteudo que ndo podemos
explicar, apenas ousamos entendé-lo. O dominio cultural se refere a todo o universo
simbdlico que caracteriza as relac@es sociais.

Ao propor a entrevista como estratégia para fazer emergir as vivéncias dos

cuidadores, houve toda uma preocupacdo ética e antropologica; pensei no conceito de
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homem em nossa cultura, nos valores, costumes, no fato de estar desenvolvendo uma
entrevista com cuidadores domiciliados na Regido Sul brasileira, entre os quais,
muitos possuem ascendéncia européia, e, portanto, eu deveria evitar atitude
etnocéntrica, tendo em vista que venho de uma cultura nordestina, cujas formas de
abertura ao outro sdo bem diferentes. Enfim, quando estava entrevistando, tinha uma
ansiedade em saber tudo acerca daquela pessoa, mas, a0 mesmo tempo, tinha uma
preocupacdo ética com a intimidade dela, de ndo abusar de sua disponibilidade em
responder a meus apelos. A sensibilidade desejava ir a fundo diante daquilo que se
mostrava para mim, mas essa mesma sensibilidade também me fez ver os aspectos
culturais que permeiam as relagdes sociais, me permitiu ocupar de forma responsavel
aquele ambiente que me foi disponibilizado.

Assim, as entrevistas transcorreram nesse universo de ambiguidades, no
entrecruzando do ser bruto (sensivel) e do espirito selvagem (linguagem), em um
movimento de busca essencial, mas tendo a certeza de que ndo havia um limite de

comeco nem de término, e de que o essencial era exatamente 0 movimento de busca.

4.4 A procura do outro eu mesmo para a construcdo do conhecimento

Escolhi o titulo acima para falar de meu investimento na constituicdo do grupo
de participantes da pesquisa por concordar com a concepc¢édo fenomenoldgica de que a
producdo do conhecimento é intencional, o que significa dizer que ele se efetiva a
partir da intersubjetividade. Retomando o pensamento de Merleau-Ponty na obra A
prosa do mundo, ele diz que somos 0 outro do outro, e 0 outro Somos nGS Mesmaos
(MERLEAU-PONTY, 2002).

Nesta perspectiva, busquei uma forma de operacionalizacdo do trabalho de
campo que acredito ter sido bastante compativel com o pensamento fenomenolégico e
a ontologia do ser bruto de Merleau-Ponty, ou seja, me ocorreu a possibilidade de criar
um modo de execucdo da pesquisa empirica que favoreceu o fazer ver fenomenoldgico

dos vividos que me propus a estudar. Para tal, contei com a voluntaria colaboracéo de
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integrantes do Grupo de Ajuda Mutua para os Familiares Cuidadores de ldosos
Portadores de DA e Outras Similares (GAM), que funciona no Hospital da Uni-
versidade Federal de Santa Catarina — Brasil, sobre o qual explicitarei mais a frente.

O GAM foi, entdo, o contexto de onde emergiram os dez cuidadores que,
voluntariamente, aceitaram o convite para participar da pesquisa. Em funcdo de minha
proposta de estudo, optei por chamar esses dez voluntarios de Grupo de Colaboradores
Vivenciais (GCV), pois, ao longo dos quatro anos em que participo como integrante
do GAM, reconheco que ele contribuiu imensamente com a ressignificacdo de minha
vivéncia como cuidadora e me permitiu compartilhar das suas, as quais, também,
constituem as minhas, ja que estamos vinculados por uma generalidade intercorporal.

Deste grupo (GCV), convidei cinco deles, que me ajudaram a fomentar uma
discussdao geral acerca de suas vivéncias como cuidadores e foram incumbidos de
destacar temas abertos que consideraram interessantes como norteadores a realizacao
da entrevista da pesquisa. Esse grupo foi chamado de Subgrupo de Colaboradores
Reflexivo (Sub-GCR), e os critérios para integra-lo foram um ou mais 0s seguintes:
tivessem mais de um ano de inclusdo no GAM, fossem mais influentes do ponto de
vista da insercdo social e envolvimento com a dindmica do grupo, estivessem
assumindo alguma funcdo de lideranca, demonstrassem certo grau de abstracdo, € ndo
necessariamente serem os familiares cuidadores principais. Com tais critérios, eu tinha
em vista uma maior efetividade no alcance do objetivo a que me propunha com o
subgrupo. Estes mesmos cuidadores que compuseram o Sub-GCR também foram
entrevistados, assim como 0s outros voluntarios que aceitaram o0 convite para
integrarem o estudo, constituindo um total de dez. Todos eles sdo cuidadores
principais, isto é, pessoas que tiveram ou estdo tendo a experiéncia de assumir a
responsabilidade e pratica de cuidados de forma direta e diariamente junto a um

familiar com DA.

4.5 O contexto de onde emergiu o0 outro eu mesmo: 0 GAM

Ao ingressar no processo de doutorado com a intencdo de estudar a experiéncia
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de familiares cuidadores de pessoas com DA, me ocorreu a oportunidade de insergao
no Grupo de Ajuda Mdtua para os Familiares Cuidadores de Idosos Portadores de DA
e Outras Similares (GAM). Este grupo é um projeto de extensdo do Departamento de
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), que funciona héa
aproximadamente doze anos, através de encontros quinzenais na sala do Nucleo
Interdisciplinar de Pesquisa em Gerontologia (NIPEG) no Ambulatério do Hospital

Universitario (HU). O GAM tem como principais objetivos:

[...] proporcionar um espaco onde as pessoas possam compartilhar suas
vivéncias, sentimentos e emocdes; fornecer informagdes atualizadas sobre a
DA e estratégias de cuidado; promover 0 apoio matuo dos cuidadores para o
enfrentamento da experiéncia face as perdas progressivas presentes na
doenca (SENA, PELZER e ALVAREZ, 2004, p. 94).

A coesdo e a dindmica desse grupo estdo sustentadas nas relagcdes de confianca
gue se conquistaram ao longo dos anos de sua existéncia. Tais relacGes se pautam em
principios que envolvem: a aceitacdo dos participantes de forma igualitaria no que
tange a etnia, cor, condicdo socioeconémica, nivel de instrucdo; a preservacdo do
sigilo das vivéncias compartilhadas no grupo; o respeito aos sentimentos e posic¢oes
através da escuta atenta e empatica; a manifestacdo generosa diante das necessidades
expressas pelo grupo (SENA et al., 2004).

O GAM ¢ coordenado por duas enfermeiras docentes do Departamento de
Enfermagem — UFSC e conta com uma assessoria técnica interprofissional, buscando
lidar de forma mais aproximativa com as necessidades das pessoas. Assim, integram-
se a0 GAM familiares de portadores de disturbios demenciais, enfermeiras,
colaboradores voluntéarios das areas de Psicologia, Servico Social, Psicopedagogia,
Terapia Ocupacional e Neurologia. Além desta importante fun¢do comunitaria, o
grupo exerce também um papel académico, contribuindo com a formacéo de alunos de
graduacdo e pos-graduacao.

O periodo de aproximadamente quatro anos de convivéncia no GAM me fez ver

a verdadeira préatica da ontologia da experiéncia preconizada pela filosofia merleau-
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pontyana. O GAM constitui um espaco de exceléncia para a expressdo da generalidade
intercorporal e da producdo do conhecimento. Pude constatar que este se efetiva
totalmente no exterior através da experiéncia da fala falante como uma gestualidade
capaz de articular os pensamentos; pude confirmar a inexisténcia de uma subjetividade
que contém os pensamentos a priori, enfim, foi na experiéncia do GAM (que,
efetivamente, se configurou a producéo de minha tese, pois foi ali que me ocorreu a
experiéncia do outro. A cada reunido, se constituia um ambiente em que se
consolidava uma vivéncia de campo na qual me eram abertas inimeras possibilidades
de avancar no alcance do objetivo primordial de meu estudo.

Portanto, este grupo ndo foi apenas uma instituicdo de onde emergiram 0s
integrantes do estudo, mas um ambiente de construcdo e confirmacdo das vivéncias

com as quais os cuidadores e eu nos reconhecemos como generalidade intercorporal.

4.6 Criando uma oportunidade para os familiares cuidadores expressarem suas

vivéncias cuidativas: eu e 0 outro na experiéncia da pesquisa

A experiéncia de campo teve inicio com a apresentacdo do projeto de pesquisa
em uma das reunides do GAM. N&ao obstante os integrantes do grupo ja terem
conhecimento de minha perspectiva de estudo, nesta reunido em especial, com a
presenca da coordenadora do GAM, fiz uma exposicdo dos objetivos, da proposta
metodoldgica, dos possiveis beneficios do estudo como construcdo do conhecimento
na area de cuidadores de pessoas com DA, o qual poderia subsidiar o planejamento e a
implementacdo de estratégias que vissem atender a este segmento da populacédo. Falei
também que o projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa em
Seres Humanos da UFSC .

Dando continuidade, convidei o grupo para participar da pesquisa. Ao final da
reunido, dez cuidadores se apresentaram interessados (grupo de colaboradores
vivenciais — GCV). Destes dez, conforme ja referi antes, convidei cinco (subgrupo de
colaboradores reflexivos) para participar previamente de dois encontros e expliquei

aos demais que apos as reunides com o Sub-GCR, agendaria com eles as datas e 0s
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locais para realizagédo das entrevistas.

Em um primeiro momento, com o Sub-GCR discutimos mais detalhadamente o
desenvolvimento da pesquisa, seu objetivo, a estratégia de coleta de dados e a
importancia da construcdo de um roteiro com temas gerais relativos ao estudo que
pudesse nortear e dinamizar a realizacdo das entrevistas na coleta dos dados. Na
oportunidade, deixei que o grupo falasse livremente de suas vivéncias e pedi que
destacasse aquelas com as quais se identificava juntamente com outros integrantes do
GAM, e ainda outras vivéncias que gostaria de explicitar e que ndo se sentia a vontade
para expor nos encontros do GAM. Essa reunido durou aproximadamente trés horas.
Durante o periodo, procurei relatar os temas emergentes e ao final fiz a leitura das
anotacdes buscando a confirmacdo do grupo. Encerrando aquele encontro,
combinamos um outro que ocorreu uma semana apés, durante duas horas. Procurei
enfatizar que, se no intervalo entre as reunides alguém retomasse alguma vivéncia e
desejasse que fosse incluida na relacdo dos temas de pesquisa, poderia encaminha-la
por escrito para 0 meu endereco eletrénico; e, na reunido seguinte, relacionariamos
aqueles temas que constituiriam o roteiro de entrevistas a serem realizadas. Assim, no
segundo encontro retomamos a discussdo e conseguimos relacionar os seguintes
temas:

e Autonomia/flexibilidade do cuidador junto ao portador na fase inicial da
DA: no GCR, apareceu que a pessoa tem seu “temperamento”, por
exemplo, mais “dominador”, de repente, ao tornar-se cuidadora de um
familiar com DA, ela tende a mudar seu temperamento (“ceder”),
tornando-se mais “maleavel”, em funcdo das demandas da pessoa com as
manifestacfes da doenca, ou seja, a pessoa (cuidadora) mudaria seu
“jeito de ser” em funcdo da necessidade do outro (portador da DA no
inicio da doenca);

e Sexualidade/afetividade do cuidador: o grupo destacou as dificuldades
do cuidador no exercicio da “sexualidade”/genitalidade. A filha que
cuida da mae com DA, em decorréncia de ocupar-se intensamente com o
cuidado, teria prejuizos na satisfacdo sexual/genital. O esposo de uma

portadora da DA também teria este deficit, por diversos motivos, por
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O cuidado e o relacionamento familiar: o grupo enfatizou o impacto que
um familiar com a DA gera em sua familia: a dificuldade de
envolvimento de toda a familia na préatica cuidativa e tambeém o
enfrentamento que, por exemplo, uma cuidadora teria com seu esposo e
filhos pelo fato de estar quase que plenamente envolvida com o cuidado
de sua mée;

Aceitacdo versus revolta do cuidador diante do diagnéstico da DA em
um familiar: o grupo destacou que certos cuidadores se sentem
extremamente revoltados ao tomar conhecimento do diagnéstico de DA
em seu familiar, outros parecem ter mais facilidade em aceitar;

A opcéo de ser ou ndo ser cuidador: na discussao, 0 grupo expressou sua
dificuldade em saber o que leva uma pessoa a se tornar cuidadora de um
familiar com DA, pois entende que ndo ha absoluta imposicao para que
alguém se torne cuidador, nem a escolha ¢é absolutamente voluntéria;

O cuidar: uma aprendizagem ou um dom? Alguns cuidadores acreditam
que certas pessoas sdo dotadas de capacidades especiais para o cuidado,
outros acham que o cuidado depende da aprendizagem;

A influéncia da historia de relacionamento do cuidador com o portador
no processo de cuidar atual: o grupo achou importante discutir a idéia de
que, conforme ocorreu a relacdo do cuidador com o familiar no passado,
isso interfere na decisdo de tornar-se cuidador e também no modo como
ele cuidarg;

Sentimento de culpa e institucionalizacdo do portador: 0 GCR entende
que o cuidador pode sentir-se culpado se tiver que encaminhar a pessoa
com DA, por exemplo, a morar em uma casa de repouso ou outra
instituicao;

Sentimento de gratificacdo na experiéncia de cuidar: o grupo acredita



105

que os cuidadores podem sentir-se gratificados ao perceberem os
resultados do cuidado para a pessoa de quem cuidam;

e Descoberta de talentos/crescimento pessoal do cuidador: o grupo acredita
que a experiéncia de cuidado de um familiar com DA constitui uma
oportunidade para o crescimento pessoal do cuidador e, inclusive, para a
descoberta de certas habilidades;

e A relacdo: cuidar do outro e cuidar de si mesmo: o grupo considerou
importante explorar mais com outros cuidadores sobre a possibilidade de
cuidar de si enquanto cuida de um familiar com DA;

e O prazer e o desprazer no cuidar: o grupo destacou que ha certos
cuidados com o portador de DA que gratificam o cuidado e ha outros que

0 constrangem.

Vale ressaltar que o propdsito de elaborar este roteiro ndo se firmou na busca de
algo ja pensado por parte dos cuidadores, mas em motiva-los a expressao daquilo que,
embora néo tivesse sido articulado por eles, se anunciava como uma possibilidade que
ndo é somente de um determinado grupo de cuidadores, mas de todos os cuidadores,
que € a possibilidade de viver a experiéncia de cuidado de um familiar portador da DA
com: salde, dignidade e inseridos dialogicamente na sociedade. A tentativa
visualizava a criacdo de uma forma desencadeadora do dialogo com os cuidadores
atraves da entrevista, que eles sugerissem temas que mais freglientemente ouviam de
seus pares no GAM e os discutiam; também aqueles temas que, por algum motivo, eles
ndo se sentiam a vontade para expor no GAM, mas que pudessem ser relatados durante
as entrevistas de meu estudo. Durante os dois encontros para defini¢cdo de temas para
entrevista, percebi que a comunicacdo estava impregnada de idéias demasiadamente
enraizadas; a medida que ouvia, notava que os cuidadores emitiam frases prontas,
chavbes advindos de um discurso ja cristalizado, especialmente da Psicologia e da
Biomedicina, até porque sdo cuidadores que integram um grupo de ajuda mutua que
agrega profissionais de diversas areas e, de certa forma, eles sdo afetados pelos
discursos cientificos. Estes aspectos, habitualmente, mobilizaram-me a fazer a

reducdo, ndo no sentido husserliano de alcancar uma sintese intelectual, mas uma
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analitica da ambiglidade, estratégia que criei orientada pela ontologia da experiéncia
em Merleau-Ponty, a qual explicitarei mais a frente ao discorrer acerca da analise.

Construido o roteiro de entrevista, passei a etapa seguinte, que foi a obtengéo
das descri¢des vivenciais ou “coleta de dados”, como se diz na pesquisa tradicional.
Esta fase se refere ao trabalho com o GCV através da realizacdo de entrevistas com
cada um dos dez componentes do grupo em separado. Com excecdo dos integrantes do
Sub-GCR, que precisariam preencher certos requisitos, os demais convidados
deveriam atender apenas a um requisito: serem cuidadores principais, aqueles que
assumissem “a responsabilidade integral de supervisionar, orientar, acompanhar e/ou
cuidar diretamente da pessoa idosa, ou seja, aqueles que realizam a maior parte das
tarefas” (SANTOS, 2003, p. 17). Assim, nas reunides quinzenais do GCV, realizava o
agendamento das datas e dos locais dos encontros com os colaboradores vivenciais.
Antes de cada entrevista, fazia uma visita domiciliar para melhor entrosamento e
familiaridade com o entrevistado, obtinha a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) confirmando o aceite em participar do estudo, apresentava
0 roteiro com os temas norteadores da entrevista e colhia os dados sociodemograficos
do cuidador e de seu familiar com DA. Em seguida, agendava o encontro para a
efetivacdo da entrevista. Algumas entrevistas foram realizadas nos domicilios dos
cuidadores, e outras, em outros locais de suas preferéncias. As entrevistas tiveram
duracdo media de duas horas, houve casos em que necessitei retomar a entrevista para
esclarecer alguns pontos. Em todas as entrevistas, utilizei gravador digital, ap6s obter
consentimento do entrevistado. Todo o trabalho de campo transcorreu no periodo de
maio a outubro de 2005.

Para iniciar a entrevista, eu procedia a leitura do roteiro com os temas
desencadeadores, enfatizando que se tratava de temas bastante flexiveis e, portanto,
eles poderiam sentir-se & vontade para falar de suas vivéncias como cuidadores.
Deixava claro também que eles poderiam comecar falando a partir de qualquer um
daqueles temas, ndo importando a ordem disposta no roteiro. Alguns preferiam seguir
a seqliéncia dada, outros optaram por escolher um tema para iniciar o didlogo. No
entanto, conforme explicitei anteriormente ao falar da entrevista como “um apelo ao

outro eu mesmo”, tudo ocorreu como sempre acontece na experiéncia do dialogo com
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um amigo ou quando lemos algo em que nos deixamos envolver totalmente na
vivéncia.

Os temas, tais quais aparecem no roteiro de entrevista, deixam transparecer que,
na dinamica do cuidar, cuidador e pessoa com DA, ha uma relacdo de determinacao.
Os cuidadores do subgrupo de reflexdo, ao tentarem em articular seus pensamentos
sobre como véem o cuidado de seu familiar com DA, destacaram, por exemplo, entre
outros, o tema: a influéncia das relacdes anteriores com o familiar portador e o
cuidado atual, fazendo ver que eles olham este aspecto como determinante para um
lidar efetivo ou inefetivo. Por outro lado, durante a entrevista, a descricdo do tema
ocorreu de forma bem mais complexa e ambigua, demonstrando que o processo ocorre
como uma multiplicidade aberta e indefinida, envolvendo uma implicacdo reciproca
entre ambos (cuidador e pessoa com DA, e vice-versa). Aplicando a analitica da
ambiguidade, essa relacdo de implicacdo se inscreveu na categoria: orientacao
intencional no cuidado.

Tal processo na concep¢do metodoldgica de Husserl corresponderia a retirada
do objeto em proveito da vivéncia, ou seja, suspende-se uma tese naturalista em
funcédo do vivido intencional. Contudo, na perspectiva da analitica que proponho, essa
categoria ndo se refere a uma sintese reflexiva como uma idealidade pura, mas apenas
como um dos pélos da ambiguidade. Desta forma, se efetivou todo o processo da
analise, sempre atentando para que o pensamento objetivo disposto no roteiro de
entrevista ndo me fizesse perder o contato com a experiéncia perceptiva da qual a
objetividade resulta e € sua consequiéncia natural.

Ao concluir as entrevistas com 0s dez voluntarios iniciais, percebi que nédo
precisava mais buscar outros para agregar a amostra, pois as descri¢cbes vivenciais
mostravam-se como uma experiéncia ambigua e, por conseguinte, independente do
nimero de pessoas entrevistadas, o foco central do estudo € a descricdo das
experiéncias como eventos de campo, e ndo a determinacdo objetiva no sentido de
fornecer uma explicagdo consistente para as situagOes factuais que apareceram nos
relatos dos cuidadores. Percebi que a ambigtidade revelada por cada entrevistado era
semelhante aquela que eu experimentava em meu préprio corpo como mundo da vida

que sou. E, neste sentido, me convenci de que dez entrevistados eram suficientes para
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corroborar que a experiéncia de cuidado de um familiar com DA consiste em uma
vivéncia que acontece em um campo fenomenal, é da ordem da percep¢do. Com esse
entendimento, ndo € propdsito deste estudo fornecer explicagdes consistentes acerca
das vivéncias dos cuidadores, mas, ao contrario, mostrar as ambiguidades que as
caracterizam. O estabelecimento de algumas categorias de analise ndo significa ter
alcancado as vivéncias essenciais, mas a confirmacdo de um dos pélos da

ambiguidade, que é a constituicdo dos objetos.

4.7 Fazendo ver o que se mostra desde si mesmo mediada pela analitica da

ambiguidade

Retomando a idéia husserliana de reducdo eidética, transitando pela nocéo de
sintese presuntiva na Fenomenologia da percepcao, pela nocdo de vivéncia essencial
como um disponibilizar-se dos corpos ao movimento que possibilita o descentramento
e a reversibilidade nas obras merleau-pontyanas tardias, em minha analise das
descricdes vivenciais dos cuidadores fixei-me na idéia de ambigiidade por ser uma
nogdo que mais se aproximou da tentativa de descrever o tecido intencional do qual se
constituem as vivéncias a que me propus com este estudo. E, por ndo encontrar na
literatura tradicional especializada um procedimento de analise que se adequasse
efetivamente a minha proposicdo, mantendo-me coerente com a filosofia merleau-
pontyana, arrisquei-me em fazer a analitica da ambiglidade como uma estratégia de
organizacao das descri¢Ges vivenciais (“dados empiricos”).

Neste sentido, a analise do material coletado através das entrevistas
fundamentou-se na descricdo dos eventos que constituiam as vivéncias essenciais
emergentes da intercorporeidade familiar entre o cuidador e a pessoa com DA, ou seja,
na descricdo daquelas vivéncias em que os cuidadores se identificam como corpo
proprio na experiéncia perceptiva de cuidado, entendida sob a 6tica de Merleau-Ponty

como uma vivéncia que se exprime na “sintese presuntiva” dos horizontes, no sentido



109

de constituir um presente que contrai em si mesmo “o tempo escoado” (vividos) e “o
tempo por vir” (perspectivas), tempos que o0 presente “s6 0s possui em intencdo”
(MERLEAU-PONTY, 1999, p. 107). Logo, a analise ndo consistiu em uma
determinacdo objetiva, quer dizer, eu nédo tive a pretensdo de chegar a plenitude do
objeto, mas a compreensdo de como 0 em — si como uma Vivéncia que flui na
experiéncia perceptiva, em determinado momento “funda definitivamente um ponto no
tempo que solicita o reconhecimento de todos os outros” (Ibid., p. 106). O objeto visto
sob a perspectiva temporal constitui um fenémeno, algo que aparece parcialmente na
experiéncia perceptiva.

A analitica da ambiguidade ocorre na seguinte perspectiva: enquanto estou
lendo as descri¢des vivenciais, sinto algo que me é proprio em meu corpo, me deparo
com um olhar que interrompe a trajetéria perceptiva e sou arrebatada por uma
experiéncia inédita que me faz trazer para o presente um mundo que me é estranho,
mas que, a0 mesmo tempo, me parece familiar. Neste instante, me esfor¢co para
decompor esse tecido intencional, aqui, aquilo que era irrefletido passa a reflexdo e
articula-se um pensamento, e este € objetado, é lancado ao exterior como objeto
percebido, ndo do ponto de vista de algo acabado, mas como um tecido poroso que
permite o vivido escoar no tempo e a percepcao se movimentar de um perfil a outro.

Nesse processo perceptivo, se mostram uma “infra-estrutura” instintiva e uma
“super-estrutura”, a qual se estabelece por meio da reflexdo (MERLEAU-
PONTY,1999, p. 84). Na anélise, tive o cuidado para ndo tratar as descricdes de
“imediato como um conhecimento e esquecer seu fundo existencial”, pois, tratando-as
dessa forma, isso implicaria o “prejuizo do mundo”, o mundo aqui entendido como a
prépria experiéncia perceptiva, que é uma experiéncia temporal e se refere a vivéncia
de retomada de uma coexisténcia anénima (MERLEAU-PONTY,1999, p. 85).

A andlise consistiu na abertura de um campo fenomenal, o qual a inscreve como
uma experiéncia de campo, aquela em que a cada instante se contraem no presente
horizontes de passado e de futuro, € um novo género de anlise; ndo se trata mais de
dois géneros: um subjetivo e um objetivo, mas de uma descri¢cdo que tem a ver com o
intercorporal em que esta implicada uma atitude transcendental.

Para Merleau-Ponty, a experiéncia dos fenbmenos ou intuicdo € a explicitacéo
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ou o esclarecimento da vida pre-cientifica da consciéncia, ela é a Unica que da sentido
completo as operagdes da ciéncia, trata-se de uma analise intencional. A analitica da
ambiguidade se assemelha a experiéncia de contemplacdo de uma paisagem em que,
para se perceber uma figura, se precisa fechar a paisagem as demais figuras e fixar o
olhar no contorno da figura que se quer ver. Esse processo é o que ocorre em todos 0s
momentos de nossas vidas, ele acontece espontaneamente, nao pertence ao dominio
reflexivo. Foi desta maneira que ocorreu na experiéncia de andlise das descricbes
vivenciais dos cuidadores de DA. Ressaltando que néo se trata de descrever o mundo
vivido que a consciéncia traz em si, como um conjunto de contetdos “psiquicos”,
como pretende o psicologismo, mas se trata, sim, de compreender como esse vivido se
constitui e se mostra desde si mesmo. Portanto, aqueles temas constitutivos do roteiro
de entrevista e os relatos como tal, na analise, foram considerados como figuras,
entendendo que estas traziam consigo um fundo de onde emergiam outras figuras.
Assim, a analitica da ambiguidade e a conseqliente categorizacdo a partir dos “dados
empiricos” seguiram 0s passos seguintes:

1) Dadas as descri¢@es vivenciais correspondentes as entrevistas realizadas com
0s cuidadores de pessoas com DA, houve a organizacdo dos textos com a transcricdo
das gravacOes na integra;

2) Foram realizadas leituras exaustivas do material partindo das prerrogativas
que se seguem:

e trata-se de um estudo fenomenologico e, como tal, busca a descri¢do de
vivéncias, e ndo uma explicacéo para elas;

e entende-se que as vivéncias sdo ocorréncias de campo, isto €, por se
constituirem experiéncias perceptivas ou vivéncias do corpo proprio,
acontecem em um campo fenomenal, que tem a ver com nossa insergéo
no mundo da vida, que é a percepg¢éo do ponto de vista de quem a vive;

e como vivéncia do corpo proprio, compreende-se que se apresenta como
uma experiéncia ambigua, assim sendo, envolve duas dimensdes: o ser
bruto — um néo saber de si ou consciéncia pré-reflexiva, onde habita um
sentido esparso; e o0 espirito selvagem — consciéncia reflexiva, dominio

da linguagem, onde se instala o universo de significagoes;
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e compreendendo-se estar diante de uma experiéncia ambigua, o que se
mostra nos relatos dos cuidadores sdo fendmenos, ou seja, 0 mundo
aparece para mim parcialmente, porém, arrasta consigo um habito, isto &,
um horizonte de passado ou coexisténcia anénima, que retomamos em
nossa vivéncia do corpo proprio.

3) Diante de tais ponderagdes, a leitura do material deve fluir livremente,
deixando que os fendmenos se mostrem em si mesmos a partir de si mesmos; o que
significa dizer que o pesquisador vive sua experiéncia perceptiva durante a leitura e
nesta ele se reconhece como corpo préprio ou generalidade intercorporal. Com isto,
corrobora-se que um estudo fenomenoldgico sempre parte de uma vivéncia.

Investido destas nogdes, 0 pesquisador se encontra em regime de reducgédo
fenomenolodgica, visto que estd convencido de que ha teses que dogmatizam o
conhecimento, por acreditar que as coisas e 0S outros ja sdo em si mesmos, isto é, 0s
vé como objetividades a priori.

4) Realizada a leitura exaustiva do material, convencendo-se de que, néo
obstante as ambiguidades serem inUmeras, visto tratar-se de uma experiéncia
perceptiva que se insere em um campo fenomenal, efetivam-se objetivaces.

A ambiguidade que engendra a experiéncia perceptiva constitui-se de dois
polos: o sensivel ou pré-reflexivo e o reflexivo; portanto, as objetivacbes, como
operagdes expressivas, consistem em uma “transmutacdo” do pélo pré-reflexivo ao
reflexivo, processo realizado pela fala utilizando-se de: palavras, formas, sintese e um
género literario, aos quais se juntam o estilo proprio do escritor e 0s sentimentos que o
habitam (MERLEAU-PONTY, 2002).

4.8 Buscando uma confirmacado das categorias de analise: o (re) encontro com o

outro eu mesmo

Esse (re)encontro ocorreu apos o processo de criagdo das categorias a partir da

analitica da ambigtidade. A idéia de confirmacdo das categorias de analise se refere a
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nogdo husserliana de reconhecimento da unidade dos vividos que se exprimem nos
objetos intencionais transcendentes como idealidades. Em Merleau-Ponty, na
Fenomenologia da percepcao, relaciona-se com a experiéncia do corpo proprio, e em
suas obras tardias, fala-se da experiéncia do ser selvagem ou ser de generalidade. Em
termos pragmaticos, poderia se exemplificar da seguinte forma: como pesquisadora,
emprestei minha percepc¢do a leitura das descricdes experienciais dos cuidadores, as
quais se mostraram para mim de forma ambigua; diante desta ambigtidade, emergiram
expressdes na tentativa de preencher uma falta imposta pela impossibilidade de
apreender o vivido, ou seja, na tentativa de “traduzir” algo que € inapreensivel em sua
plenitude, e essas expressdes, chamamos de categorias. Como se trata de uma
experiéncia vivencial, assim como consegui reconhecer a minha unidade naquilo que
construi, outros cuidadores também, ao olhar para aquelas categorias, reconheceram
algo que lhes é proprio — a possibilidade de ser um outro eu mesmo.

Para este evento, convidei 0os dez cuidadores que participaram da pesquisa.
Contei com o auxilio de uma das cuidadoras, que providenciou e preparou um local
adequado no qual nos reunimos por aproximadamente trés horas, apresentei e
discutimos as categorias de analise. Dos dez convidados, oito se fizeram presentes ao
encontro. Inicialmente, retomamos aqueles temas norteadores das entrevistas,
dialogamos um pouco sobre a forma como foram construidos no Sub-GCR, a
finalidade para a qual eles foram propostos, a maneira como haviam sido abordados
durantes as entrevistas e 0 modo como o0s entrevistados discorreram sobre suas
vivéncias, muitas vezes deixando de lado os temas ou dando a eles outra dimenséo que
ndo tinha a ver com uma relacéo de causa para efeito, conforme apareceram no roteiro
de entrevista que alguns dos que estavam ali tinham contribuido para a elaboracéo.
Dando continuidade ao encontro, apresentei as categorias resultantes do processo
criativo de minha experiéncia perceptiva durante a analitica da ambiglidade. Em uma
folha de cartolina, relacionei os temas do roteiro de entrevista sugeridos no Sub-GCR,
e em outra cartolina registrei as categorias de analise que se mostraram na analitica da
ambiguidade. Na sequéncia, em regime de reducdo, suscitei o dialogo fazendo um

paralelo do material descrito nas duas cartolinas.



CAPiTULO S

DESCRICAO DAS VIVENCIAS DO CORPO PROPRIO DOS
CUIDADORES DE PORTADORES DE ALZHEIMER: “O MUNDO
PERCEBIDO” ENQUANTO “CONJUNTO DOS CAMINHOS DE MEU
CORPO”

“[...] a percepcdo mesma jamais é acabada, ja que ela s6
nos dd um mundo a exprimir e a pensar através das
perspectivas parciais que ela ultrapassa por todos o0s
lados...” (MERLEAU-PONTY, 2002, p. 82).

Para iniciar este capitulo, gostaria de dizer que me sinto privilegiada por ter
encontrado uma expressdo tdo adequada para denominar a segunda parte do titulo
acima. Merleau-Ponty (1991), na obra “O visivel e o invisivel”, discute uma questéo
que é bastante enigmatica nos procedimentos de analise na pesquisa qualitativa e que
envolve dois grandes “paradigmas” predominantes no mundo cientifico: o problema da
objetividade e o da subjetividade, os quais Merleau-Ponty trata como sendo tradi¢Ges
classicas. A elas, ja me referi anteriormente quando discutia a fundamentacéo
filosofica do estudo. Ambas as tradicBes esbarram no problema da representacdo: se
concebemos o conhecimento como uma representacdo das coisas, nos inserimos no
objetivismo; se o concebemos como sendo uma representacédo resultante de conceitos
produzidos pelo sujeito, nos enquadramos no subjetivismo. As duas posicoes
inscrevem o saber sob a dtica da espacialidade. A filosofia merleau-pontyana vem
exatamente desconstruir esses dois “mitos” e propor um ndo-lugar para o
conhecimento. Este ndo-lugar estad fundamentado numa perspectiva temporal, e, neste
sentido, o conhecimento é ambiguo. Como ambiglidade, possui dois polos, estes nao

sdo compreendidos como contradi¢cdo, mas como “dois fios de um so tecido”, como
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uma estrutura visivel-invisivel, figura-fundo.

Agora acho que se torna menos dificil explicitar a segunda parte do titulo deste
capitulo: “o mundo percebido” como “conjunto dos caminhos de meu corpo”.
Retomando o ponto de vista de Merleau-Ponty sobre a producdo do conhecimento, ele
parte das concepcOes de intencionalidade e objetividade, e desenvolve a filosofia da
carne, ou seja, Merleau-Ponty entende que o saber ndo estd nas coisas nem no sujeito
cognoscente, mas se constroi a partir da percepcao do ponto de vista de quem a vive, e
esta € uma experiéncia do corpo proprio, a qual se instala como uma vivéncia do
visivel-invisivel. Contudo, “é preciso ndo imaginar que ajunto ao visivel perfeitamente
definido como em-Si um ndo visivel (que seria apenas auséncia objetiva) isto €,
presenca objetiva alhures, num alhures em si) [...] — O mundo percebido [...] € 0
conjunto dos caminhos de meu corpo e ndo uma multiddo de individuos espacio-
temporais — O invisivel do visivel” (MERLEAU-PONTY, 2000, p. 224).

Meu entusiasmo pela expressdo encontrada justifica-se pelo conforto que me
trouxe N0 momento em que me ocupava em entender como ocorria 0 processo de
diferenciacdo do corpo sensivel, coexisténcia anénima, em uma carne gloriosa,
objetivacdo por meio da linguagem, ou seja, a passagem do mundo do sentir ou mundo
da vida para o mundo da cultura. Com essa estrutura visivel-invisivel, entendi que a
objetivacdo faz parte do continuo movimento de transcendéncia caracteristico da
corporeidade e que se exprime por meio da fala na experiéncia do outro, e, neste
sentido, a objetividade é a glorificacdo do corpo sensivel pela fala. Portanto, 0 mundo
percebido a que me refiro tem a ver com a operagdo expressiva, por meio de gestos, da
vivéncia do corpo préprio ou experiéncia perceptiva. Tal expressividade ou gesto de
expressdo “se encarrega de desenhar e de fazer aparecer no exterior o que ele visa,
efetua uma verdadeira recuperacdo do mundo e o faz para conhecé-lo”; isto ocorre a
medida que dispomos nossos “olhos de maneira a tornar possivel a visdo do Unico
objeto”, momento em que consagramos nosso corpo “a inspecdo de um mundo capaz
de transportar as distancias, de ultrapassar o futuro perceptivo, de desenhar na
plenitude inconcebivel do ser concavidades e relevos, distancias e desvios, um
sentido” (MERLEAU-PONTY, 2002, p. 105-106).

E foi desta maneira que se processou minha experiéncia de reinvencdo das
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categorias ao vivenciar a andlise das descricdes experienciais dos cuidadores de
portadores de DA, sem guia e sem modelo, mas partindo de minha vivéncia como
corpo préprio, uma percepg¢édo do ponto de vista de quem a vive diante daquilo que se
mostrou para mim nas incansaveis leituras do material coletado por meio de
entrevistas com os cuidadores. Deste modo, poderia dizer que a categorizacdo
decorrente da anélise resultou de um processo de percepcao das percepc¢des, ou seja, a
partir das descri¢cdes que os cuidadores fizeram de suas vivéncias como corpo préprio
na relacdo com seus familiares portadores de DA, eu, como pesquisadora, interagindo
com tais vivéncias, o fiz mediante minha experiéncia como corpo proprio, uma vez
que me reconhecia nas vivéncias deles. Assim, conforme o procedimento de anélise
descrito no capitulo anterior, as vivéncias eidéticas ou essenciais que se mostraram em
minha percep¢do ganharam as expressdes seguintes, considerando que a objetividade
constitui um dos polos da ambigiidade que caracteriza o cuidado de um familiar com
DA:

e Orientacdo intencional no cuidado;

e Ambiguidade das demandas no processo de “tornar-se cuidador”;

e Estilo e aprendizagem no cuidado;

e Ambiglidade satde-doenca no cuidado;

e Efeito do cuidar nas relacGes familiares;

e Percepcdo do outro e de si no cuidado;

e Sexualidade no cuidado.

A seguir, passarei a apresentacdo das descri¢fes vivenciais na forma como
foram organizadas de acordo com a analitica da ambigiidade, a qual explicitei no
capitulo anterior referente ao método: a partir da experiéncia intencional junto aos
relatos dos dez cuidadores entrevistados, um a um, busquei descrever as diversas
situacBes ambiguas que se mostraram em meu campo perceptivo durante o processo de
analise. Os cuidadores foram identificados com codinomes referentes a pedras
preciosas: Safira, Pérola, Rubi, Jaspe, Topazio, Esmeralda, Diamante, Cristal, Agata,

Sereno; e seus dados socio-antropoldgicos estdo descritos no final do capitulo.
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5.1 Analise — Sra. Safira

Safira (1) Orientacéo intencional no cuidado: a cuidadora atualiza em seu
corpo um passado marcado por atitudes de submissdo, convivio social, atos de
benevoléncia com a familia, cuidados com a saude e educacéo dos filhos, enfim, uma
vida de cumplicidade e trabalho; e um horizonte que aponta perspectivas de superagédo
e ajustamentos, no qual a cumplicidade parece ndo mais ocorrer em funcédo da relacéo
de dependéncia do esposo, mas a partir de uma oportunidade de autonomia. Gragas ao
corpo perceptivo, a cuidadora lanca-se em direcdo a esse horizonte que lhe abre
possibilidades de cuidar. Deste modo, a experiéncia de cuidado de um familiar
portador de DA caracteriza-se por uma ambiguidade: de um lado, uma pessoalidade
que vai se descentrando no outro que necessita do cuidado, ao mesmo tempo em que
se revela uma impessoalidade que vai orientar a ressignificacdo do outro; de outro
lado, um saber que opera em favor de uma tese que institui um dever-ser. Vivendo esta
experiéncia ambigua, a cuidadora € capaz de criar um estilo proprio de cuidar, um “eu

p0Ss0”, que constitui a experiéncia do outro.

[...] antes eu trabalhava, saia, tinha minha vida totalmente diferente, ia pra
clube, tudo..., de repente tudo acabou! Porque no inicio, principalmente, me
dediquei totalmente a ele, porque precisava de cuidados! Foi ai a mudanga,
procurava ser criativa nas coisas que ia fazendo o dia a dia; como ele foi
uma pessoa muito autoritaria, ficava nervoso, entdo eu tive que mudar o
meu jeito de ser para com ele porque sendo eu entrava em choque! Ele
ficava agressivo, eu tinha que ser mais maleavel, para poder cuidar,
orientar, conversar, fazer entender. Muitas vezes ele ndo entendia, entdo, eu
tinha que ser, eu no caso, mais maleavel [risos], porque sendo entrava em
choque. Ele sempre foi assim, em casa ele era: ele, ele, ele; ele era o todo
poderoso! Eu como eu digo, saia, passeava, tinha clube, amigas, e tal, e ele
era ali, ele era o dono e senhor! No comeco [quando comegou a cuidar do
esposo com DA] eu tive que mudar, porque eu tinha que fazer as coisas, e
ele tipo que baixar e ficar bonzinho porque eu era que tava comandando a
coisa. Eu me sentia toda poderosa porque de um momento, que sempre foi o
contrario! [risos] Eu de repente tive que ser a toda poderosa! Mas néo foi
bem assim, porque dai eu tive que resolver varias coisas, inclusive a questao
financeira, coisas em casa. Entdo, passou a ser eu a fazer as coisas, e ele ser
no caso o que ficava em segundo, eu fiquei a toda poderosa, mas devido a
doencga. [O que vinha a mente quando cuidava] as lembrancgas, as boas: a
gente saia muito, a gente viajava muito, tinha jantares fora, nds viviamos
uma vida boa, coisas boas! Dangavamos, viajavamos, e depois tudo aquilo
foi podado, nunca mais teve! Ai um momento, até teve ocasido, dele ja
doente, e ele dizer: ndo, vamos sair, vamos viajar! E eu ndo queria, porgue
dai, como que eu vou sair, viajar com uma pessoa que esta precisando de
cuidado todo especial, comida especial! Entdo, ndo dava mais. Essas
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lembrangas boas gravam! E as [lembrancas] ruins, e as mais
desagradaveis, também acontecem, porque, nds, por exemplo, iamos num
jantar, um almoco, e tal, acontecia dele engasgar na frente dos outros, uma
situacao desagradavel, vocé ter que levantar, sair, os outros olhando, e tal,
entdo, por ai é que a gente foi deixando de lado, ndo vamos mais, vamos
ficar em casa. Entdo, essas coisas assim, ndo é mais aquilo: marido e
mulher, esposo, esposa, muda totalmente! J& ndo temos mais aquela
conversa, aquele bate-papo, vamos ver uma televisao juntos, um comentario,
nao tem mais nada disso! Entdo, as lembrancas ruins vao marcando dessa
forma, entende! A gente vai se sentindo pequenina, sufocada, e a0 mesmo
tempo vocé fala: ndo, temos que enfrentar, entdo vamos cuidar, e era assim!
Eu achava que eu ndo merecia, nd0 merecia passar por essas situacdes
todas; eu dizia assim: porque eu? Eu nunca fiz mal a ninguém, eu nunca
maltratei ninguém, eu me casei com um homem vilvo, cuidei de dois filhos
gue ndo eram meus, cuidei deles doentes, tanto um como outro, sempre na
melhor forma, e depois quando eu achei: poxa, tive meus filhos, situacdes
dificeis de cuidar, e escola, e tudo; dai quando estavam maiores, que eu
falei, bom, agora eu vou aproveitar: sair com 0 meu marido, passear, viajar,
enfim, gozar a vida. Me acontece isso! Entéo eu dizia: por que eu? Eu néo
merecia, eu fiz tanta coisa boa, porque a carga tdo pesada? Entdo, eu me
guestionava muito isso, viu! Porque eu dizia: pdxa vida! Eu fiz tanto, cuidei
tanto, olhei tantas pessoas, cuidei da minha irma, que teve cancer de mama,
levava no hospital, fazia quimioterapia, ela ficava em casa, tudo isso, entéo
foi passando, passando, quando chegou a minha vez, pdxa, respirar legal,
sair e tal, me acontece uma bomba dessa! Ai eu disse, tem que cuidar!
Comigo ele era assim, uma pessoa assim bastante rigida também, queria a
coisa muito certinha; tiveram muitos altos e baixos também; quanto a isso ai
nado, porque todo casamento tem mesmo! A principio, a coisa foi meio que,
ah, agora eu vou cuidar de vocé, vai ter que entrar na linha! Mas depois ha
convivéncia, e muita coisa que passamos, entdo, ficou uma coisa mais
normal. Mas foi uma barra! Nao foi facil ndo! A partir do momento que ele
ndo fazia mais as coisas devidas, estava ficando totalmente dependente,
entdo muda; a gente comeca a cuidar de uma outra forma, com mais
carinho, passa a ser como se tivesse cuidando de um menor, uma crianga.
Entdo, muda, muda a maneira! A principio ndo, porque a gente tem que
respeita-lo e muito, porque no inicio da doenca a pessoa sente muito; 0 meu
marido ficou depressivo, porque ele atendia ao telefone, ndo conseguia
anotar o nimero, ndo conseguia dar um recado, entéo ele ficava nervoso de
repente, dai ele ja& ficava num canto amuado, e era quando ele entrava em
depressdo. Depois, a medida que a doenca vai avancando vocé tem que
cuidar diferente, porque as coisas mudam! A gente cuidava sempre com
prazer, fazendo a coisa direito... De vez em quando eu ficava meio nervosa,
meio estressada, talvez de ver a coisa mudando dia a dia, mas ao mesmo
tempo, caia na real e tudo bem.

Safira (2) Ambiguidade das demandas no processo de “tornar-se

cuidador”: como toda experiéncia perceptiva, 0 processo de “tornar-se cuidador”
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constitui um olhar ambiguo entre o sentir e 0 conhecer-a cuidadora coxeia entre o

sentimento, que é impessoal, anénimo e os valores socioculturais; ela oscila entre a

expressdo de seus sentimentos e o juizo social. Por um lado, o desejo de praticar sua

autonomia e ter a liberdade de ir e vir; por outro lado, lida com a tradi¢do naturalista

que determina quem sera o cuidador: por uma questdo ética e moral, a esposa devera

cuidar de seu esposo.

[Tornar-se um cuidador de DA] eu ndo acho que é uma questédo de opcao,
eu acho que é uma questdo de necessidade. [Questionada sobre a
possibilidade de ndo ser a cuidadora principal] hoje eu ndo sei, ndo posso ti
dizer; hoje, como eu ti falei, eu quero ver coisa bonita, ver coisa boa,
conversar com gente bem; pra mim, sabe, eu passei muitas, entdo, hoje eu
acho que ndo cuidaria! Com toda a minha experiéncia; por tudo que eu
passei, se me disser assim: olha, vocé precisa, a ndo ser que fosse uma
necessidade, mas por opcdo minha, ndo. VOcé quer ver uma coisa
interessante? Eu falo que ndo, que ndo, que ndo, mas eu vou l& na casa onde
minha mée esta [casa de repouso], e tem pessoas comecando com
Alzheimer, e a coisa é tao interessante que eu, quando eu me dou conta de
mim, eu estou cuidando, sem perceber, eu estou auxiliando, é verdade! Eu
estou auxiliando a dar comida, a sentar numa cadeira, a por huma posicao
melhor, sem perceber! Outro dia eu estava com a mée, a enfermeira chegou
e falou assim: ah, vamos dar a comida pra dona M.? E quando ela chegou,
ela falou assim: ah, mas vocé ja pds ela sentada, tudo bonitinho, como é que
vocé sentou ela tao direitinho assim? Eu falei, ndo sei! Eu ja tinha colocado
ela sentada, acomodada, com o travesseiro e tal, porque ela ndo esta mais
andando, ela esta acamada, entdo eu coloquei ela sentada direitinho com os
travesseiros e tal, e pronto, agora pode deixar que eu dou a comida! Mas na
outra, eu estava ajudando ela a cuidar de uma que estd comecando com
Alzheimer, por sinal ela ta com uma depresséo terrivel! Sem perceber eu ja
estava ajudando, nada, absolutamente nada minha, sdo pessoas da casa la
de repouso. [No caso da opcéo por cuidar do esposo] eu estava junto com
ele, vivia com ele, e eu achei que eu é que tinha que cuidar mesmo! Hoje eu
digo que ndo! Na ocasido foi uma opcdo, agora hoje se me aparecesse uma
pessoa que tem problema e tal e me perguntassem, vocé quer cuidar? Eu
diria, ndo, eu ndo quero! [Atividades cuidativas que gostava de fazer] eu
gostava mesmo era de dar o banho, fazer a barba e pentear o cabelo dele, e
deixar ele bonitinho e cheirosinho, era uma satisfagdo! Fazer aquela faxina
nele [risos]! Fazia o banho, barbeava todos os dias! Agora tinha momentos
que eu ndo gostava, que ndo gostava mesmo! E que ele sentava, ele babava,
e eu tinha que pdr babador, e ele ndo queria, e tirava! Eu punha tudo
bonitinho, bem ajeitadinho, quando eu olhava a camisa tava toda molhada!
Aquilo me deixava muito triste! Olha como ficou! E tinha que trocar, dai ele
ficava bravo, ndo gostava, ficava nervoso! Tinha outras coisas também, mas
gue ndo vamos entrar em detalhe ndo, porque eram coisas bastante
desagradaveis! Bastante desagradaveis [risos]! [O que gratifica] é que eu
fiz tudo que tinha que ser feito, infelizmente ele foi, porque é uma doenga
gue ndo tem jeito mesmo! Entdo, gratificante pra mim, é que cuidei muito
bem, ele foi uma pessoa muito bem cuidada, tratada, querida! Eu cuidei com
0 maior carinho! Eu como esposa, fiz e ndo me arrependo, faria novamente
se fosse 0 caso, como cuidei da minha mée! Eu acho que eles precisam de
mim.
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Safira (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: no cuidado, como uma
experiéncia de campo, coabitam 0 mundo da vida (generalidade pré-objetiva, corpo
habitual) e 0 mundo da cultura (objetividade/linguagem) — a cuidadora revela que a
experiéncia do cuidado € atravessada pelo movimento ininterrupto envolvendo o

“dom” e a aprendizagem.

[...] falam muito que a pessoa tem que ter o perfil pra cuidar, mas ndo € o
caso! Minhas irmas diziam: vocé é que tem o perfil pra cuidar! Eu dizia:
nao, eu nao [risos]. Eu aprendi muito, foi um aprendizado mesmo! Porque
aprendi coisas ai que se eu fosse fazer outra época, eu diria ndo, ndo! Nao
vou fazer isso dai! Mas a gente aprende! [O dom] tem de ter, porque a gente
aprende muito, mas vocé tem que ter nem que for um pouquinho, porque
sendo como € que vocé vai tratar? Eu acho assim, que o dom é vocé tratar
com afinidade, carinho, compreenséo, olhar, ver o que é necessario, tudo
isso; entdo vocé vai aprendendo, e dai entdo vai juntando com um e com o
outro [0 aprendizado e o dom]! Mesmo na enfermagem a gente ver,
enfermeiros e enfermeiros! Talvez por causa da vivéncia, ou talvez por
causa da situacdo, ou ja nasce com ele; uns se aprimoram no que fazem,
outros fazem por fazer, como tém médicos e médicos, tem médicos que séo
dinheiristas, e outros que cuidam por amor, outros cuidam pra valer, no
caso dos fisioterapeutas, eles cuidam pra fazer a pessoa ter resultado, ter
um resultado bom, e outros fazem pra ganhar dinheiro! Entdo ai é que eu
digo: médicos e médicos! Eu aprendi devido a situacdo, eu aprendi muito, e,
talvez até tivesse [dom], ta & tdo escondidinho, 14 no fundo que eu néo
perceba, talvez até tivesse. [Ser cuidadora] nunca pensei, surgiu, apareceu,
foi uma conseqliéncia que houve e eu tive que fazer, e fiz! Sempre falavam,
nao, como vocé pode cuidar, o que vocé faz, meu Deus! Eu ndo aglentaria,
eu ndo suportaria! Era meu esposo, entdo, pbxa cuidar e tal, porque teve
agueles momentos bons nossos! E depois entdo, é como eu digo, tem
enfermeiras e enfermeiras, entdo, tem umas que cuidam com todo aquele
amor e carinho e outras ja cuidam na profissdo; elas fazem mais
profissionalmente; Eu ja tive oportunidade de ver enfermeira cuidando de
uma pessoa que tem o problema do Alzheimer, a pessoa é carente, a pessoa
é muito fragil, entdo chega uma enfermeira e fala: vocé tem que beber agua,
beba que vocé tem que beber dgua! N&o é por ai meu Deus do céu! Entdo,
eu vi isso dai! E num dos dias eu falei: escuta, ndo é assim ndo, como é que
faz uma coisa assim! Mas é profissao, é a profissdo! Quer dizer, ela tem que
cuidar desse, daquele, dez, vinte, trinta, num dia, ou mais até! Mas as
pessoas ficam ali como uma crianca com medo, entdo, ndo é assim!
[Voltando a questdo da aprendizagem ou dom] vocé aprende a cuidar, vocé
desenvolve uma série de talentos, vocé aprende a dar banho num adulto,
talentos e mais talentos [risos], comeca a aprender uma série de coisas
adquire maturidade; eu cresci na maneira de cuidar, de aceitar; o
crescimento como pessoa, eu aprendi a olhar as coisas de uma maneira
diferente, a se gostar mais, a ver as coisas mais assim reais! Porque as
vezes vocé olha uma coisa e ndo dar importancia, e eu acho que tudo que
vocé ver tem muita importancia, tudo! Se vocé olhar com os olhos do amor,
vocé sente muita importancia em coisas minimas! Entdo, eu aprendi muito a
dar mais valor as coisas minimas! [O esposo] daquilo que ele era e como
ele ficou, ele ficou mais amigo, mais docil, mais tranquilo, mais querido!
Porque ele era assim o todo poderoso! E de repente mudou, teve uma
mudancal
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Safira (4) Ambiguidade saude-doenca no cuidado: cuidar de um portador de
DA envolve a ambiguidade existencial do corpo proprio: em um poélo, o desejo de
conviver com o saudavel e eterno; em outro pdlo, o enfrentamento da finitude, tendo
que cuidar de um familiar portador de uma doenca a partir do discurso naturalista de
gue a DA ¢é um processo degenerativo cronico, cujo fim € a alteridade radical, a morte.
Diante desta ambiguidade, emerge um ajustamento criativo na perspectiva de enfrentar
a situacdo, o qual é acionado pelo corpo perceptivo. Nesse movimento, 0 corpo proprio
coxeia entre um ser bruto, que se relaciona com o sensivel, e um espirito selvagem,

que se refere a nossa cultura, as nossas crengas e aos valores.

[...] no inicio foi revolta mesmo, depois a gente tem que aceitar, porque tem
gue se conformar, que a pessoa esta precisando de cuidado, esta precisando
de apoio, entdo, tem que aceitar! E o tal negcio, porque tem que cuidar; a
principio foi revoltante, ndo aceitava mesmo! Mas depois nédo tem jeito, ndo
tem jeito! E a medida que vai passando, vocé vai percebendo que a coisa vai
ficando cada vez mais acentuada: deméncia, maneiras..., no final, a gente
até sente de ver como a pessoa foi, como era, e como estd se tornando, a
gente tem até certa pena, porque vocé nota que ndo é mais aquele homem
gue era capaz de tanta coisa! Fazia tanta coisa boa e de repente, torna-se
assim, vai voltando como se fosse uma crianga, entdo: faz isso, tudo bem,
vamos fazer isso, td bom, vamos comer isso, tudo isso; entdo, vocé comeca a
ficar até com uma certa pena, porque é triste, é bastante triste, mas é a
realidade, entdo tem que aceitar, a principio foi bastante revolta, porque eu
ndo aceitava de forma alguma; era dificil mesmo! No grupo, eu estive 14, e
foi quando, escuta um, escuta o outro, ver o problema de um, ver o
problema de outro, e eu falei espera 14, o meu nédo € tdo pesado! Vamos
enfrentar! E dai foi! A pessoa com problema néo fica assim [constrangida,
com méagoa diante da discriminacdo familiar e social], eles ndo sentem, é
aquilo que eu sempre digo: as pessoas que tém Alzheimer elas estdo no
mundo delas, é praticamente como se fosse um autista, pode ser que eu
esteja totalmente errada, mas eu acho; eles ndo se lembram de nada,
chagam ao final assim, ele ndo sabia quem eu era; eles so carentes, muito
carentes, sdo, tanto que a gente tem que agradar, eles sdo assim, eles
aceitam assim, mas é o mundo deles, entdo, nds é que sofremos, nos
sofremos, e bastante! Eu tiro o seguinte, que nds ndo somos nada, nada,
nada; a gente passa a ver as coisas de uma outra forma! Entdo, a gente deve
ser assim, auténticos, e ndo hipocritas! Geralmente em familia tem muita
hipocrisia, eu acho. A doenca em si é estranha, eles ndo aceitam [a familia
ndo aceita a doenca], a pessoa ndo aceita, é dificil a pessoa aceitar!
Comecam a excluir, a deixar de lado, a ndo dar aquela atencdo devida,
entende! Eu senti isso: como vocé ndo é mais aquela pessoa que conversa
bem, troca uma idéia, vocé ja fica excluida. Ele ndo ficou feio de forma
nenhuma! N&o ficou mesmo! Até antes de ele falecer eu tinha feito a barba,
cortado as unhas dele, tinha passado locéo e penteado o cabelo dele! Tudo
arrumadinho, sempre eu tive as coisas tudo em ordem, as dele
principalmente! Ele era bastante organizado! Bem organizado mesmo! Ele
trabalhava em engenharia, trabalhava muito com célculo, fazia demais! As
vezes ele levantava de madrugada, e eu acordava e encontrava ele 14,
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fazendo célculo, sempre, sempre, sempre, desde que eu 0 conheci
praticamente! E eu gostava de fazer isso mesmo, de por ele em ordem,
sempre direitinho, dava o banho, trocava, fazia a barba, enxugava os pés, o
meio dos dedos, punha talco, punha a meia, o sapato, e pronto, agora ficou
bonito! E sentava, ou saia; iSso era uma coisa assim que gratificava mesmo!
Porque ficava bem em ordem!

Safira (5) Efeito do cuidar nas relagdes familiares: o cuidado ao familiar com
DA implica a intercorporeidade com os demais membros da familia — a cuidadora vive
uma ambiguidade: por um lado, o desejo de continuar interagindo com os familiares
em proveito de alguma sorte de beneficio: convivio social, lazer e experiéncias
afetivas, podendo acolher e cuidar do esposo de modo sociavel e familial,
demonstrando aceitacdo e afetividade; por outro lado, depara-se com o estigma, a
rejeicdo e a exclusdo da propria familia e da sociedade, e a cuidadora sofre por ndo
aceitar ndo ser aceita. Mas a boa noticia € a vivéncia do corpo perceptivo, este Ihe abre

um horizonte de “eu posso™!

[...] minhas irmés ndo aceitaram, antes elas iam |4 em casa, nds saiamos
muito, e faziamos almoco fora, e tal, entdo eu comecei a ndo sair mais, ficar
em casa, e eles comecaram a se afastar, por muitos problema: a pessoa néo
come direito, derruba, vai pegar um copo e derruba na mesa; eu sabia o
problema todo e meus filhos também; eu ndo me incomodava, mas 0s outros
eu sentia que sim, minhas irmés, o meu cunhado, ou mesmo quem estivesse;
as vezes até riam. A gente sente mesmo, sente, porque eu dizia: pdxa, eles
ndo vém mais, porque que eles ndo vém? Nao vém porque ele ndo se
comportava direito a uma mesa, entdo, a pessoa se afasta e a gente sente,
claro que sente! Eu compreendia, mas ndo aceitava, porque a gente fica
pensando: porque que fez isso, porque que ndo fez aquilo, mas sabendo que
era proprio da doenca, mas a gente sente o afastamento da familia, a gente
ficava um tanto magoada, e isso dai foi pesando também, porque claro,
magoou! Os da familia dele sempre meio reservados, tanto que passamos
um Natal e Fim de ano e ele ja estava com problema, e eu notei que nds
pusemos aquela mesa muito bonita, muito arrumada, tavam todos os filhos,
0s sobrinhos, a familia muito grande, e quando eu vi tinham botado outra
mesa separada, mais excluida, e foi onde que ele se sentou, e praticamente
ele ficou sozinho, e 0s irmaos em outras mesas, junto com a familia; e aquilo
ali eu senti bastante! E eu sentei com ele, foi quando meu filho veio e
ficamos ali juntos, demos uma forca e tal; mas ele ndo tava nem ai [o
portador]! Eu aprendi [a partir das atitudes da familia] que eu tenho que
ser eu e mais eu, e eu a fazer as coisas que eu achava que tinha que ser
feito, e é por ai. Eu conversando com minhas irmas, elas talvez se passassem
por uma situagdo dessa, ndo saberiam enfrentar; elas diziam assim: ah, ndo
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da, ndo da, a gente chega em sua casa assim, vamos tomar um lanche, uma
coisa, um derruba, outro mastiga de boca aberta, e coisa, ndo d4, ndo da!
Ent&o eu dizia assim: vocés ndo sabem o que vocés estdo falando! Porque se
vocés ficassem um dia todo junto com uma pessoa assim, VOCés iam ver o
gue que é; eles ligavam pra mim, como é que vocé estd? Eu dizia: eu estou
bem, eu estou 6tima, mas no fundo, no fundo, claro que eu ndo estava 6tima,
nem estava bem, porque eles ndo estavam vivendo o dia a dia que eu estava
passando, né! Entdo eu dizia: vocés sabem o que que vocés tém que fazer?
Vocés tém que entrar num hospital, numa UTI, dar uma volta dentro de uma
UTI [risos], e depois sair e pensar bem o0 que vocés viram, 0 que que
aconteceu, e como voceés séo felizes! Eu sempre falava isso pra elas, porque
elas ndo sabiam nem um minimo o que eu passava, ndo era facil nao!

Safira (6) Percepcdo do outro e de si no cuidado: a cuidadora experimenta
em seu corpo a vivéncia do cuidado inauténtico e do cuidado auténtico. Esta
ambigulidade envolve, por um lado, um n&o-saber que tem a ver com 0s sentimentos
em relacdo a si e ao outro, o desejo (irrefletido) de receber cuidados e, a0 mesmo
tempo, de cuidar do outro; e, por outro lado, um saber relacionado ao conhecimento
que se tem de que deve cuidar da saude ou adoecera também, além das crencas e
valores morais que o impelem a cuidar do outro, enfim, entre a autenticidade e a
inautenticidade ndo héa limite, visto que “eu” e 0 “outro” consistimos em dois circulos
quase concéntricos (MERLEAU-PONTY, 2002). Esse movimento ambiguo atualiza
duas formas de identidade: uma como coincidéncia que gratifica e d& prazer ao
cuidador, outra como diferenca que o0 constrange. Nesta Ultima, se exprime a

experiéncia do outro.

[...] eu aprendi que eu tenho que enfrentar, tenho que cuidar até onde Deus
queira, e foi o que aconteceu, cheguei a carregar meu marido no colo, eu,
eu, e eu! Bom néo foi, porque eu ndo vivi mais a minha vida. De positivo, é
que eu fui muito util a ele, fiz tudo que foi preciso, que talvez outra pessoa
ndo fizesse. Eu ndo me anulei, eu procurava, a medida do possivel, viver um
pouquinho. Entdo, quando eu punha os dois pra dormir, que era ele e minha
mae com idade, eu ia ler, eu ia escrever, ou ver uma televisdo, aproveitar
um pouquinho o tempo pra mim, pra me cuidar um pouco, mas ndo me
anulei assim! A gente passa a ver as coisas de uma outra forma! Eu acredito
gue vocé deva ter um momento, que vocé tenha meia hora, se ndo for meia
hora, quinze minutos, mas vocé tem a obrigagdo de cuidar de si, e vocé vai
ter um momento de ficar sossegada, vai! Vai porque tem o momento que eles
descansam; até o momento que vocé td ao lado do médico, vocé esta
conversando e tem 0s seus cinco minutos de cuidar de si! Vai agora entdo s
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se fechar ali! N&o, ndo pode! No comego ndo, tanto que eu ndo cortava
cabelo, ndo fazia unha, tomava banho correndo, entrava num banheiro e
ndo trancava a porta! Até que chegou um momento que eu falei: ndo, espera
la! Entdo, eu servia eles, dava o almogo sempre sozinhos, agora eu vou
almocar! Eu dizia: agora vocés vao sentar |4, que agora quem esta
almocgando sou eu! E as vezes vocé tem que ser até enérgico! Agora eu,
porque eu sou filha de Deus também, claro! Eu lia, eu via uma televisdo, um
filme, uma caminhada, eu ia a praia, deixava os dois dormindo (ele e a
minha mé&e), e ia cedinho! Saia seis horas da manha! Quando era sete e
meia, quinze pras oito, oito horas, eu ja estava de volta, eu ia dar uma volta,
olhava o mar, caminhava, até tomava banho de mar, estava sempre
correndo, sempre, fazendo exercicio! Ai eu voltava, chegava aqui era a hora
do banho deles, dava banho em um, dava banho no outro, sentava, ficava
por ai, entdo era isso! Mas eu fazia, saia nem que fosse pra caminhar,
descia com ele, caminhava aqui em baixo (playground)!

Safira (7) Sexualidade no cuidado: a cuidadora lida com uma ambiguidade
que envolve a retomada de um habito que contém um sentido sexual (desejo irrefletido
de abertura ao outro), e um saber reflexivo acerca do processo de degeneracgdo
caracteristico da DA, que produz certa separa¢do do outro, porém, gracas ao COrpo
perceptivo, a cuidadora consegue visualizar a sexualidade sob uma nova dimensao e

passa a vivé-la nas diversas atividades que desenvolve junto ao esposo.

[...] no periodo como cuidadora, é o tal negécio, tudo a gente faz com o
intuito de, entdo, até mesmo uma refeicdo que vocé vai fazer, se vocé fizer de
qualquer forma... , € uma busca, a gente faz com prazer em fazer aquela
coisa bem feita, em tratar bem, em servir bem uma mesa, ha sempre um
prazer! Naturalmente, tudo muda do momento em que surge um problema
assim, nao é mais aquele normal, mas vocé procura fazer o melhor, que
vocé se sinta melhor, e em busca de sentir uma coisa prazerosa! Com ele a
coisa mudou completamente! N&o tinha mais aquela coisa de, meu marido,
ndo era mais o meu marido, era como se fosse um irmédo que eu nao tive,
porque dai vai se afastando, a prépria doenca, ele vai ficando dependente
da gente, e vai afastando._Até certo periodo a gente tinha relacdo normal!
Até por sinal, uma coisa interessante, que eu acho assim, a propria doenca
deixa a pessoa um pouco euférica; teve uma época que eu comentava com
ele, antes de eu perceber a fundo que ele estava doente, eu comentava com
ele: eu acho melhor vocé procurar um médico, uma coisa, porque a coisa
estd caminhando de uma maneira meio diferente! Era muito assim, muito
afoito [risos] a coisa, sabe? Entdo, vocé vai percebendo aquilo, dar uma
impressdo que a pessoa esta se sentindo assim, que esta regredindo, entdo
ela quer mostrar quem ela é, mas, a medida que vai passando, vocé vai
notando que a coisa vai modificando, e depois por fim, é totalmente nulo! A
gente tem aquela coisa de ficar junto e tal, mas ndo chega mais assim..., até
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0 sentimento muda, é mais como um irmdo, muda totalmente, porque tudo
acaba! A medida que foi passando, eu fui percebendo, eu deixava pra ver,
até porque sempre foi muito afoito, chegar e ficar junto, aquela coisa e tal,
mas depois, a medida que foi ficando doente, eu fui notando, entéo, eu
mesma, teve momentos que a gente tava junto e ele ndo conseguir e eu, tudo
bem, tranqilo, nunca falei nada, nunca...; mas depois a gente acostuma, a
gente danca conforme a musica; mas fica completamente, diferente, porque
tudo acaba, infelizmente! Amigas minhas chegaram e disseram: porque que
vocé ndo interna? Interna e tudo bem! Eu disse: ndo, eu ndo vou internar
meu marido assim, s6 se ndo tiver jeito mesmo! Ele foi uma pessoa muito
boa, ele foi uma pessoa carinhosa, e tudo, entdo, foi assim normal [o
cuidar], quer dizer, ndo seria assim se ele fosse uma pessoa rude, seria
completamente diferente, com certeza!

5.2 Analise — Sra. Pérola

Pérola (1) Orientacédo intencional no cuidado: a cuidadora contrai no presente
um passado marcado por caréncias afetivas e situacdes de constrangimentos com a
mée, e uma pessoalidade que lhe impbe a obrigacdo de desenvolver o cuidado de
modo afetivo pelo fato de ser com sua mae. Esta condicdo ambigua abre a
possibilidade para a inversdo de papéis na relacdo entre mée e filha, e a cuidadora se
confronta com um ser que lhe € estranho, um ser constituindo assim uma identidade na

diferenca ou experiéncia do outro.

[...] a vida inteira ela me deu contra, tudo que eu sempre quis, tudo que eu
sempre fiz; eu sempre fui errada, eu sempre fui que ndo presta, eu sempre
fui mal elemento, porque eu ndo gostava de passear, sair, namorar; eu ndo
saia pra festa como todas as meninas, eu ficava em casa sempre estudando,
sempre fui muito recatada, muito em casa. Namorar, ndo podia, que tinha
gue ser um namorado que ela queria e ndo 0 que eu queria, € tanto que eu
s0 tive um; e tem uma coisa, pra mim, familia é: marido, mulher e filho; nédo
tem essa de que é parente, irmdo, é uma relacdo muito dificil pra mim,
exatamente porque desde crianca ela mim obrigava a conviver com as
primas que eu ndo gostava do jeito de ser delas, eu achava a coisa mais
vulgar do mundo, quando adolescentes as gurias saiam olhando pra tudo
gue é guri! E era coisa assim de treze pra catorze anos, e eu achava isso
ridiculo! E eu era obrigada a sair porque a minha mée fazia com que eu
saisse com ela, e eu me sentia a coisa mais vulgar do mundo ter que sair e
estar com aquelas pessoas, e essa relagdo me machucou muito desde
crianga, eu odeio relacdo familiar! Porque eu ndo gostava dessa
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convivéncia,_eu detesto hipocrisia e eu ndo consigo ver essa hipocrisia de
familia que se junta pra falar mal e dai a pouco t4 todo o mundo de beijos e
abracos porque fazem parte de uma familia, ora, o que € uma familia sendo
um lago cultural, social que se institui! Entéo, eu sempre fui errada por isso,
porque eu nunca fumei, nunca bebi, nunca fui festeira, nunca gostei de
carnaval, que era tudo que ela gostava e que eu nunca gostei. E ela sempre
achou que eu era um elemento negativo, a vida inteira sempre foi: ndo, ndo
e ndo, e agora ela é uma boneca, e eu tenho que maneja-la do jeito que eu
acho certo, ou nem sei se 0 que eu acho é o certo, mas pelo menos, comer,
beber e sobreviver adequadamente. Entéo, é isso que me ddi. Eu sempre era
a ovelha negra, entdo, pra ndo incomodar eu fazia o que ela queria: quer
gue eu faca, entdo eu faco, ndo me custa, ndo me custa fazer! Quer que eu
saia, entdo eu saio, e na hora que eu tinha que sair, eu ia e ficava de mal
humor, mas eu fazia porque ela ia ficar feliz, ta bom, ta bom, entéo eu vou,
ndo me custa! [Questionada a que ela associa seu jeito de ser] porque eu
adoro estudar, eu adoro ficar em casa estudando, lendo, ouvindo uma
musica boa, pra mim me da prazer. Eu gosto de sair, de me comunicar, mas
nao é sempre, mas, eu tenho pra mim essa coisa, eu preciso ficar em casa,
eu gosto muito de ficar aninhada em casa. Eu sempre fui assim, me lembro
desde crianga, eu tinha uns seis a sete anos, ela brigando comigo, que eu
tinha que sair, brincar na rua com minhas primas e amigas, e que eu tinha
gue encher a casa de visitas, e que eu tinha que encher a casa de prima, eu
ndo gostava, eu gostava de ficar quieta olhando! Quando queria sair ai, eu
saia, mas ndo é porque tem que ta com parente em volta, eu detesto ter que
ta sempre, ndo, eu preciso de momentos de soliddo, pra eu estudar, pra eu
ler! Porque pra mim, estudar e ler é prazer, sair € pra de vez em quando! E
ela sempre me cobrou isso. Eu me lembro de momentos eu com seis a sete
anos de idade, na época de brincar de boneca, que eu ndo gostava de encher
a casa com as primas, e ela brigava comigo e me colocava de castigo, e 0
meu castigo era ter que encher a casa de parentes, de primos e amigos, e
fazer festa, tanto que no meu aniversario de quatro anos de idade eu fugi da
festa, por qué? Porque eu ndo queria festa e ela queria festa. Entéo, eu
sempre gostei de ficar sozinha, e ndo é de ficar emburrada, eu gostava de
ficar lendo, e pra ela e pra a familia toda isso é muito dificil porque o estudo
era uma coisa desvalorizada, ela sempre brigou comigo porque estudar ndo
era uma prioridade, e pra ninguém da familia dela, o ler era uma coisa
ridicula, eu era ridicularizada por ela e por todos. Eu me alfabetizei
sozinha, eu me lembro dela dizer que com quatro anos eu ja sabia ler,
porque eu ficava catando aquelas revistinhas, ndo tinha radio e ndo tinha
televisdo na minha época, entdo, era uma coisa muito minha, e isso a vida
inteira. Quando eu ia debutar, cidade do interior, todo aquele sonho, o
carro ja estava carregado pra buscar o meu vestido de debutante, era minha
viagem de quinze anos no outro dia, meu pai faleceu naquela noite, foi um
choque muito grande, entdo, aquelas coisas mais intimas, ficaram mais
reforcadas em mim, e isso me fez ficar mais quieta, mais recatada, porque
foi um corte de sonhos; ai quando eu vi, eu tinha um padrdo de vida muito
bom, e ela [a m&e] tava botando tudo fora, e deixando pra umas pessoas
gue ia vender tudo e a gente ia ficar na miséria, ela nunca tinha trabalhado
ai eu assumir os negécios da familia com quinze anos. Como eu tinha poder
econdémico, eu impus 0 meu ritimo, eu disse: ndo, ndo adianta tu me
mandares mais porque agora eu vou fazer o que eu quero, vou estudar,
trabalhar e, ainda bem que eu tomei esse rumo, porque eu poderia ter dado
uma viradal! Porque o irm&o saiu pra prostituicdo e botou tudo fora, vivia
em hotéis maravilhosos, em viagens maravilhosas, torrando todo o
patriménio que ela tinha, que seria meu também! Entao, existe essa revolta,
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mesmo que eu ndo queira. Gracas a Deus eu nunca precisei, porque eu
soube sobreviver, eu conseguir sublimar e através do meu trabalho, da
minha competéncia, conseguir vencer; e a vida inteira eu disse pra ela que
ela ndo ia ter onde morrer porque ela estava torrando tudo com ele e
achando que o pobrezinho nunca tinha oportunidade na vida, s6 que ele ja
tinha dezenove anos quando meu pai morreu, ja tava na faculdade e ai virou
filhinho de mamée; e ela sempre achou isso muito lindo. Entdo, ela
massacrou meu filho por conta do filhinho dela que tinha vinte e cinco anos;
entdo, sdo coisas assim. Eu tive que casar de noiva que era uma coisa que
eu nunca imaginei na vida, me vestir de noiva porque ela quis que eu
casasse. Tudo isso foi se somando, a vida inteira eu fazendo coisas pra
agradar, pra ndo ter que me incomodar, pra nao ter que agientar, e ai de
repente, ter que continuar, seguir, depois de velha eu ter que fazer coisas
pra agradar ela! Quando é que vai acabar? E € isso que me revolta, e é isso
gue me déi muito, assim olha, quando € que eu vou ter liberdade? Quando é
gue eu vou ter a minha casa? Quando eu achei que eu ia ter a minha casa, a
minha vida com meu marido com meu filho, agora eu vou ter que voltar, ndo
posso ter a minha profissdo como eu quero porque eu tenho que cuidar dela;
eu ndo posso fazer as coisas que eu quero porque eu tenho que cuidar dela;
eu Nao posso sair, viajar mais, porque eu tenho que cuidar dela! Sera que a
vida inteira eu vou ter que cuidar? Entéo, tem todo um passado, toda uma
historia de vida, eu a vida inteira, desde os dezenove anos que eu me acho
adulta, escolhi ter um filho s6 e nunca mais quis ter outro porque eu queria
ter uma profissdo e queria ser uma boa profissional, e eu sabia que ter filho
de liquidacdo néo dar! Filho é pra a gente cuidar, ou cuida bem cuidado ou
néo cuida, filho pra baba néo é comigo!

Pérola (2) Ambiglidade das demandas no processo de “tornar-se
cuidador”: a cuidadora experimenta a ambigtidade — de um lado, arrasta consigo um
fundo de coexisténcia impessoal, algo que lhe impde o cuidado como um nao-saber de
si; de outro lado, a racionalidade que aponta para a tese de que sua historia de vida esta
impregnada de fatos que justificam a resisténcia em cuidar de forma afetiva e
prazerosa. Nesse movimento ambiguo, o corpo perceptivo langa-se ao horizonte em

busca de estratégias para o cuidado.

[...] eu ndo me considero cuidadora, infelizmente tenho que ser, eu me
considero uma aturadora, uma provedora de fungbes basicas, funcdes
elementares, comida, remédio, casa, roupa lavada; mas essa coisa de
cuidar, de fazer, é tanto que eu tenho muita dificuldade de falar a palavra
mae, fazem muitos anos. A minha secretaria diz assim: vocés sdo muito
diferentes, tu, teu marido e teu filho sdo muito diferentes! Ele se adequou a
mim [0 esposo]. Entdo, me deixa muito agoniada essa relagéo, e eu tenho
preparado muito meu filho, pois uma coisa que a vida inteira eu ouvi de
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minha mé&e foi que ela nunca queria ir pra Charneca [asilo], e esse é 0 meu
grande problema! O teu preparo pro filho é muito sério, e isso € uma das
coisas que tem mais me assustado nessa relagéo de ter que cuidar, pra mim
é muito dificil pelo meu estilo de vida, que eu com dezenove anos optei por
ter s6 um filho porque eu ndo sou uma pessoa de casa, eu ndo tenho esse
dom de cuidar, eu me vejo cuidadora por obrigacdo e com muita amargura.
Isso interferiu no meu dia-a-dia, porque eu ndo tenho mais a liberdade que
eu tinha. Isso me revolta porque eu estou com um filho criado, com a minha
carreira no apice, eu tenho que bloguear a minha carreira, parar de fazer as
coisas que me d&o prazer pra ter de ficar em casa cuidando! 1sso ndo é uma
coisa que me dé prazer em nenhum momento, me déi, porque enquanto eu
poderia estd produzindo na minha profissdo que eu escolhi e que me déa
prazer, eu tenho que ficar em casa cuidando. Agora, me machuca eu ver um
cuidado tao cuidadoso, o amor téo devoto do sr° H. , esposo da senhora M.,
me machuca de eu ver aquele cuidado, me d6i de ver tanto amor, tanta
dedicacéo por uma pessoa gque nao é nem parente, e que ele € um amante, o
marido, eu acho que é um amor sincero, uma coisa maravilhosa, e me
machuca de ver que eu, sendo uma filha, ndo consigo ter um pingo do que
ele tem de carinho por uma mulher que foi e que é companheira dele, e eu
ndo tenho esse pingo pela minha mde! E isso me machuca, isso me déi
muito; ndo é cilme, ndo é inveja, ndo é nada, mas, me ddi, me machuca de
ver essa relacdo, e ai eu me cobro muito; eu ja entrei duas vezes em
depresséo, quase cair de novo no fundo do poco, exatamente por causa de
ver o seu H. e a esposa, por causa desse carinho que ele tem por ela, pra
vocé ver como mexe! E eu que tenho uma relacdo de mée com filha ndo
consigo ter isso. E claro que na racionalidade eu consigo pensar que essa
relacdo tem toda uma histéria de ndo gostar, histéria de relacionamento
com a méae, eu sou muito geniosa, eu sou muito dura nas minhas relacdes,
assim como eu sou muito auténtica eu sou muito dura, eu tenho dificuldade,
eu ndo sei usar essa tal palavra perdoar eu ndo consigo entender bem essa
palavra, ou tu aceita ou tu ndo aceita, e perddo pra mim é uma coisa meio
dificil, e que também eu néo estou a fim de trabalhar na minha cabeca. Eu
j& disse pra as pessoas: ndo da prazer eu nao quero, meu marido me
ensinou isso, era uma brincadeira que ele sempre fazia, que aos quarenta
anos ele diria: bom, agora eu j& tenho idade pra fazer o que eu quero!
Ent&o, quando eu cheguei aos quarenta também, eu disse: agora eu ja tenho
idade pra fazer o que eu quero, o que eu tenho vontade, e dizer o que eu ndo
quero, e as pessoas tém que me respeitar porque eu estou com quarenta
anos, eu sou uma senhora senil [risos]. Entdo a gente brinca com isso, mas
é uma coisa muito séria, que sdo as decisdes que a gente toma na vida, ndo
vou fazer pra agradar os outros, se ndo me der prazer, em primeiro lugar é
a minha vida, é o meu prazer, o prazer dos outros € uma conseqiiéncia do
meu, chega de viver para os outros! E agora eu tenho que fazer uma coisa
gue eu ndo gosto, mas por necessidade, porque se eu tivesse poder
aquisitivo suficiente, eu acho que eu ja tinha internado, pois eu ndo tenho
estdbmago, me faz mal, estou como meu filho e meu marido me dizem o dia
inteiro: estas pirando, tu vais entrar em parafuso se ndo tomares uma
atitude muito em breve, porque estas fazendo tudo o que tu ndo gostas de
fazer, um dia vai estourar isso, tu ndo vais aglientar a carga! Por uma
situacdo econdbmica eu ndo a internei ainda, no momento em que eu
conseguir me equilibrar, que eu achar uma clinica minimamente decente e
gue dé dentro das minhas possibilidades, eu ndo vou continuar fazendo
coisas que ndo me dao prazer, eu tenho que viver a minha vida, ela ja viveu
a vida dela, se ela viveu do jeito que ela quis ou do jeito que ela ndo quis
pra agradar os outros, o problema é dela! Essa é a maior mensagem que
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esta ficando dela estar doente, eu estou conseguindo falar pro meu filho pra
gue ele ndo viva a vida dos outros, pra que ele viva a vida dele, e que ele
ndo tenha peninha, que ele ndo faca coisas pra agradar papai e mamae, que
ele faca as coisas que o agrade, que ele tenha orgulho dele, desde que néo
desrespeite ninguém, que ndo va ultrapassar os limites dos outros, e que no
momento em que a gente tiver um fardo na vida dele, que ele ndo tenha
pruridos de que o melhor lugar pra gente é junto com 0s nossos iguais, se
tiver doente, num hospital ou numa clinica, com os iguais. Porgue isso foi
uma pergunta que me deu um choque muito grande, uma enfermeira o
primeiro dia que ela viu meu desespero, que eu chorei muito conversando
com ela, ela me disse assim: se tu tivesses um filho pequeno agora, o que tu
faria pra ir trabalhar? Contrataria uma baba, ou tu botarias numa creche?
Eu disse: claro que numa creche com os iguais ele pode aprender mais. E
porque tu tas com tanta dificuldade de pensar em botar tua mao numa
clinica, se tu achas que o teu filho tu botaria? E eu acho que isso é uma
reflexdo muito séria, porque pra o filho da gente a gente acha que a creche
é melhor, porque 1a tem os iguais, pra eles se desenvolverem, pra eles terem
as conversas deles, pra eles terem os papos deles, e eles crescerem com 0
cuidado de alguém. Eu nunca imaginei que ela pudesse vir morar comigo,
essa era uma hipétese muito remota, eu achava que ela ia morrer do
coragdo mais cedo, porque tinha historia familiar de problemas cardiacos.
Eu acho que cada vez mais eu reforgo que tenho que viver a minha vida que
me dar prazer, e que nesse momento eu to tendo que néo ter prazer e nao
viver a minha vida pra cuidar novamente dela, e isso ta me doendo muito!
Isso ta me atrapalhando, esta atrapalhando o meu viver! Porque aquilo que
eu projetei pra mim, eu estou tendo que ndo fazer, eu estou vivendo
novamente pra agrada-la, e isso estd me doendo! Porque depois que eu
conseguir superar isso, de ndo ter que viver pra agrada-la, porque eu tinha
a minha vida, eu agora voltei atras, a uma idade la de tras, e esse é o
grande problema pra mim, eu estou me sentindo adolescente novamente,
vivendo pra agrada-la, fazendo pra agrada-la, eu tenho de deixar de fazer
as coisas que eu gosto pra agrada-la de novo, e é dificil pra eu aceitar de
novo! Ao invés de eu crescer, eu estou regredindo, eu estou retroagindo,
voltando pra agradé-la. Acho que eu involuir, porque minha relacdo com a
minha cuidada vem piorando assustadoramente, porque eu ando muito sem
paciéncia, estou me vendo como uma bandida, uma maldade, uma pessoa
ma, que nao tem sentimento, e ai € que eu entro em conflito quando vou as
reunides [do grupo de ajuda matua], que eu vejo todas as pessoas amando,
idolatrando os seus cuidados, e eu me sinto uma pessoa m4, bandida, sem
coracdo, porque eu ndo consigo achar graca em ta cuidando de uma
pessoa! Eu tenho tanto cuidado pra que os alunos crescam
profissionalmente, eu tenho um primor de cuidar que meus colegas tenham
sucesso nas suas profissfes, eu gosto de ajudar as pessoas, mas essa coisa
de ser cuidadora, de ver que isso vai me trazer alguma coisa, por enquanto
eu sé to me enxergando como uma bruxa ma; porque eu ndo vejo um
sentimento de amor. O que me fez ver, por enquanto, é que eu ndo tenho
uma relacéo de afeto com a dona I. (mée), eu tenho dificuldade de chaméa-la
de mée, que quando era de longe eu chamava de mée, e agora de perto eu
tenho dificuldade; reconheco que ela sempre foi mae, mas eu ndo vejo afeto,
ndo vejo carinho, eu ndo consigo passar a mao na cabeca dela e fazer um
carinho, que eu ndo acho graca, e eu ndo sou uma pessoa fingida, ou eu
faco porgue gosto ou ndo faco, eu sou muito dura nas minhas relac@es, eu
ndo consigo vim e fazer um carinhozinho, ndo, ndo ta me fazendo bem, eu
prefiro ndo fazer, mesmo que eu saiba que se eu fizesse um fingimento, seria
melhor pra aquela pessoa, mas eu néo sou fingida, assim néo consigo fazer.
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Entdo, nessa relacao de cuidado eu to me achando uma bruxa ma, que nao
tem o cuidado, que eu ndo tenho carinho com a minha mée. Incomoda-me
quando eu me ponho a frente de outras pessoas que se acham as sete
maravilhas do mundo cuidar! Algumas reunifes me deixam angustiada, ver
aquelas pessoas falarem, e que eu olho 14 no fundo e tento analisar e vejo
gue ndo é tanto amor assim, e ndo pode existir assim! Ndo pode ser uma
coisa tdo boa, e eu vejo que no caso de alguns ali que ndo sei como €é! E isso
tu podes ver na minha postura nas reunides, que eu nunca falo da relacéo
com a minha cuidada, nunca falo nada eu s ougo, porque se eu falar isso
vai chocar tanto aquele povo! Quando eu to 14 na reunido e oucgo elas
falarem, eu me acho, socialmente, a pessoa mais ma do mundo, a bruxa
malvada! Perante a sociedade, ao modelo de sociedade de padrdes, que as
pessoas tém que amar incondicionalmente os outros, fingir de gostar! Mas
eu ndo me acho, eu acho que as pessoas tinham que ser mais transparentes e
mais auténticas, e deixar com esses fingimentos! Incomoda-me porque eu
sou tdo fora dos padrdes, que tem horas que eu fico pensando: mas sera que
isso é birra, infantilidade minha? Sera que ndo é ainda uma adolescéncia
retardada? Tem momentos que eu fico questionando, e é isso 0 meu
trabalho muito sério que, com muita ajuda de psic6logo, eu tenho me
repensado muito: sera que isso ainda nao é uma birra minha de adolescente,
adolescéncia retardada? Mas ao mesmo tempo eu vejo que eu tenho muita
tranquilidade de dizer pro meu filho que me trate assim como eu trato dona
I. [m&e]. Mas eu to na época do conhecimento, porque pra mim eu ainda to
tentando me sentir cuidadora; entdo essa histéria de eu ir a reunido, ndo é
que eu me aborre¢o, mas porque me leva a parar pra pensar em valores
assim: o que séo valores familiares? E ai eu tenho um problema mais sério
pra resolver na minha questéo: onde é o elo de ruptura com a minha méae?
Porque sera que eu parei de gostar? Eu ndo acredito que algum dia eu ndo
tenha gostado de minha mée, eu devo ter gostado sempre, mas quando foi o
elo de ruptura? Porque foi esse elo de ruptura? E essas reunifes me fazem
refletir nesse sentido, de tentar ir buscar esse elo de ruptura. Porque que eu
tenho tanto problema com a familia, com os lagos familiares do lado da
minha mae? Porque que eu tenho tanto problema com o filho da minha mée,
gue eu nem o chamo de irmao? Entdo, isso ai me faz ver essa coisa dos
lacos familiares, das familias maravilhosas, que eu acho a maior balela a
festa de natal e ano novo, onde todo o mundo se reline pra falar mal dos
outros! Entdo, essa hipocrisia de familia que eu ndo consigo agientar!
Entdo, é isso que me incomoda e me deixa angustiada, porque me faz ter que
voltar e refletir na minha vida e buscar esse elo da relagdo; e porque que eu
ndo tenho respeito, que é uma palavra que eu prezo muito, por uma pessoa
doente, que é a minha mae! Eu tenho certeza que se fosse qualquer catador
da rua eu teria muito mais cuidado do que com ela, por qué? Porque eu
perdi o0 respeito pela pessoa! E é isso que me doi. Entdo, eu quero tentar
resgatar esse elo de ruptura, e a0 mesmo tempo a minha irracionalidade de
perder a razdo, enguanto eu uma pessoa sadia, de perder a razdo e de me
descontrolar frente as deméncias dela! Entdo, porque que eu ndo consigo?
Eu sou uma pessoa estudada, esclarecida, ndo doente, porque que eu nao
consigo? E nesse momento que me ddi na reunido, ver que as pessoas falam
com tanto carinho e com tanto amor por aqueles, e eu ndo consigo ver nada
disso, nem acreditar em nada disso! Entdo, tu vés que é uma coisa dificil,
por que eu assim, esclarecida poderia ter essa possibilidade, vou me
trabalhar. Entdo, predomina um desgaste emocional, uma falta de respeito
pela criatura humana, ndo é nem pelo ser, é pela criatura humana, porque é
um bicho doente! Quando eu tava tentando respeitar e me desrespeitando,
eu estava adoecendo, e ai eu resolvi: eu ndo vou adoecer mais, sendo vao
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ser duas a ser internadas! E ai 0 meu marido e o meu filho ndo véo ter barra
pra segurar! Mas, e porque que eu trato o gato e o cachorro melhor que um
ser humano? Onde estd a racionalidade? Quais os fatores determinantes
gue me levam a tratar um gato e um cachorro melhor do que o trato com um
ser humano? Doi na medida do tentar assumir ser cuidadora, ou nao.
[Quinze dias ap6s a primeira entrevista] agora eu conseguir contratar uma
moca em dias alternados, pra mim ta sendo muito bom, porque eu to
aliviada, porque tem alguém que cuida bem, que trata bem, e ao menos é
uma tarde que eu posso sair, fazer o que eu quero, nao tendo o peso de ter
que ficar cuidando de casa! Eu ndo estou mais me cobrando, enquanto néo
tinha uma pessoa, ninguém cuidava, eu provia as necessidades basicas, mas
ninguém dava a atencdo, de sentar, conversar as balelas que tem que
conversar, e que fica: re, re, re; re, re, re, fazer aquelas coisas que tem que
ficar fazendo! Até porque eu ndo tenho paciéncia pra isso! Nunca tive! Se
nem com o meu filho eu ndo tive, imagine se eu vou ter com uma pessoa que
eu ndo tenho carinho, e que eu ndo consigo construir o carinho! Entdo, eu
nunca tive essas paciéncias de ser cuidadora, entdo agora com a
contratacdo de uma pessoa que senta, que conversa, eu to achando 6timo,
porque eu estou livre! Eu acho que alguém tem que cuidar, e que eu ndo vou
cuidar mais. Eu ndo acho que é s6 eu que tenha que dar o cuidado, eu tenho
é que prover o cuidado, porque sou a Unica que tenho dinheiro pra prover
esses cuidados, o cuidado qualquer pessoa pode dar, como numa creche de
idosos, qualquer pessoa tem que cuidar bem, ndo precisa ser eu; o problema
é gue enquanto ndo tinha outra pessoa pra cuidar, tinha que ser eu! Tanto
gue o S. [filho] e o G. [esposo] faziam, repartiam, porque sabiam que eu
ndo aglientava; que nao precisa ser eu pra cuidar, mas alguém tem que
cuidar! Enquanto ndo tinha como pagar alguém, tinha que ser eu, e eu nao
cuidava, ai estd o drama! Agora que tem uma pessoa que cuida eu to muito
tranquila! Entdo, a meus olhos ta bem cuidada, e ndo precisa ser eu ou ser
da minha familia, qualquer um que cuidar, mas tem que cuidar! E um drama
gue ainda to vivendo e gue eu ndo conseguir ultrapassar ainda!

Pérola (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: no cuidado, como uma
experiéncia de campo, coabitam o mundo da vida (generalidade pré-objetiva, corpo
habitual) e o mundo da cultura (objetividade/linguagem) — os relatos da cuidadora
revelam que a experiéncia do cuidado é mobilizada por algo que é “inato”, mas

também pode ser aprendido.

[...] gostar de cuidar é um dom, tem pessoas que Sa0 propensas a gostar de
cuidar, eu acho que é uma coisa natural porque a gente ver mulheres e
homens que gostam de cuidar de criancas, de idosos, gostam de estar
sempre cuidando de alguém, tem outras que se tornam cuidadoras pela
necessidade. Eu tenho refletido muito no cultural e na escolha, quando tu
ver criangas brincando de boneca, ou meninos brincando de bonequinhos,
gue eles cuidam, mas ndo dos seus brinquedos, ndo é o cuidar do brinquedo
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e sim cuidar, a relagdo de cuidado com a sua brincadeira. Eu tenho
dificuldade de pensar que o cuidado seja sé cultural, porque tem pessoas
gue ndo tém um ambiente cultural de cuidados e elas sdo cuidadoras; eu
conhego pessoas que nasceram em lares desestruturados, horriveis e que
elas sdo cuidadoras naturalmente! Senhoras que relatam ter apanhado,
sofrido muito enquanto filhas, depois enquanto mulheres, elas sempre foram
excluidas, marginalizadas da familia, foram criadas na rua, e elas séo
cuidadoras por opcao, elas sdo praziveis pra cuidar dos velhos, vao pra
creches pra cuidar de criancgas, e elas ndo tiveram uma construcdo cultural
de cuidado. Eu acho que tem que pesquisar um pouco mais, mas ainda eu
acredito assim: porque eu vejo pessoas que ndo tém nada a ver com outras e
elas tém um cuidado. Pra mim h& uma diferenca entre o fendtipo e o
genotipo, fendtipo sdo as caracteristicas adquiridas ao longo da vida, pela
cultura ou pelas convivéncias, pela educacéo; e o genétipo é a genética, o
gue determina tais caracteristicas; o carater, por exemplo, eu ainda acho
gue tem a ver com a genética, porque tem pessoas que foram criadas muito
bem criadas, na mesma criacdo, na mesma familia, saem algumas muito
boas e outras muito ruins, como se explica que é formacado cultural? Pra
mim, em algumas pessoas o cuidado é algo inato, em outras é adquirido, e
ai que eu acho que o carater é muito genético também, eu reforco o
sequinte: filhos que sdo criados na mesma familia, na mesma linha de
criacdo, inclusive gémeos, e um sai uma boa pessoa socialmente, e outros
saem um parea da sociedade. A grosso modo, tém pessoas que S&o
cuidadoras naturalmente e outras se tornam cuidadoras por necessidade, ou
por emprego. Eu acho que tudo a gente aprende, se tu precisares aprender a
cuidar, tu vai ter que ti cursar a cuidar, mas que tu faz aquilo porque tu
gostas, é outra coisa!

Pérola (4) Ambiguidade saude-doenca no cuidado: cuidar de um portador de
DA envolve a ambiguidade existencial do corpo proprio: em um poélo, o desejo de
conviver com o saudavel e eterno, em outro polo, o enfrentamento da finitude, tendo
que cuidar de um familiar portador de uma doenca a partir do discurso cientifico de
gue a DA é um processo neurodegenerativo, cujo fim € a alteridade radical, a morte.
Diante desta ambigiidade, € acionado um esquema de equivaléncia na perspectiva de
lidar com a situacdo. Nesse movimento, 0 corpo proprio coxeia entre um ser bruto, que
se relaciona com o sentimento, algo que foge ao controle da cuidadora, e um espirito

selvagem, que se refere a nossa cultura, as nossas crencas e aos valores.

O Alzheimer, a pessoa perde a identidade, ela vive como um vegetal, e isso é
uma coisa muito triste, eu acho que ela morre naquele momento em que ela
fica doente, porque ela perde a relacdo com o mundo! E uma das coisas que
eu penso: porque que a gente ndo morre num momento antes de adoecer
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dessa doenga? E eu faco a comparacdo exatamente assim, as imagens e as
lembrancas que eu tenho de meu pai, que morreu sadio, fez um AVC e se foi,
foi a questao de uma noite, e as imagens que eu vou levar da minha mée! De
degradacdo da pessoa humana, do ser humano enquanto ser que vira um
boneco na mao dos outros, uma pessoa que ndo tem mais personalidade,
nao tem mais querer, ndo tem mais viver, vive pelo que os outros fazem que
ela viva, porque se um dia uma pessoa deixar de dar comida, de tratar, ela
para de viver, entdo, ela perde a condicdo humana! E dia a dia a
degradacd@o da pessoa, € uma coisa muito triste! E o cuidador ganha um
filho novo, e isso é mais triste, porque as pessoas que ficam como
cuidadoras ja estdo em um momento de suas vida, numa certa idade e tem
que ter novamente esse filho. E um problema muito sério, porque assim: tu
ndo conheces a doenca, tu ndo estas preparada pra agir, tu ndo sabes o0 que
gue vem no proximo dia, é tudo novo dia-a-dia, e isso ti deixa cada vez mais
angustiada, mais deprimida. Uma das coisas que me tem angustiado e eu
aviso muito meu filho, que eu ndo quero chegar nesse ponto que a minha
mée esta. Eu digo pra ele: ndo me deixe chegar nesse ponto! Me interna
antes! Me interna antes! Eu falo isso pensando nele e em mim enquanto
cuidadora, que estou revoltadissima com essa situacdo, de eu ter que
cuidar!

Pérola (5) Efeito do cuidar nas relacdes familiares:
[ITEM NAO PREENCHIDO]

Pérola (6) A experiéncia perceptiva de cuidado do outro e cuidado de si:
[ITEM NAO PREENCHIDO]

Pérola (7) Sexualidade no cuidado: os relatos fazem ver que o cuidado,
orientado pela intencionalidade, permitiu a abertura da cuidadora em dire¢do ao outro;
lancando-se em direcdo ao outro, se evidencia um efeito sobre o corpo da cuidadora,
este efeito € a sexualidade. Deparando-se com uma situacdo que lhe fecha a
experiéncia do outro (lidar com a mée portadora de da DA, doenca “irreversivel”), a
cuidadora retoma em seu corpo atual um habito marcado por uma vivéncia anénima
que lhe interrompe a possibilidade de desenvolver o cuidado de modo afetivo; ela
passa a viver uma experiéncia ambigua, pois, reflexivamente, ndo suporta o sentimento

de recusa em cuidar da propria mae. Esforcando-se para lidar com essa situacdo, a
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cuidadora se deprime. Enfim, ela percebe que a mudanca em seu estado de salde
contribuiu para que o esposo se abrisse para ela concedendo-lhe mais atencéo e
afetividade, por conseguinte, o contexto mostra que o cuidado possibilitou a

experiéncia do outro com relacdo ao desempenho da sexualidade do casal.

[ao tornar-se cuidadora da mée] meu esposo ficou muito mais carinhoso
pra mim, pra compensar as minhas tristezas, os meus choros! Passei a
receber muito mais carinho, assim de me abracar, de me tirar pra viajar,
guando ele ver que eu to baixando a minha resisténcia, ele diz: vamos
passar o final de semana em tal lugar! Entdo ele me tira do ar! Quando ele
Ver que a coisa esta apertando, ele esquematiza com meu filho e me leva pra
fora, ai meu filho fica cuidando. Entdo, eu vejo que meu marido se
aproximou muito mais de mim, e isso € uma coisa bem interessante, isso é
uma coisa da minha personalidade, eu ndo tenho meias palavras, e a gente é
muito cumplice, a gente de uns dez anos pra c4, a gente ficou muito mais
cumplice ainda! [Quanto a atividade sexual ap6s tornar-se cuidadora]
nunca afetou, porque eu sou sexualmente muito ativa, eu sou muito
tranquila, é s6 pedir um carinho, um cafuné, e relaxa, se desliga. Meu
marido me deu muito carinho nos momentos mais dificeis; desde meu filho
gurizinho que eu dizia pra ele: agora mamae vai hamorar com o papai, €
ndo abra a porta! Eu nunca chaveei a porta. Agora o Unico cuidado que eu
tenho é chavear a porta por causa dela.

5.3 Analise — Sra. Rubi

Rubi (1) Orientacdo intencional no cuidado: na intercorporeidade que
envolve a vivéncia de cuidado, a cuidadora relne em seu corpo um horizonte de
coexisténcia que preenche seus atos em busca de uma vivéncia essencial, na qual ela
possa se reconhecer como corpo proprio. Nessa relacdo de implicacdo, a cuidadora
percebe sua diferenca diante do outro e comeca a operar a ressignificacdo de sua
pessoalidade. Esta nova identidade ndo se baseou nas coincidéncias e afinidades com

sua mée, mas naquilo que as distingue.

Ah, eu tive meus atritos com a mde também, porque a mae teve um marco
assim bem certo pra mim! E até enquanto eu era moca, nossa! Ela sempre
foi muito por mim, porque ela dizia que eu era inteligente, que eu é que era
inteligente, ela até que botava as outras meio pra baixo [risos]! Que eu era
professora e ai sabe! Sempre foi assim. Depois que eu engravidei, ela meio
gue, a minha opinido j4 ndo contava mais quase nada. Apesar de que pra
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minha filha ndo, minha filha sempre foi uma rainha, sempre teve tudo,
sempre dei gracas a Deus! Mas eu fiquei meio que desacreditada! E a gente
morava junto, entdo eu ndo discutia muito com ela; o café estava sempre na
mesa quando eu levantava, a gente chegava do colégio [cuidadora era
coordenado de um colégio], ao meio dia, a comida estava pronta, sempre!
Nunca reclamei da comida, mas sempre na hora do almoco ela puxava coisa
assim de briga, de falar de um, de falar do outro, dizer que eu ndo tava
fazendo coisa certa, as vezes até me incomodava, mas a gente nunca chegou
mesmo a bater boca! S0 que depois voltou esse carinho, depois que ela
comecou a ficar assim dependente, nossa, ali tu esqueces aquilo tudo!
Esquecer tu ndo esquece, porque é uma coisa que ta dentro de ti, mas tu
lidas de uma forma totalmente diferente! Porque é uma coisa assim tao de
dentro! Antes era ela que orientava a gente, ela comandava, e ai de repente
essa situagdo meio que inverteu! Meio rapido até, e a gente fica meio sem
jeito, de tudo tomar a frente por ela, de dar o banho, tu vais pro fogao, tu faz
a comida que tu queres, porque ndo adianta tu perguntar que comida ela
quer comer! Entdo, no inicio foi meio dificil! Ent&o, tu chegar num ponto e
dizer: é assim mesmo, eu vou tomar a frente, eu vou fazer! Porque vinha
assim um pensamento tipo: como sera que ela ta se sentindo? Vinha a mente
a historia de vida passada, nossa, eu olho aquele ser ali tdo necessitado,
precisando de tudo, de tudo! Nao tem vida prépria, vive através da gente! E
as vezes vém a mente essas discussGes que houve s6 que, ndo chega a me
incomodar! N&o me incomoda, com relagdo a ela ndo me incomoda! Porque
eu acho assim que sdo situagbes normais! Essa coisa assim de abragar,
fazer carinho, beijar, enquanto a gente era pequeno tinha, depois na
adolescéncia ja ndo! Na adolescéncia ndo se podia falar nada! S6 pra ter
uma idéia, a gente morava no interior, e tinha uma patente [privada,
banheiro], eu devia ter uns sete a oito anos, e a gente tava brincando de se
esconder, eu, meus primos, e a gente quase tudo da mesma idade, e eu me
escondi na patente, e 0 meu primo também foi, e a gente entrou na patente,
fechou a porta e ficou esperando bater a barra pra a gente correr, e a mae
viu que eu corri com o meu primo, dai ela me chamou, eu disse: eu tava
esperando bater a barra pra eu correr, ai ela me chamou pra ir, quando ela
chamava a gente ia, ai ela tava costurando, ela pegou a correia da maquina
e me deu uma surra, e eu nao sabia por qué! Ela me falou que era porque eu
tinha me prendido na patente com 0 meu primo, mas eu ndo sabia por que,
eu tava brincando de se esconder. Entdo, teve esses lances mal passados
também pra gente! E eu acho que foi a Gnica vez, que eu me lembro de ter
ganhado uma surra dela com a correia da maquina, fora isso, s6 uns
petelecos de vez em quando, mas ela ndo foi uma mae ruim, pelo contrério,
foi uma mée que, nossa, fez tudo pela gente, e ela era uma pessoa doente, eu
tinha muita pena dela também! Ela tinha problema de coracdo, depois
descobriram que era nervosismo, o0 coracdo dela disparava, acelerava, e
ainda nisso tudo tinha o meu pai que bebia, chegava em casa bébado; minha
irma mais velha hoje diz: a ndo, mais a méae era muito chantagista, mas eu
nao via, na época eu morria de pena dela! Porque meu pai chegava em casa
e falava um monte de nomes pra ela, sé ndo chamava de santa! E as vezes
ela saia de casa, ia pra um mato perto, e a gente saia correndo atras dela,
chorando. Entdo foram todas essas situacgdes, dai quando eu me lembro da
situacdo em que ela falhou comigo, a0 mesmo tempo eu penso naquele
pedaco que ela passou, que ndo foi facil pra ela também! Entéo néo sei se é
uma forma, uma compensacdo tipo assim: ninguém é perfeito! Mas fora
isso, a mde sempre procurou dar o que podia, porque a gente era pobre.
Essa questdo do afeto, de abracar, de dar carinho pra ela, néo, a gente néo
tinha muito essa abertura. No inicio quando eu comecei a cuidar dela foi
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meio dificil, foi meio assim obrigatorio: ta ali, ta precisando, tem que
ajudar, nunca se deu de revoltar com ela no! As vezes eu me revoltava com
a situacdo do dia a dia, mas com relagéo a ela ndo! E depois foi vindo assim
naturalmente! Quando ela ficou totalmente dependente, nossa! E um
passarinho, sabe! Mas no inicio pra dar os cuidados foi muito dificil, eu
sofria, porque eu ndo sabia como era que ela ia encarar! E na época ela
xingava um monte, ela xingava a gente tudo quanto era nome! Entdo, dai a
gente foi aprendendo que ndo era contra a pessoa que ela tava falando
nome, era da doengca mesmo! E a gente foi lendo, eu fui lendo algumas
coisas, e a minha irma procurava la4 no grupo de ajuda, dai falava. Ela
xingava qualquer pessoa que fosse dar banho nela, e era alto que eu ficava
meio que nervosa no inicio, e pra dar comida na boca, ai, meu Deus!
Porque uma crianga tu pega, tu pegas no colo tu dar [...].

Rubi (2) Ambiguidade das demandas no processo de “tornar-se cuidador”:
a cuidadora vive uma experiéncia de campo; ela retoma eventos constitutivos de sua
temporalidade e tenta produzir um sentido que justifique a opcdo em assumir o papel
de cuidadora em fun¢é@o de um possivel julgamento social. Por um lado, deseja manter
a liberdade de ir e vir; por outro lado, lida com as tradigdes culturais que

“determinam” certos “requisitos” para a designacao de quem sera o cuidador principal.

[Tornar-se cuidadora] Eu acho que ndo é muito questdo de opgdo néo, eu
acho que a pessoa ndo tem uma op¢ao; eu ndo sei se porque eu estava
aposentada, eu acho que eu mesma me coloquei, tipo assim, ndo, diante da
situacdo, a fulana ndo pode, a outra ndo pode, a outra ndo pode, entdo sou
eu! Nunca foi assim falado, ninguém nunca falou tem que ser vocé, a gente
até sentava e conversava, porque no comeco a gente discutiu. Eu me
aposentei mas eu ndo tinha a intencdo de parar ndo, eu estava com quarenta
e seis anos, inclusive fiz o concurso de novo, passei, fui chamada e comecei
trabalhar, na mesma area, administradora, dai eu coloquei pra os meus
irmaos que eu tinha passado no concurso e 0 que que achavam? O que que
a gente iria fazer? E a méde tava ja sendo alimentada pela gente. Entéo,
conversei com minha irma mais velha que mora no interior [Tubardo] e com
todos, e todo 0 mundo foi unanime em achar que eu deveria trabalhar, que a
mae ndo ia ficar a vida inteira e que eu tinha muito tempo pela frente, que
iam dar um outro jeito. Ai essa minha irmd se prontificou, ela disse: ndo, tu
nao vai perder o teu concurso, tu vais e eu me viro com a mae, eu trago a
mae pra ca, na época a mée ainda andava, eu cuido dela aqui. E ela tem
dois filhos, um ja est4 casado, e o marido. Ela disse: tu ndo vai deixar de
trabalhar ndo, pode continuar, ai eu fiquei bem feliz! S6 que quando foi pra
tirar a mae de casa, foi tdo triste! Ela ndo queria, eu ndo estava presente, a
minha filha viu, ela trancou os pés que ela ndo queria embarcar no carro,
ela dizia: eu ndo quero! Ela ainda tinha certa lucidez. Depois néo, ela
engordou, era interior, e ela foi criada no interior, casou-se la, criou os
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filhos todos, casou alguns, e depois que ela veio pra ca [Florianépolis], a
vida dela foi no interior. Entdo, a gente ia 14, nossa! Ela tava 6tima no
interior! Dai dois a trés meses depois eu fui chamada na secretaria, porque
tinha implicado em acumulo de cargo, eu voltei para 0 mesmo cargo, como
administradora, eu s6 poderia se fosse como professora, mas eram dois
cargos técnicos, e eu pedi exoneracdo. Entdo, como o emprego nao deu
certo eu liguei pra minha irma e falei que n&o tinha dado, pra saber o que
eu faria e o que eu nao faria, ela disse: a mae esta bem aqui. E ela ficou oito
meses direto com a mae; dai eu ndo sabia se eu pegava outra coisa ou se eu
ia cuidar da mée, voltou de novo aquela relagéo, eu falei com a minha irmg,
fui 14 busquei ela 14 em Tubardo, trouxe ela pra cé pra fazer a festa de
aniversario dela e depois eu continuei cuidando, ndo procurei mais
emprego, ndo procurei mas nada! Eu pensei: ndo, se eu for trabalhar fora,
porque a minha irma cuidaria la, mas pra vir pra ca ndo! A mae veio, mas
com muito custo, e minha irma queria leva-la novamente, mas eu néo queria
tirar ela daqui. Hoje ela ndo esta mais em condicGes de ser tirada de casa!l
Mas eu digo: a gente para de viver, tu para de viver a tua vida pra viver em
funcdo do outro! E isso com toda a certeza acontece! Eu ndo programo
coisas pra mim, que eu tenho 0S meus compromissos que ndo tem como: tem
de ir ao dentista, vou, mas a maior parte do teu lazer fica comprometido!
Minhas amizades, o pessoal do colégio que eu trabalhava, nunca mais
encontrei, amigos assim que a gente fez muita festa junto, a gente chorou
muito junto, tudo! Agora néo tive mais tempo, ndo dar! Ainda agora minha
filha encontrou com um amigo meu, um ex-diretor do colégio que eu
trabalhava, ele disse que era pra eu ligar pra marcar um dia pra se
encontrar, e ndo deu jeito, ndo deu tempo, e tudo assim; e eu acho que
deixei muito, sabe! Tem coisa assim, quando fala em publico, eu digo: ah
ndo, ndo posso porque eu estou com a mae [risos], é a desculpa pra tudo
guanto é coisa! Mas, digamos que as coisas fossem diferentes, se dissesse
assim: cada més um filho assume e fica, eu com certeza teria o que fazer,
nossa, eu tenho um monte de coisa! Esse més que a minha irma ficou com a
mae, 0 més voou! Veio IPVA de carro, veio seguro, a fisioterapia. Entéo, eu
acho que ndo me sinto num ponto de dizer: ela preenche o meu tempo,
guando eu to com ela eu procuro fazer bem feito, e ela preenche 0 meu
tempo, com certeza! Porque é vinte e quatro horas que ela ta ali! Mas eu
acho que, quando eu ndo estou, eu consigo resolver minhas coisas. [Na
possibilidade de interna-la numa casa de repouso] eu ndo teria coragem, s
se disser assim: ndo tem ninguém, ninguém pode cuidar. Entdo tu és
obrigado, ndo tem ninguém pra cuidar. Mas eu acho que enquanto a gente
tiver ali, eu ndo colocaria, ela iria sofrer muito! Ela iria sofrer muito,
poderia ser os melhores profissionais que tivesse, mas ndo iria ter a parte
afetiva pra ela! E isso pra ela eu acho que é o que a mantém viva, e eu ndo
teria coragem, é como eu ti digo, vamos supor, eu quebrei uma perna, eu
ndo tenho como cuidar da mae, ndo tem mais ninguém que cuida, eu vou ter
gue dar o jeito, eu vou ter que internar. N&o sei, eu acho que é amor, eu vejo
que ela precisa tanto da gente! Quem sabe se é compaixao, de dizer assim:
ah, ela ndo pode resolver por ela, eu tenho que fazer! Mas ndo é assim,
porgue tem muita coisa assim.
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Rubi (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: os relatos da cuidadora revelam

que o estilo e a aprendizagem constituem dois p6los de uma mesma ambiglidade — a

experiéncia de cuidado. Esta consiste no movimento continuo entre 0 mundo da vida

(coexisténcia pré-objetiva) e 0 mundo da cultura (linguagem). A cuidadora admite que

certas pessoas tém “um jeito” proprio de cuidar e outras teriam que aprendé-lo.

[Cuidar: aprendizagem ou dom?] eu acho que é os dois, mas, muito mais
aprendizado do que dom, porque tém pessoas que até gostariam, mas nao
conseguem, ndo tém habilidade, sdo poucas as pessoas, porque quando tu
tens boa vontade, tu consegues, tu aprendes, tu fazes! Talvez néo faca t&o
bem guanto aquele outro que ja tem mais jeito pra lidar; mas o aprendizado,
com certeza! Eu ndo sei se eu tenho um dom de ser cuidadora, eu sei que eu
aprendi a cuidar, mas eu acredito que tem pessoas que tem mais habilidade,
outras tém menos, umas tem mais carisma, mais jeito. Eu acho que esse dom
é préprio da pessoa, por exemplo, tu vés criancas que cativam a gente, tem
outras criangas que ja sao mais arrredias. Eu e a mae, parece que nos temos
uma ligagéo assim, pode botar eu e mais duas irmés na vista dela, ela me
cuida o tempo todinho, se eu vou pra la, se eu vou pra c4, se eu viro, ela
cuida o tempo todo de mim! Isso talvez pelo fato de que eu fui a pessoa que
mais ficou com ela, a filha que ficou por ultimo em casa, eu criei a minha
filha até adulta com ela, éramos nés trés, entdo, talvez ela tenha, um elo
assim mais forte comigo, por ter passado mais tempo junto. Ontem tava sO
eu e ela, e ela disse: a F. [neta] ta em casa? A F. estava trabalhando, eu
disse: ela ta dormindo. Mas ela tava querendo dormir, entdo ela fechou os
olhos e dormiu. Entdo, eu ndo sei, de repente ela tem alguma coisa da
vivéncia, do tempo, porgue a gente ficou muito tempo junto. Agora de cuidar
assim, duas pessoas podem aprender a mesma coisa, uma tem mais
habilidade do que a outra, é porque sdo coisas dificeis assim pra ti contar,
pra botar pra fora, a forma como tu processa assim dentro de ti essa
relagdo, essa vivéncia, sabe, essa coisa bonita, eu digo uma coisa bonita,
porgue, nossa, quando eu estou com ela ndo tem tempo ruim!

Rubi (4) Ambiguidade saude-doenca no cuidado: diante do fendmeno da DA,

a cuidadora percebe a iminéncia de interrupcdo da experiéncia do outro e por isso,

inicialmente, demonstra certa resisténcia, chega a negar a tese da evolucdo da doenga e

a acreditar na possivel recuperacdo, porém, parece que, em funcdo da relacdo de

implicagdo que tem com a mae, passa a aceitar a situagdo com mais facilidade que sua

[...] no primeiro momento eu ndo sabia 0 que que era a doenga, eu aceitei
como qualquer outra doenga assim; no comego, com certeza, eu ndo pensei
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na gravidade da doenca! Eu ndo sabia, eu ndo conhecia, e quando eu soube
gue era um problema grave, eu achava que a mae nunca ia passar por todas
as fases que diziam, eu pensava: ah ndo, isso ai aconteceu com aquela
pessoa, mas com a mae ndo! A mée nunca vai deixar de tomar o banho dela,
nunca vai deixar de fazer as refeicdes dela, a mée vai ser diferente! Eu dizia
assim: uma pessoa ¢ diferente da outra, a mae nado vai chegar nesse ponto, e
pensava assim também: de repente o diagndstico também ta errado, porque
gue ndo? Por que que ndo pode? Eu nado sei bem quando foi que eu me dei
conta, cair na real mesmo, ah é essa doenca, e vai passar por essas fazes e
estd passando. Quando ela saiu do hospital e estava tomando aquele haldol,
eu fiquei muito deprimida, muito ruim, muito! Dar comida pra ela na
mamadeira, foi muito dificil, muito dificil! Parecia que aquilo n&o tava
certo, ndo era pra ser assim, eu pensava que ela ndo iria ficar muito tempo
do jeito que ela estava, e depois foi com alegria, que eu fui vendo que ela foi
melhorando, voltou a andar um pouquinho; entdo tudo que ela ndo tinha
feito no dia anterior e que ela fazia hoje, pra mim ja era um progresso, era
uma evolugdo, entdo eu pensava: se ela estd fazendo hoje o que ela nao
conseguia fazer ontem, entéo ela vai melhorar cada vez mais! E realmente
ela melhorou bastante no comeco do tratamento mas depois a doenca foi
evoluindo. Eu acho que eu aceitei com mais tranquilidade, com mais calma
do a Z. [irma], por exemplo, eu pensei: ndo, se é pra ser serd! A mae se
abriu mesmo na doenga, porque o sentimento fica neles [nos portadores de
DA], independente deles estarem com o problema de deméncia ou ndo, eles
sentem o toque e o carinho, eles sentem raiva, eles sentem prazer, eles
sentem tudo! Eu tenho certeza, que a mde mesmo nessa fase que ela esta
agora [fase avancada da DA], tem aqueles momentos que ela registra.
Naquele momento que eu estou l& beijando, ela fica quietinha, ela gosta
[risos], eu gosto de enfiar o bragco por baixo do pescoco e da cabeca dela,
puxo ela pra perto de mim e beijo, e ela fica ali [risos]!

Rubi (5) Efeito do cuidar nas relagfes familiares: a cuidadora se autorizou ao
cuidado, corroborando que foi afetada pelo olhar da mée, mas, ao mesmo tempo, nao
deseja perder a oportunidade de experiéncia do outro propiciada pelo envolvimento de
toda a familia no cuidado. A cuidadora vive em seu corpo uma experiéncia de campo,
ao mesmo tempo em que optou por assumir o lugar de cuidadora principal de sua mée,
e com isso ela retoma seus vividos, se queixa da indiferenca e ndo envolvimento por

parte de alguns irmaos.

(...) no dia que eu tive na reunido [do Grupo de Ajuda Mutua] uma senhora
comecou a falar da irm&, parece que um desabafo, porque as vezes na
familia tu ndo podes falar certas coisas, tu tens receio, de ndo querer ficar
de mal, de ndo querer d& briga, e até porque tu vés aquele pedacinho de
gente ali, que pra mim ainda é o elo da familia, com certeza, porque dia das
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maes, fim de ano e aniversario dela, sdo trés datas no ano em que a gente se
encontra, todo o mundo, bem ou mal todo mundo se encontra, porque tu
sabes que numa familia de..., hoje somos em oito aqui...; por sinal esse meu
irmdo que faleceu de acidente, ele tinha uma preocupacéo, ele dizia: se
precisar pagar alguém pra ficar com a mae, eu ajudo, pagar alguém pra ti
sair, sei 14, pra ficar um final de semana, eu ajudo! Eu to pronto, eu ajudo!
Ele morava em Sao Paulo, ndo existia aquela preocupacéo de ele cuidar da
mae, mas ele ndo se eximia de dizer, se precisar de alguém, eu ajudo pagar,
eu dizia: até agora ta dando pra lidar, eu to fazendo; e tem aqueles que
moram aqui perto, tem um que mora aqui perto, mas passa meses sem nem
ligar pra saber como é que a mée esta. Entdo a gente fica meio sentida, ndo
por mim, por ele, porque foi um filho que ela ajudou, ela ajudou todos os
filhos, de tudo que ela pode ela ajudou; e eu sei que eu fui até mais
privilegiada por ter criado a minha filha junto com ela, e eu saia, na época
eu fazia faculdade, minha filha era pequena, entdo eu ndo saia preocupada
pra ir trabalhar ou outra coisa, ndo, ela ficava com a mée. Eu sei que fui
bem privilegiada, entdo parece que existiu meio que ciume, que ele [o
irmdo] tinha as filhas dele, tinha que botar empregada, e ai trocava a
empregada, e eu ja ndo passei por esse problema, e a made adorava a minha
filha! Nao sé a mae, toda a minha familia: irmé&os, irmas, todo o mundo tem
0 maior carinho por ela, respeito, muito mesmo! Os irméos no comego,
parece assim que eles ndo acreditavam que ela estivesse doente, achavam
gue era o jeito da mée, inventando, que era fantasia; quando ela comegou
com aqueles comportamentos estranhos, eles diziam: ah ndo, a pessoa de
idade é assim mesmo; ndo tiveram maior preocupacdo e interesse! E a
gente procurou, mais eu e a Z. [irma}, marcava consulta, levava, tentava um
ndo dava, levava pra outro, e o T. [irmao] sempre participou, mesmo que
ndo partisse dele, mas aquilo que a gente resolvia ele apoiava; no inicio
como ela ndo dava muito trabalho, entdo até que todo mundo se prontificou,
ela ficou na casa de todos os filhos, com excecdo de dois que moravam em
Sao Paulo, ficava um més, dois, dependendo ela ficava mais, entédo eu como,
nessa época, morava na Kitnet, fechava e ia pra casa dela, mas até ai ela ia
no quintal, ia na frente de casa, a gente ia na padaria, s que depois que ela
ficou totalmente dependente, a familia meio que se dispersou, porque tava
dando muito trabalho. No inicio, até as minhas cunhadas diziam: minha
sogra pode ficar 14 em casa, quando viram que a coisa foi pegando, foi
ficando dificil, ndo controlava mais a urina, até na época ainda ndo usava
frauda, a gente lutou até quando deu, levava pro banheiro durante o dia, até
pra faze-la caminhar, essa foi a fase que eu considerei mais cansativa!
Porque eu vivia olhando ao reldgio, de duas em duas horas levava ela ao
banheiro, as vezes fazia, as vezes ndo fazia; as vezes depois do banho,
guando chegava na porta ela se molhava toda. Quando comegou a parte
mais dificil parece que, cada um teve pretexto, ndo podia mais ficar, tinha
que fazer isso, tinha que fazer aquilo, ndo tinha como. Esse meu irméo que
ajuda bastante, ele disse: eu ajudo em tudo que eu puder ajudar, mas sé que
lidar com a mée, pra dar comida na boca, pra trocar, pra isso eu ndo dou!
Mas tem feito, nos dias que a minha filha esta trabalhando, a gente coloca
na cadeirinha do banho e ele leva pro banheiro, e até assim de botar a mao
na massa, ele bota, coisa que o outro irméo néo faz! Efetivamente sé trés me
ajudam a cuidar, mais a minha filha.
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Rubi (6) Percepc¢éo do outro e de si no cuidado: a cuidadora atualiza em seu
corpo a reversibilidade entre o cuidado auténtico (cuidado de si) e o inauténtico
(cuidado de si pelo outro). Nesta experiéncia ambigua, 0 corpo perceptivo cria uma
estratégia de ajustamento visando a uma condicdo de bem-estar mutuo. A cuidadora
reconhece a concentricidade da experiéncia perceptiva de cuidado, ela sente que, ao

mesmo tempo em que cuida de sua mae, estd sendo beneficiada pelo cuidado.

[...] eu ndo cuido muito de mim, eu to cada tempo mais relaxada, o cabelo,
eu ndo tenho cuidado muito de mim, eu nunca fui de viver em saldo, mas eu
acho que eu me cuidava melhor, eu nédo tenho tempo pra me cuidar, nao
sobra tempo, eu faco tudo, cuido da mae, faco a comida, lavo roupa, limpo a
casa; minha filha ajuda quando ela esta em casa; o tempo que me sobra, eu
quero ficar sentada ali junto dela [da mée]; nem novela eu assisto porque
novela a gente tem que acompanhar e nem sempre dar. Ainda falando em
cuidar de mim, agora eu resolvi cuidar de meus dentes, estou fazendo um
implante e vou colocar uma protese fixa. Uma das virtudes que eu
desenvolvi mais foi a paciéncia, fazia uma coisa, daqui a pouco tinha que
fazer de novo, entdo, tu vai absorvendo! Eu acho que exercitando aquilo ali
fica um habito, tu crias o habito que tem que ser assim, e isso, pra mim, é a
paciéncia, e eu acho que eu fiquei melhor do coracéo, sabe! Mais acessivel,
mais flexivel, mais amorosa, ndo sei! Esse lado de ficar beijando ela, eu
sinto muito bem! Muito a vontade! Coisa que a gente ndo tinha! Quando tu
chegavas de algum lugar, que tu ficavas trés, quatro dias fora, pra dar um
beijo assim era meio frio, a gente nunca teve isso de deitar a cabeco no colo,
nem da mée, nem do pai; eu acho que as coisas vao acontecendo por si, eu
acho que ndo adianta a gente querer se importar, querer se preocupar com
0 que pode acontecer, eu acho que com a mae foi uma coisa assim natural!
No inicio foi meio constrangedor, foi dificil, e depois a coisa foi assim
naturalmente, ndo precisou assim forcar, pra dar um beijo, a coisa vai
nascendo dentro de ti, eu acho que ja estava ali, de repente, ela estava
amortecida, e ela comeca a despertar; ela ndo me deu a oportunidade pra
gue eu desenvolvesse esse lado afetivo, por exemplo, pra eu pegar no brago
dela pra atravessar a rua era um trabalho, eu tinha que pegar no braco dela
porque eu tinha medo que ela caisse, antes da doenca eu detestava quando
eu ia no centro com ela, quando ia comprar alguma coisa, uma que ela ndo
se contentava com nada, a Unica que conseguia era a Z. [irmd], mas quando
ela chegava em casa ela me ligava e dizia, ai Z. mas n6s andamos a cidade
inteira e a mulher ndo achou nada que gostasse! Eu dizia: s6 tu mesmo Z.!
Entdo, tem essas coisas tudo! E pra beijar, a gente até fazia, dia das mées,
aniversario, mas era uma coisa fria, era uma coisa fria! Mas assim voltando
a falar da relacéo, eu to numa relagdo muito gostosa! Muito esponténea, e
eu acho que essas coisas ali, que estdo 1a dentro de ti, meio baguncadas,
meio jogadas la nos cantos, de repente tu ver que tu tens! Tu descobres que
tu tens, porque, pra mim, abracgar é uma coisa espontanea, é uma coisa que
eu gosto de fazer! Quando eu tenho um tempinho, as vezes eu sento do lado
da cama, ou fico em pé e dai aconchego bem ela, e eu percebo que ela sente
esse aconchego, me perece que alguma coisa esta funcionando la dentro, me
parece que passa na cabeca dela: ‘ela nunca foi de me beijar, porque sera
gue ela ta me beijando tanto?’ E ela ndo sabe quem eu sou, mas ela me
conhece, ela ndo sabe que eu sou a Z., ela conhece a minha pessoa, ela nao
sabe que eu sou a filha dela, ela tem um vinculo, ela sabe quem sdo as
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pessoas que ela tem um vinculo, tanto é que chega uma pessoa estranha 14,
até gente da familia e ela se fecha, ela ndo fala mais, a pessoa sai ela
comeca rir, ela comeca falar, € mais uma defesa! Eu me sinto bem quando
eu vejo que ela esta bem, ela tomou o banho dela, ela ta cheirosa, eu me
sinto muito bem! Quando vai dar um doce pra ela, e tu vés que ela gosta,
gue bom que ela gostou! Eu me sinto muito, muito gratificada! Ainda ontem
eu perguntei pra ela, tu gostas de beijinho? Ela disse: gosto. [risos], me dar
vontade de amassar [continuou rindo], e eu ndo sei, parece que a gente tem
uma ligacéo!

Rubi (7) Sexualidade no cuidado: a experiéncia de cuidado aparece
substituindo a vivéncia da sexualidade. A cuidadora reconhece sua historia de
desprestigio sexual e afirma sentir necessidade da presenca do outro como aquele que

seja capaz de lhe permitir a vivéncia afetiva.

[...] eu ndo sei, eu acho que eu sou uma pessoa que eu ndo sou muito bem
resolvida, eu tive algumas decepcdes, algumas coisas erradas, falando de
sexo, sexo pra mim ja ndo faz falta! Eu gosto de dancar, eu gosto de um
carinho, eu gosto de um toque, agora a relacdo sexual em si, parece que ja
passou! Agora entendo a sexualidade como um todo, com certeza, e até a
gente encontra. Tem um crioulo ai que estd rodeando [risos], ontem ligou
duas vezes e eu sair domingo, é um ex- namorado quando a minha filha
ainda era pequena, e ele nunca casou, a minha mae gostava muito dele, ele
conversava muito com ela, a mae falava pra ele: ndo sei porque tu queres
tanto namorar a Z., a Z. € muito brava, ela é muito ruim! Ele dizia: mas se
ela me quisesse eu casaria com ela assim mesmo! E ndo deu, e a gente ficou
muito tempo sem se ver, agora a gente voltou a si encontrar num baile, a
gente dancou, parece assim que as emoc0es...! Mas, ndo tem passado disso,
embora ele esteja ligando direto, e eu sempre fui medrosa nesse ponto,
guando eu era mais jovem eu era um pouco mais aberta, mais acessivel, e
agora eu ja comeco colocar os problemas antes dos amores, antes dos
prazeres eu ja comeco colocar problemas, a dizer: ah ndo, eu vou ficar aqui
em casa, depois vai ficar pegando no pé, sem ter acontecido! Entdo eu ja
sou meio negativa nesse ponto, agora o toque, o carinho, isso ai €
fundamental! Pode ser com a minha filha, com o meu sobrinho, com o0 meu
afilhadinho que passou agora o sabado e o domingo comigo [de vinte e
cinco anos], e beijo, aquela coisa gostosa! A mae, quando eu a beijo, ela
ndo beija mais, tadinha! Ontem eu disse assim pra ela: gosta de beijinho?
Ela disse: gosto! Ai eu disse: eu também gosto muito de ti beijar, sabe?
[risos] E mil beijos assim, sabe!
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5.4 Anélise — Sr. Jaspe

Jaspe (1) Orientagdo intencional no cuidado: o cuidador atualiza em seu
corpo a vivéncia de duas pessoas: uma busca aquietar seus vinculos primordiais com o
mundo; a outra busca consolidar os vinculos culturais. O cuidador é habitado por uma
ambigulidade que envolve um sentimento de “dor” por ndo ter sido afetivo e generoso
com sua esposa, que tanto fez por ele e pelos filhos, além dos principios morais e
religiosos. Enfim, o cuidador é arrastado por estes dois mundos, de onde emerge a
possibilidade de um cuidado quiasmico em que haja troca de material afetivo e

cultural, uma mutualidade cuidativa.

[...] eu agora cheguei numa conclusdo, reconheci que eu tenho que dar a
minha parte pra ela, ela cuidava dos filhos, cuidava de minhas roupas,
cuidava de tudo, e quantas vezes que eu ndo colaborei com ela! Devia ter
dado mais atencdo, mais carinho, quando ela comeca a se queixar das
coisas que ela fazia e fez... teve uma época, isso foi nos anos sessenta,
setenta, por ai, eu era novo, eu ia fazer o meu expediente na delegacia pela
manhd, chegava, almocgava e voltava, ai de tarde ao invés de ir pra casa
ajudar ela, porque ela tinha vaca pra tirar leite, tinha porco pra cuidar,
galinha pra tratar, tinha quatro filhos pra cuidar, eu ndo vinha direto pra
casa, eu ia pra os bares beber, jogar, chegava dez horas da noite, onze
horas da noite, e chegar ainda march&o, porque queria a comida quentinha,
muitas vezes ela esperando com a comida encima do fogdo a lenha,
esperando eu chegar pra servir a mesa pra mim. Entdo, eu agora estou
pagando o que eu fiz! A Gnica maneira de compensar é agora cuidar dela! E
ela fez muito por mim! Eu ja fui a baile e voltar duas horas da madrugada, e
ela estar passando roupa dos filhos, porque tinha vaca de leite, tinha que
lavar roupa, passar, limpar casa; entdo, era duas horas da manhd eu
chegava e ela tava passando roupa, me esperando, apesar de que néo tinha
a obrigacdo de esperar, mas ela tava la passando roupa; entéo, quer dizer
gue ela se sacrificava pra ndo ver um filho mal cuidado, a casa mal
cuidada; e hoje, a maneira de eu repor pra ela o que ela fez de bem pra mim
é essa, cuidar dela! A gente comeca a pensar o que tu faz de errado, como
diz o ditado: aquele que faz mal aqui na terra, aqui na terra se paga, eu to
pagando, eu to pagando as injusticas que eu fazia. [Com a vivéncia do
cuidado] a gente modera um pouco, e a gente fica mais consciente da
realidade, porque a gente sabe que muitas vezes a gente cometeu coisa
errada, e agora a gente fica pensando: sera que eu to pagando agora pra
mulher o que eu fiz de errado? A gente reza, faz isso, faz aquilo, pede a
Deus, mas..., é que eu dizia as coisas e tinha que ser como eu queria, nao
adiantava ela dizer: ndo, ndo é assim, é assim. Eu dizia: ndo, eu fiz ta feito.
De vez em quando pulava a cerca e ainda queria ter razdo, porque 0 homem
é uma praga! Todo homem, porque em si, vocé muitas vezes vai atras de
uma vagabunda, ela s6 quer teu dinheiro, e esquece que aquela em casa, ta
cuidando de teus filhos, ta fazendo tua comida, ta lavando tua roupa, ta
limpando a casa, arrumando a cama onde tu dormes, que esta fazendo tudo,
e vocé acha que ndo, que aquela outra que vem te da carinho, vem te
agarrar, vem te beijar, é que é a boa, 0 que ndo é! Atualmente eu cortei um
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pouco a rédea e estou ficando mais caseiro, porque andar com outras ndo é
felicidade, ndo é! Andar com outra mulher, se ela gosta do cara, igual eu ja
tive, pessoas que gostavam de mim, tudo bem, mas quando anda sé por
dinheiro, pra se aproveitar, ai ndo vale a penal! Agora se a pessoa gosta de
uma, e ela gosta da pessoa, igual a minha eis namorada, depois de quarenta
anos eu fui vé-la, meu Deus do céu quando me viu! Ai passamos uma tarde
juntos, a coisa mais querida do mundo! Por causa do pai eu ndo casei com a
outra, meu pai ndo gostava da outra guria.

Jaspe (2) Ambiglidade das demandas no processo de “tornar-se
cuidador’’: como toda percepcdo, a experiéncia do cuidado constitui um olhar
ambiguo entre o sentir e o conhecer: o cuidador se movimenta entre um néo- saber de
si, que o vincula afetivamente ao outro, e 0s principios instituidos pela cultura

relativos a ética e a moral. Este olhar ambiguo ¢ interrompido pela decisdo de cuidar.

[...] eu acho assim que a pessoa que cuida de um portador da doenca de
Alzheimer tem que ser muito humilde, e se humilhar, principalmente se a
pessoa é empregada, é funciondria, ganha pra aquilo, porque eu se me
perguntar: quanto é que tu ganhas? Eu ganho tanto. Eu dou duas vezes mais
0 que tu ganhas pra ti cuidar, eu digo: obrigado, vou trabalhar na enxada,
na rua, no rogado, limpar quintal, e ndo vou fazer isso! Eu cuido porque eu
tenho dé dela! Eu cuido porgue eu gosto dela, sendo eu ja tinha ido embora
a tempo; eu ja fiquei sessenta e dois dias fora, brigamos e ela me disse
desaforo, eu peguei o carro e desapareci, agora eu tava dizendo pra irma
dela, a mais velha, vem cé pra ti ver se é ou ndo é o que eu te falei, que a tua
irma ndo dar mais pra.... Os parentes dela, ninguém d& bola, cada um quer
saber de sua propria vida! [Se tivesse que interna-la em uma casa de
repouso] eu acho que ndo colocaria, porque eu ja vi e sei de pessoas que
vao pra casas de repouso de idosos, nem todos, mas tem pessoas que
maltratam, ai as pessoas que tem problema mental, como o Alzheimer, os
diretores acham que é mentira, eu ja soube de pessoas que foram pra esse
negocio de asilo e sofrem, era pior do que ficar em casa, que apanhavam,
que botam a comida I4, se comia, comia, se ndo comia, ndo importavam.

Jaspe (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: na experiéncia de cuidar, o
cuidador é habitado por uma dimenséo afetiva como generalidade que o vincula a sua

esposa e aos outros, mas também ele inaugura uma dimensao cultural.
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[Cuidar: aprendizagem ou dom?] eu acho que é dom, faz parte da
aprendizagem, mas é um dom, porque tem pessoas que ndo admitem, eu
conheco pessoas na vivéncia da gente que ndo ia admitir cuidar de uma
pessoa assim, como tem familias que ndo cuidam! Colocam Ia num asilo pra
se livrar, isso ndo é um s, sdo varios! [Dom] seria caridade, amor, fazer
uma coisa que tu ndo gosta mas que tu vai fazer por amor ao préximo, por
amor a Deus; certas pessoas ja trazem de berco, j& nascem com isso ai; eu
conheco pessoas assim, como eu conheco também cavalos, que ndo servem
pra nada! N&o cuida nem do proprio filho se ele tem; quem néo tem o dom
depende de um esforgozinho, mas ele aprende. Eu acho que a pessoa que
ndo o amor de Deus, ele ndo cuida, ndo cuida! Ele pega, acha uma
desculpa, d& destino, um rumo, vai embora, desaparece, porque € uma
humilhagdo, é a legitima humilhacéo! Porque a pessoa faz de tudo contra
vocé, ela ti humilha e tu tens que acatar, ficar quietinho ai! Eu acho que
uma das maiores humilhacdes é essa, fazer igual a minha mulher faz:
vagabundo, tu ndo prestas, tu és de raca ruim, tua familia ndo presta, teu
pai ndo prestava, teu avd também ndo! O cara se revolta! Dar vontade de
dizer: ah, eu ndo presto, entdo fique ai sozinha, ti vire! Porque a minha
familia ndo tem nada que ver com a tua pessoa, todos 0s dedos nao séo
iguais, mas, a mao é a mesmal! Numa familia boa as vezes aparece um ou
dois que ndo presta, entdo...; eu acho que o dom é Deus que dar, eu
acredito, tem pessoas que ndo acreditam em Deus, mas eu acredito! Eu acho
que ele ta me dando agora. Uma pessoa que ndo recebeu o dom ele pode
cuidar, mas ndo como deve ser cuidada a pessoa doente, porque nesse caso
de Alzheimer, ela é doente, ndo € culpa dela, entdo a pessoa tem que ter
muita fé em Deus, que tu tas fazendo uma obra de caridade, além de tudo,
tas cuidando de tua propria esposa ou do teu esposo; se existe salvacao, tu
tas fazendo pra salvagéo de tua alma.

Jaspe (4) Ambiguidade saude-doenca no cuidado: o cuidador contrai em seu
corpo uma existéncia ambigua: o desejo de uma vida eterna e a iminéncia da finitude.
Ao defrontar-se com uma situacdo de doenca que aponta a possibilidade de lidar com a
alteridade radical, a morte, o cuidador podera inaugurar a experiéncia de um “outro eu

mesmo” ou alienar-se, interrompendo a possibilidade de transcendéncia.

[Quando ficou sabendo do diagndstico da esposa] eu fiquei chocado, ja me
falaram que isso ai ndo tem cura e a tendéncia é cada vez piorar, disseram
gue é no cérebro, e a doenca dela vai indo, vai indo, vai fechando, fechando,
vai chegar o ponto que ela ndo vai me reconhecer mais! Pois ela ndo me
reconheceu esses dias! Eu me levantei, fui pra cozinha, dai eu fui na
garagem tirar o papagaio de l4; ai eu ia entrando, ela se levantou, escuta:
cadé a mae? Eu perguntei: que mae? Ela disse: a minha mae! Mas tua mée
ndo ta aqui! Ta sim! Ela tava la deitada comigo e ela levantou, ai eu
levantei pra tomar chimarrdo com ela, eu disse: quem tava deitado contigo
era eu. Quem € vocé? Olhando assim pra mim, tu ndo é meu marido pra
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deitar comigo! Ai eu fiquei revoltado! Pensei assim: o cara faz de tudo,
tudo! Fiquei revoltado até com Deus! Agora que eu poderia ter uma vida
razoavel, sair, passear, poderia ir nesses passeios de idosos pra o Norte,
Nordeste, passar dez, quinze dias de viagem; agora o que que eu vou fazer?
O que eu mais sinto é que a gente faz de tudo pra ela e ela ndo compreende
e ndo retribui aquilo com um carinho, com um beijo, uma coisa ou outra, e
parece que ela tem muito 6dio de mim, parece que ela segue 0s meus passos,
eu chego em casa, ao invés de ela me abracar e beijar, a gente deitar e rolar
como diz o outro, agora eu que tenho de procurar, e olha 14, e ainda é 1a de
vez em quando, e quando ela concorda! Sair junto com ela eu ndo gosto
porque ela faz muita besteira, ndo sabe se expressar, eu passo muita
vergonha, chegar e dizer palavrdo, berra! Quem conversa com ela néo diz.
E o seguinte: ela ndo se dar com filho, com nora, com neto, ela é muito
agressiva! Os netos chegam, ndo podem brincar encima do sofa, ndo pode
fazer isso, ndo pode fazer aquilo, gritar, os netos ndo vao! Quando a gente
se reline entre familia, quando a gente menos espera, ela ta no meio: porque
eu sofri pra criar vocés, porque eu amo muito, ndo pari, eu dei cria como
um animal, hoje vocés ndo me dao valor! Entdo no fim, vira um tumulto!
Hoje eu estou decepcionado, porque eu gosto de passear, ta no meio dos
amigos, companheiros, visitar os parentes, pessoas que faz anos que néo
Vejo, como a pouco tempo eu fui visitar um cara que nds nos criamos juntos,
casualmente eu ia passando numa localidade, me lembrei dele, fui procurar
e achei, fazia quarenta anos que ndo nos viamos, e nos criamos juntos desde
a infancia; entdo, cheguei la na casa dele, fui bem recebido, ele ndo me
reconhecia, eu sabia quem era ele, porque eu tinha perguntado, mas depois
ndo queria deixar a gente sair ndo; entdo, € isso que eu me sinto bem. A
minha mulher é agressiva e diz palavrao, quando tu t4s com um amigo teu e
ela vem com palavrdo, com gestos, é feio! E ela gosta de no meio de pessoas
estranhas me desmoralizar, ai eu fico com vergonha, porque ela vem, da
vontade de bater! Que ela vem falar, que se ela fala alguma coisa que eu fiz,
eu assumo, nao nego, agora coisa que eu nao fiz, eu detesto! E ela chega:
ah, porgue é um cavalo, e chama de gringo, porque essa raca é ruim, é uma
raca desgracada! E comeca a desmoralizar e falar mal da familia. E o meu
pensamento é s negativo, se eu quero ir num baile, como é que eu vou sair
com essa mulher? Se eu quero ir na casa de um amigo como é que eu vou la
pra ouvir besteira? Se saio com ela de carro, ela quer mandar no volante,
nunca dirigiu, até pra estacionar tem que ser onde ela quer e como ela quer!
Ai no fim me dar um estado de nervo! Eu quero ir passear na casa dos meus
parentes, ela ndo quer, dos dela, ela ndo quer, porque ndo confia em deixar
a casa com ninguém, as proprias noras, entram |4, ela anda encima pra ver
se elas vao roubar; quando eu saio no comércio e ela comega falar as
besteiras eu fago sinal pra pessoa, que ela é doidona, no hospital eu falei
pra todas as enfermeiras o problema dela; porque sentar e levantar tudo
bem, mas a minha mulher ela mete os cachorros, comeca a falar mal de
mim.

Jaspe (5) Efeito do cuidar nas relacdes familiares: o cuidador vive uma
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experiéncia ambigua: de um lado, o anseio pelo afeto, pela confianca e o apoio dos
filhos; de outro lado, um saber de si que o condena pelas atitudes de desafeto com sua
esposa. Neste confronto, o0 corpo perceptivo encontra a alternativa para que o cuidador
obtenha a aceitacdo e a compreenséo dos filhos. Neste sentido, o cuidado possibilitou a

experiéncia do “outro eu mesmo” do cuidador em relacdo a convivéncia com os filhos.

[...] no inicio toda a familia achava que era eu que ndo prestava, que 0
itinerante era eu, eles s6 se conformaram agora, porque eles sabem que ela
é doente, porque ela falava mal de mim e fala pra os filhos, ela inventou que
eu tinha batido nela, dia dos pais, ai o filho veio 14 ja trancado na cerveja,
gueria briga comigo de qualquer jeito, mas eu ndo ia lutar com ele, é mais
forte do que eu, eu pensei em pegar o revolver e matar ele, mas ai o que que
vai acontecer? Ai sdo trés vidas lascadas! E ai o que eles vao dizer a
imprensa? Filho vai socorrer a mée, o pai mata o filho! E ai seriam trés
vidas desgracadas, ai entreguei pra Deus, seja 14 o que Deus quiser, me
concentrei no que diz a biblia: se vocé tiver com problema, entra no seu
quarto se ajoelhe e reze, se tranque la dentro sozinho! Eu peguei um pouco
de roupa e fui la pra casa de praia. Hoje ele vem me abracar, me beijar,
agora ele ta vendo que o culpado foi a méde, e se sente culpado, eu néo
toquei no assunto com ele, ainda ontem a noite ele teve la em casa, oi pai
tudo bom? Chega e me abraca e me beija, o que ele ndo fazia antes agora
ele faz. Agora ta melhor pra mim, mas antes da doenca dela, eles
acreditavam, porque ela sempre foi fofoqueira, os filhos achavam que eu é
gue ndo prestava, que 0 pai € isso, que 0 pai € aquilo, agora eles tdo vendo
gue ndo é o pai, que eles chegam ali e ela bota a boca em todo mundo, na
nora, no filho, ela xinga o filho: porque eu sofri pra ti criar, sua desgraca!
Eles estdo agora convencidos que ndo era o pai que era tdo ruim assim, que
as coisas aconteciam por causa dela, por causa das atitudes dela! Mas eu
ndo tenho o apoio deles pra cuidar; agora tem dois deles que comecaram,
depois que a mée quebrou o braco, entéo eles vieram se oferecer, porque
nos fizemos um plano de salde mas o plano néo cobre tudo, teve que fazer o
complemento, ai eles concordaram, a filha e os dois filhos mais velhos, pra
nos dividirmos a despesa, e 0s dois mais novos eu nem conto com eles, um
veio ontem visitar a mae, depois de doze a quinze dias, e 0 outro ndo veio
até hoje. Tem trés bem de vida, a filha, o filho mais velho, e um segundo.
Hoje eu conto com o apoio dos dois mais velhos e a filha.

Jaspe (6) Percepcao do outro e de si no cuidado: o cuidador experimenta um
indecidivel entre o cuidado auténtico e o cuidado inauténtico. Esta ambiguidade
envolve, por um lado, um ndo-saber que tem a ver com o desejo (irrefletido) de cuidar
de si e cuidar do outro; e, por outro lado, a articulagdo de um saber que envolve o

conhecimento sobre as necessidades do proprio organismo, fazendo com que o
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cuidador busque alternativas para o cuidado de si e seus vinculos afetivos, suas crencas

e valores que o impulsionam ao cuidado do outro. Enfim, entre a autenticidade, e a

inautenticidade ndo ha limite, visto que o cuidador e sua esposa sdo como dois circulos

quase concéntricos.

[...] € dificil mas eu me cuido também, tem coisas que eu tento me cuidar,
porque vocé divide as coisas, vocé tem que dividir seu espaco, 0 que tu fazes
e 0 que tu precisas pra ti, bom, agora eu vou dar comida pra ela, depois eu
vou comer, eu vou dar o remédio pra ela e depois eu vou tomar 0 meu
remédio, agora eu vou esperar ela dormir e depois eu vou dormir, é tudo
assim. Eu sei que ndo é facil, ndo é facil ndo! Eu ndo sei se eu cresci em
alguma coisa, eu acho que eu fiquei mais humilde, isso é um crescimento
também, ser humilde! O que eu faco e que eu gosto € quando reune os filhos
Ia, nds nos reunimos, assamos uma carne, passamos o dia juntos e que nédo
dar discussdo mais nenhuma, isso pra mim é gratificante! Agora com a
doenca da mae, parece que eles [os filhos] estdo mais humildes, ninguém faz
conta do que ela fala, deixa ela falar & vontade, porque antes ela intervinha
nos assuntos e eles reagiam, ai ela emparelhava toda, agora ela fala e eles
ficam quietos; mas ela avacalha com o encontro da gente, da familia! As
vezes ela me pede um copo de &gua, ta na hora de tomar o remédio, ou
fazendo alguma coisa e ela me pede: me ajude aqui! Eu me sinto bem
ajudando, agora quando ela me xinga, eu ja viro as costas, to ti ajudando
nao quer, entdo me xingar pode, eu viro as costa e saio, porque néo ¢ facil!
Eu penso assim: que eu vou morrer primeiro do que ela! Porque se
continuar assim eu vou ficar doido! As coisas que eu fago eu sempre fazia:
fazer comida, lavar roupa, limpar a casa, eu sempre fazia, eu morei numa
cidade que eu era fardado, o cara passava e me via lavando roupa, eu
nunca me humilhei por isso; as vezes ela tava lavando roupa ela dizia: nego
tu cuida das panelas aqui pra mim, e eu fazia, botava e tirava roupa do
varal.

Jaspe (7) Sexualidade no cuidado: o cuidador lida com um olhar ambiguo,

que envolve o desejo de exercitar sua sexualidade, e o indecidivel, que envolve a

expressdo da DA. Ele sofre por ndo conseguir compreender o limite entre as atitudes

da esposa que séo relativas a doenca e aquelas que séo deliberadas por ela.

[A sexualidade] nada mal, s6 que vocé tem que ter paciéncia, porque vocé
da todo o carinho e ndo recebe carinho, pra manter relagbes ela mantém
numa boa, s6 que terminou aquilo dela pegar, abracar a gente e beijar,
porque as vezes, Se eu passo quatro a cinco dias sem manter relacdes com
ela, ela acha falta, diz: porgque passa tantos dias! Se passa dois trés dias ela
acha que faz um més, porque ela ndo tem medida, vamos supor, se faz dois
dias, se faz trés dias, ou ontem a noite. Eu acho que na minha idade, se o



148

cara parar, se gente tivesse uma mulher carinhosa o cara dava de duas a
trés vezes por semana tranqlilo ainda, é o que eu sinto, mas se vai botar a
mao nela, ela diz: porque doi aqui, porque doi ali, comega a se queixar que
ta com dor, comega a se queixar que ta doendo o coragao, pronto, ai tira o
desejo; na outra noite, ah, porque ndo sei 0 que, sempre acha um pezinho
pra ela encrencar! Antes ndo tinha hora pra nos, se era de dia de noite,
poderia ser a hora que fosse, hoje ndo, hoje € s6 se for a noite, e ainda se
ela ndo tiver alguma dor; entdo, tem horas que a gente fica assim
decepcionado, dar vontade de sair e arrumar outra, porque ela gosta de
manter relagcfes, que ela ainda gosta mesmo, qualquer coisa eu até perco
pra ela [risos], mas ndo procura, ela ndo d& o gozo de procurar! Seria uma
boa, quando a pessoa quer ter relacBes, falar com o cara, com o
companheiro e procurar, ela ndo, ela ndo faz carinho, ndo bota a méo, néo
ti dar um beijo, ndo faz nada, tem que ser tudo por tua conta, ai néo é facil!

5.5 Analise — Sr. Topézio

Topézio (1) Orientacdo intencional no cuidado: o cuidador retoma em seu
corpo as vivéncias que assinalaram seus vinculos primordiais e sociais com a esposa e
projeta-se a frente, desafiando a ambiglidade, que se configura com uma inversao de

papéis no contexto da familia e das atividades domiciliares.

Era ela quem comandava a casa toda, fazia, comprava o que precisava, sem
maiores problemas, e fazia tudo! Eu nunca fui rigido com a familia, com os
filhos, com ela, principalmente! Eu em casa, na realidade, ndo esquentava
nem um leite, quem fazia café, tudo, era ela ou sempre uma empregada que
tinha; quer dizer, era ela quem comandava tudo! Inclusive, eu ndo sabia até
agora, 0 que era entrar numa cozinha e fazer comida, ou arrumar a cama,
ou coisa parecida, com essa mudanca por causa dela, ai que eu comecei a
fazer alguma coisa em casa, mas assim, no caso de fazer o café, de chama-la
pra tomar o café, porque na realidade ela ndo ta fazendo mais nada, agora
eu tenho que cuidar dela mesmo, como se fosse uma crianca! Mas impor
coisas, na época, nunca tivemos problema nenhum, sempre nos damos bem,
as filhas, sempre ela cuidou, e levava, e fazia tudo, e entdo, mudou, claro
gue mudou, mudou bastante agora com esse problema! Eu sempre fui calmo,
nao tdo calmo, porque as vezes a pessoa demonstra uma coisa e tem o pavio
curto. As vezes eu tenho um pavio curto, depende também do que ta
ocorrendo! Entdo, com esse problema dela, a gente pensa muito mais na
idade que a gente ta, a gente fica pensando o que que foi, 0 que que
aconteceu? Relembra coisas que a gente fez e que deixou de fazer, muita
coisa. Noés aproveitamos bem os anos todos que a gente esta juntos, sempre
andamos juntos, sempre viajamos juntos, viajamos muito, fizemos muitos
amigos, a questdo de sair daqui, vamos viajar, vamos pra o Norte, vamos
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pra o Nordeste, vamos pra Europa, chegamos a ficar quarenta e cinco dias
na Europa em quatro amigos, viajando por tudo. Depois nés fomos
novamente, eu, ela e a minha irma, viajamos mais; entao, nés nunca tivemos
nada assim... As filhas foram criadas com tudo que queriam, inclusive meus
genros me criticam agora, dizem: ‘tu as acostumou mal’! Quando
completavam dezoito anos cada uma recebia um carro! Entdo, mas nunca
tive problemas com elas também. Ela tinha a atividade dela, ela pintava,
bordava, fazia croché, tric6, ainda agora ela ficou fazendo croché 14, ontem
eu fui comprar uma linha pra ela fazer um mai6 pra neta, tava la fazendo
agora, perfeito!

Topazio (2) Ambiguidade das demandas no processo de ‘“tornar-se
cuidador”: o cuidador se movimenta entre um ndo-saber de si que o vincula
afetivamente ao outro, aspecto que é inapreensivel, e 0s principios morais instituidos
culturalmente. Desta vivéncia ambigua, o corpo perceptivo lanca-se efetivamente a

experiéncia de cuidado.

Como nés viviamos, eu acho que é obrigacdo minha eu cuidar dela, nés
estamos juntos h& quarenta e oito anos, quer dizer, uma hora dessas ndo dar
pra abandonar o barco! Tem que manter ai. E isso que eu acho. Eu digo isso
pra meus amigos também, meus amigos dizem: ah, eu ndo sei como € que tu
consegues agientar, eu por mim pegaria ela, botaria numa casa! Eu digo:
espere ai, a gente viveu quase meio século, e agora abandonar assim! N&o é
do meu sistema, se fosse o0 contrario eu tenho certeza que seria a mesma
coisa! Eu ja pensei, s6 pensei, mas eu acho que eu ndo agientaria botar. A
gente viveu tantos anos juntos! E numa hora dessa botar ela! A ndo ser que
chegue a um ponto em que ela ndo reconheca mais ninguém, ndo saiba mais
guem eu sou, ndo vai ter mais uma reacao, ah, eu estou sozinha...! A gente
conversa também com as filhas sobre isso, e elas também néo admitem,
entdo eu disse: pegamos alguém que fique do lado dela em casa. Aquele dia
do simposio, tinha um cartazinho 14 de um casal que tem uma casa de
repouso em Canas Vieiras, ai e eu cheguei com aquilo 14 em casa, a minha
filha disse: ah, nem pensar! E porque a gente sempre acha que n&o vai
chegar a esse ponto, a gente sabe que vai, mas quando acontecer mesmo,
até pode, pra gente também poder descansar um pouco. [Acerca da
possibilidade de ser o cuidador principal] eu ndo sei 0 que que vai ocorrer
daqui pra frente, eu ndo posso dizer, por que eu nunca pensei em deixar de
ser, depende também da dimenséo disso ai, do ponto que vai chegar, em que
eu ndo tenha mais condi¢gBes de cuidar, ai sim, ai vamos ter que pegar
alguém pra cuidar. Hoje eu optaria por cuidar, hoje, na situagdo que ta
hoje, amanha, n&o sei, depende.
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Topazio (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: na transicao entre o desvelar
de um estilo para o cuidado e a possibilidade de criar estratégias cuidativas, inaugura-

se a vivéncia do corpo proprio ou experiéncia do cuidado.

[Cuidar: aprendizagem ou dom?] eu acho que é uma aprendizagem, eu
estou aprendendo a cuidar, coisa que eu nunca fiz, eu estou cuidando, eu
nunca cuidei! Mas eu também acho que determinadas pessoas tem um dom
pra isso, elas se dedicam a isso, elas gostam disso, isso € um dom, eu acho,
existe! Pode ser que eu também na minha idade, tenha o dom de cuidar,
porque eu to cuidando agora, nunca fiz também porque ndo houve
necessidade, entdo, agora também eu estou aprendendo, por isso que eu
digo: é uma aprendizagem também! Eu estou aprendendo a fazer as coisas!

Topazio (4) Ambiguidade saude-doenca no cuidado: o cuidador experimenta
a ambigiidade existencial, questiona “o porqué” da DA exatamente em sua esposa,
pois ndo a considera digna de ser acometida por uma doenca tdo grave. Porém,
confirma o discurso medico de que, com as informacg6es acerca do processo evolutivo

da doenca, o cuidador pode se preparar para a vivéncia do cuidado.

[...] quando eu comecei o tratamento com dela com o médico daqui [de
Florianopolis] e depois mudou pra S&o Paulo no Einstein, os médicos ndo
me disseram exatamente o0 que era, estavam ainda estudando, mas o
neurologista de Caxias, ele mandou fazer novos exames e disse assim: deixa
eu ti dizer uma coisa, isso ai tem todos os sintomas, eu ndo vou ti dizer que é
mesmo o Alzheimer, mas tudo indica que é. Eu achei que era uma coisa, mas
que ndo era o Alzheimer, ai, ele j& me preparou: vamos admitir que seja, 0
gue vai ocorrer € isso, isso, e isso, eu tenho aqui uns livros sobre isso, tenho
um video sobre isso, e ele me deu pra eu ir me preparando, e eu fui vendo,
fui lendo, fui vendo, eu tenho essa fita de video em casa até agora. Ele disse
assim: se for, é isso ai, tu olhas isso e tudo mais, e depois veio a
confirmacéo. Entdo, o futuro, ele me falou tudo que tinha que dizer: vai
acontecer assim, assim, assim, ela vai acabar comecando a esquecer disso e
daquilo, tu vai ser o ultimo a ela esquecer, mas ela vai esquecer, pode ter
certezal Entdo ele ja foi me botando isso na cabeca, e também eu fiquei mais
preparado. Anteontem eu disse pra ela: olha, tu tens que tomar banho!
Vamos la tomar o teu banho! Que tu tens que tomar o teu banho hoje! Pega
a roupa, troca! Ela, ah ndo, eu disse: mas tu tens que tomar o teu banho, vai
la! Ela disse: ah, ta bom, ta bom! Eu tava fazendo alguma coisa, néo fui
acompanhar, ai a filha chegou |4 em casa, cadé a mae? Eu disse: ta la
dentro tomando banho. Ah, entdo eu vou Ia ver o banho que ela ta tomando,
gue eu sempre acompanho ela pra ver como é que ela toma, ndo precisa eu
lavar, ndo precisa nada, ela faz tudo, foi I4, tu acreditas que ela tava com o
chuveiro ligado, tava na pia pegando com a agua com a mao e molhando o
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cabelo, pra tapear [risos]! Mas a gente fica se questionando: porque?
Porque? Porque ela? Porque que tinha que acontecer comigo? Porgue com
ela, que sempre foi bem, foi boa, nunca fez nada com ninguém? Eu nao
cheguei a chorar, porque dificilmente eu choro, mas doi!

Topazio (5) Efeito do cuidar nas relagbes familiares: a ambiglidade se
manifesta nessa vivéncia, quando o cuidador busca uma explicagdo para a
interatividade de toda a familia na perspectiva do cuidado, enfatizando as relacdes
afetivas que a esposa portadora da DA mantinha para com os filhos, genros e netos,
antes do adoecimento e que ainda mantém; enfim, busca-se uma justificativa para o

envolvimento familiar.

[...] a nossa filha esta sempre 14 com ela, ta sempre, qualquer coisa ela ta
la: vamos ver qual é a roupa que tu vais botar, cuida, sai assim, sai assado,
coisa e outra e tal! Por qué? Porque a mae, quando elas eram pequenas, e
ainda agora, ela d& carinho, sempre ela deu e continua dando agora, hoje
ela da! Os netos adoram ela! Os netos vao l4, jogam canastra com ela, o
meu genro ontem a noite ficou la jogando com ela também, por qué? Porque
ela sempre deu carinho, entdo, estdo retribuindo agora, tem que da
enquanto dar! A familia no inicio da doenca, claro que todo mundo sentiu o
drama! Mas ali, quando nés fomos a Sao Paulo, a filha de Sdo Paulo ja
procurou um médico la também e queria que a gente ficasse pra fazer o
tratamento 14, e tudo o mais; essa de Porto Alegre também, deu todo apoio
guando nos tratamos com o médico de Caxias, ela ia la e fazia, essa daqui
estqd ai ajudando até agora, e € a que mais ajuda é essa daqui de
Floriandpolis, mas todas elas deram todo apoio, 0 que precisa de ajuda,
tanto pra cuidar, como financeiramente, até a empregada que esta indo
todos os dias 14 pra casa, foi porque elas forgaram pra que eu pudesse ter
uma folga também. Ent&o, todos eles deram apoio, 0s netos também, eles
ligam pra ca, perguntam como é que ta, todos sdo informados sobre a
doenca, a maneira que eles [netos] tratam, eles sabem como é que devem
tratar, eu digo pra eles; mas todos eles deram apoio total! Ninguém se
negou a ter que cuidar, ninguém se afastou, dizendo, eu ndo vou cuidar,
coisa assim, nao teve isso.

Topazio (6) Percepcdo do outro e de si no cuidado: no indecidivel entre o

cuidado auténtico e o cuidado inauténtico, o cuidador experimenta em Seu cOrpo
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perceptivo estratégias de alivio para o constrangimento diante do ente querido que esta

desfalecendo.

[...] o que me gratifica é de ser (til hoje pra alguma coisa, cuidar. Quando a
gente faz algo, como outro dia foi falado ali na reunido, sobre as pequenas
coisas, a gente ensina e faz e eu acho isso ai gratificante! Hoje no caso dela,
nao deixa de ser uma crianga, a gente ensina fazer! A satisfacdo de estar
sendo (til pra ela agora, que ela ja ndo pode mais fazer nada! No cuidado
diario dela, o que eu ndo gosto é que a gente quer melhorar, ou seja, o dia
dela de fazer tal coisa, e ela ndo quer; eu digo: bom, vamos caminhar,
vamos sair, vamos passear! Ela diz: ndo, eu ndo vou porqgue me deu dor de
cabeca e eu vou deitar. Entao, tu ndo consegues fazer isso ai pra melhorar
ela, entdo tu j& ndo te sentes bem; quando ela diz assim: ah, entdo vamos,
vamos sair, ai é um prazer pra mim de sair com ela, ou a pé ou de bicicleta,
ou caminhar ou me ajuda a fazer tal coisa, e ela vem e me ajuda, ai eu fico
alegre quando ela faz! Porque eu tenho uma paciéncia com ela, quando ela
ndo faz as coisas! Eu acho que tem que ter calma, porque ndo adianta
querer comecar a ...[ndo concluiu]; As vezes eu fico irritado, mas eu me
contenho; eu as vezes levanto a voz pra ela também, e quando eu sei que ela
sabe fazer uma coisa e que eu digo ao contrario pra nao fazer e ela faz, ai
eu me altero também, mas com jeito, mas é aquela alteracdo na hora assim.
Eu vejo la em casa, a empregada, todo dia ela chega as oito, mas eu fico por
ali, ndo desligo, porque eu poderia dizer: ah, a empregada ta cuidando dela,
eu vou sair, como agora, mas dificilmente eu saio também, eu fico por ali do
lado, fico mexendo no jardim, na minha horta que eu tenho 14, e fico fazendo
coisas, ou saio pra fazer as minhas pescarias também, coisa assim, agora
desligar assim, é dificil! A terra esta me ajudando muito, muito, eu vou ali e
me acalmo, fico plantando, eu estou com uma horta, tu vais ver a minha
horta 14, ta linda de morrer! Com tudo que é coisa, alface, rabanete,
temperos, mas me dedico, que uma coisa assim...! Coisa que a gente néo
fazia, é isso ai. Por exemplo, eu falei de cozinha, que eu nunca cozinhei
coisa nenhuma, e ja to fazendo agora, eu to aprendendo ainda! Comida
assim eu nao faco, € cuidar da casa, cuidar do jardim, é mais na rua que eu
faco, é jardim, horta, vivo fugando de um lado, do outro.

Topazio (7) Sexualidade no cuidado: o cuidador lida com um olhar ambiguo,

que envolve o desejo de praticar a sexualidade, e a complexidade, que envolve a

expressédo da DA.

ela esqueceu realmente do que que é sexo, ela procura ainda e tal, mas ela
tem davidas, mudou por completo! Ela pra fazer sexo, esta cada vez mais
dificil, porque as vezes ela ndo sabe o que que é, como um dia ela me
perguntou: como é mesmo que as filhas nasceram? Como é que nos as
fizemos nascer? Como é que foi feito? E estranho, mas as vezes ela faz essas
perguntas! [Como se sente no relacionamento sexual?] sei 14, eu também
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ndo sei ainda bem como é que eu estou nesse ponto; mas € que cada vez
estar diminuindo mais o sexo, ela sempre dormiu comigo agarrado, e ela
continua, ou eu me agarro nela, isso continua, e ai tem noites assim que dai
desperta 0 sexo, comeca a tocar e coisa assim, ali desperta, entdo ali vem o
sexo, mas ndo em seguida assim, vai ser de novo daqui a dois dias, a trés
dias, quatro dias, cada vez o espaco vai aumentando. Eu to meio confuso,
vai pra cabeca e a gente comecga a pensar: e agora? Essa semana passada
eu tive no neurologista e tocamos nesse assunto, e ele disse assim: o senhor
vem ai qualquer hora que a gente conversa sobre isso; eu s0 tive la pra leva-
la pra ele avaliar a reacéo dela ao aumento da dosagem do medicamento, e
ai conversamos rapidamente, mas eu tenho que ir la conversar sobre isso.
Ela ndo admite dormir separado, e quando nds vamos a Caxias, nds
dormimos |4 em casa em camas separadas porque nao tem cama de casal, a
casa é nossa, mas € minha cunhada que mora |4, entdo ndo tem cama de
casal e ela [a esposa] sente essa separacao, ela sente falta. Mas eu vou ter
que falar com um psicélogo sobre isso.

5.6 Analise — Sra. Esmeralda

Esmeralda (1) Orientacdo intencional no cuidado: a cuidadora contrai no
presente um passado marcado por constrangimentos e caréncia afetiva, e um horizonte
apelativo para um saber de si que requeria dela uma obrigacdo de cuidar de modo
afetivo, pelo fato de a porta-dora ser a sua mae. Deste modo, a experiéncia de cuidar
de um familiar portador de DA caracteriza-se por uma ambiguidade: de um lado, uma
pessoalidade que vai se descentrando no outro que necessita do cuidado, a0 mesmo
tempo em que se revela uma impessoalidade que vai orientar a ressignificacdo do
outro; de outro lado, um saber que opera em favor de uma tese que institui um dever-
ser. Vivendo esta experiéncia ambigua, a cuidadora lanca-se em direcédo ao futuro, de
onde emerge a possibilidade de cuidado de modo afetivo, 0 que constitui a experiéncia

do outro.

[Questionada acerca da relacdo anterior que mantinha com sua mée] pior
que entre nds duas. Nenhuma das filhas tem relacdo com a mée. Porque a
mae era assim: a gente ndo podia fazer nada, a mae nao tinha afeto, s
enguanto era nenezinho, depois que crescia e come¢ava a entender que era
gente, acabava os afetos, tanto a mae como o pai. Ndo batia em nos, mas
ndo dava carinho, ndo tinham contato fisico, nem o pai com a mée; a gente
nao via contato fisico entre eles: o pai pegar na mao da mae, o pai beijar a
mae, nunca vimos! Com a gente era s6 bronca e cobrangas! Quando
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menstruei pela primeira vez, tinha medo de contar pra mée, fui perguntar
pra empregada de uma vizinha o que que era, que eu ndo sabia; morrendo
de cdlica, sentava numa cadeira, sentava na outra, dai a mée perguntava e
eu dizia: € uma dor de barriga. Entdo ela dizia: entdo vai pra o banheiro.
Eu dizia, ja fui, com medo de contar pra mée o que que era! Até que de tanto
andar pra la e pra c4, deu um clique na cabeca dela, ela imaginou o que que
era, dai ela disse: vai I4 e se lava na 4gua bem quente, pega uns paninhos
gue ta l& no guarda-roupa, que na época nao tinha absorvente, coloca e te
deita e te cobre bem, pbe meias nos pés, esquenta bem que passa, nao falou
nada! Namoro, ela ainda deixava, mas o pai nao, ele vigiava, ia no colégio
ver se a gente tava com namorado; ele dizia: tem de estudar primeiro pra
depois namorar. E o0 pai, batia bastante. Eu fico as vezes pensando: meu
Deus, porque que hoje a minha mée ta precisando de carinho e eu ndo
consigo fazer carinho nela! Mas ja tive pior, antes eu ndo conseguia pegar
na mao dela pra cortar uma unha, pegar no pé dela pra lixar uma unha,
pegar o cabelo dela jogar pra tras, mexer, secar o cabelo, lavar a cabeca
dela, isso era impossivel antes dela adoecer, hoje eu sinto bem e queria
fazer mais, mais do que o que eu faco. No comec¢o da doenca, eu ia com ela
ao médico, pra atravessar as ruas l& no centro ela ndo queria que eu
segurasse na mao dela, dizia: ndo me pegue, eu ndo sou crianga! Agora eu
ja ando no centro com ela, seguro pela mao. Ela ndo foi uma mae ruim, eu
ndo conseguia da carinho nem ela me dava carinho, ndo tinha contato
fisico, mas ela era uma boa mae; hoje eu cobro de minhas irmas por tudo
que ela fez, o pai ganhava pouco, uma época quando eu era pequena, ela fez
bolinho, doce, pra fora pra ajudar o pai, porque o dinheiro do pai ndo dava
pra dar roupa pra noés, pois ela sempre fez de tudo pra dar o melhor pra
nos; entdo o pouco que ela deu foi o melhor que ela pode dar. Entdo, as
outras coisas tudo ela fez de bom, a Unica coisa que ela errou foi no contato
fisico, dar carinho e deixar a gente... [Retomando a relacao de cuidado com
a mae], é do contato fisico que ela precisa, do carinho, do tocar, essas
coisas..., eu nao consigo, mas quando eu consigo fico feliz que eu conseguir!
Eu sei que eu era de tudo certinho, tudo no lugarzinho, depois que a mae
veio pra ca eu mudei bastante, as coisa que eu nao tolerava eu to tolerando
agora; entdo, esse negocio de eu gostar de tudo limpo, pra comegar ela
dorme na sala, entdo ja é uma mudanca, porque a minha sala virou um
guarto; tudo que ela come vai pelo chdo inteiro, derrama tudo, onde ela ta,
ao redor dela fica s6 comida, porque Deus me livre, eu brigava as vezes até
com eles [com os filhos] porque eu ndo gostava, e com ela ndo; a paciéncia
mudou muito, porque isso eu ndo tolerava antes! Meu marido dizia que eu
era tdo chata que, se eu achasse um pelinho no chdo eu tinha que catar,
porque eu era muito organizada, muito limpa, e isso tudo mudou, agora eu
nao to mais assim, eu ficar me estressando com uma coisa! Agora ndo me
incomoda mais, no comego eu me aborrecia, ao tirar uma roupa ela dobra e
bota no cantinho do sofa, eu digo: oh mae, vou guardar. Ela diz: ndo, deixa
aqui! Entdo, esse negécio dela deixar uma roupa aqui, outra ali, troca o
calcado e deixa na sala, ai eu vou guardar e ela briga comigo, antes eu
discutia com ela, agora eu vou |4, pego, boto ali de novo no mesmo lugar,
nunca que eu faria isso antes! Meu marido as vezes fala, tu mudaste, tu eras
uma pessoa tdo pentelha, gracas a Deus que tu ndo és mais pentelha assim!
Ele brigava muito comigo porque eu era muito pentelha, era muito exigente,
chata! Porque eu intrigava com ele quando ele deixava o cal¢ado fora do
lugar, no meio do quarto; eu dizia: ah, chegou, ndo vais usar mais, no outro
dia de manha guarda onde tem que guardar! E agora ndo, hoje de manha
tinha trés pares de calcado dele no quarto. *’
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Esmeralda (2) Ambigiidade das demandas no processo de “tornar-se

cuidador”: como toda percepcéo, esta constitui um olhar ambiguo entre o sentir e 0

conhecer. A cuidadora (filha) oscila entre a impessoalidade, o ser anénimo, que

possivelmente tem a ver com uma relacdo de implicacdo com a portadora (mée), e 0s

valores socioculturais, os quais Ihe impulsionam a autodesignacdo para a funcdo de

cuidar.

[Tornar-se cuidadora principal da mée] eu escolhi por falta de opcéo,
porque se eu ndo escolhesse, ela ia ficar 14 e ia morrer num acidente que ela
ia provocar. Quando a mde comecou a sentir as coisas, uma vez ela ligou
pra mim la do apartamento: ta passando um avido aqui em cima do meu
prédio! Eu disse: mas 0 que que tem mae 0 avido passar ai, 0 que que 0
avido vai fazer? Ela disse: ah, ndo sei. Porque ela tinha discutido com todo
o mundo na televisdo, na cabeca dela aquele avido era o Fernando
Henrique que tinha mandado, procurando um lugarzinho no apartamento
dela pra botar uma bomba e acabar com a vida dela. Entéo, eu liguei pra
minhas irmas: olha, a mée ndo pode mais ficar sozinha! Assim como ela fez
com a jornalista do jornal das sete, sentou no sofa e disse: hoje eu ndo vou
desligar, hoje ela vai ver! Virar a cara e dizer: fala, pode falar, ta entrando
por um ouvido e saindo por outro; entdo, como ela pirragou com a guria do
jornal, poderia dizer muito bem: quer me matar? Eu vou me matar primeiro,
e se jogar pela janela do apartamento! Liguei pra as gurias e elas disseram:
0 que que noés vamos fazer? Eu disse: ndo sei, tem que dar um jeito, a mae ta
muito sozinha, porque ela ia muito num baile de idosos, que era bem
pertinho do apartamento dela, fechou aquilo ali, acabou a vida da mae! Ela
comecou a ficar dentro de casa e comecou a piorar. Eu disse para as gurias:
vocés que moram ai perto, vao 14 com mais freqiiéncia, leva a mae pra
algum lugar, vamos fazer alguma coisa, porque ndo pode mais ficar
sozinha! Dai foi a mesma coisa que ndo ter falado nada. Um dia eu fiz uma
reunido e disse: combinamos de cada dia ir uma, a hora que tivesse tempo,
durante o dia ou a noite. A Unica que foi e nunca faltou fui eu. Ndo deu
certo. Compramos uma casa e levei a mae pra la, comecei a cobrar pra elas
irem 14 que a mée tava sozinha, e ficava perto da casa delas, comecaram a
ir, depois ficavam meses sem ir, s6 ia quando a mae fazia aniversario, dia
das maes ou natal. Ento, eu trouxe pra minha casa. E 0 meu jeito de ser, eu
sempre fui assim, de querer ajudar todo o mundo, independente de quem
seja, se tu chegares pra mim e disser: eu to com dificuldade pra conseguir
tal coisa, se eu souber fazer, souber onde € que tem, eu vou tentar ti ajudar,
eu sou assim.

Esmeralda (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: a cuidadora experimenta a

vivéncia ambigua de indivisdo do sentir e do conhecer no cuidado de sua mée; esta
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experiéncia conduz o corpo perceptivo a criacdo de um outro modo de ver o mundo e

0S outros.

[...] eu acho que pra cuidar de pessoas doentes tem que ter algum dom;
como muita gente diz que as pessoas escolhidas é porque tem um dom; como
no caso eu, ja tive o meu filho porque eu ja tenho um dom, se fosse outra
pessoa ndo ia ter, entdo sdo escolhidos aqueles que ja tém o dom pra coisa.
Cuidar também é uma aprendizagem, porque na medida em que vai
cuidando tu vais aprendendo, aprende a viver, tu aprendes a ser mais
tolerante, a ter mais paciéncia, tu aprendes a amar. Eu mesmo me estranhei.
Até a mde comigo, eu fiquei impressionada porque nunca tinha acontecido:
um dia, 0 ano passado no meu aniversario, eu cheguei pra ela e disse: mae,
vamos tomar banho e se arrumar. Ela disse: pra que, vamos sair? Eu disse:
nao, é que eu to fazendo aniversario hoje e vem gente aqui. Pra mim, ela
nao tinha registrado. Dei banho nela, vesti a roupa, ela ficou terminando de
botar o calgado, e eu fui tomar o meu banho, me arrumei e vim, quando eu
tava vindo aqui [na sala] ela estava com os bragos abertos e disse assim pra
mim: ah, tas fazendo aniversario né? Ai eu disse: to. Ela disse: entdo me d&
um abraco, a minha filha querida! Eu disse: ah, sou eu a tua filha querida?
Eu pensei gque fosse a C. [outra filha]! Ela disse: a C. foi. E ela nunca tinha
feito isso, nunca! Uma coisa assim que eu nunca tinha percebido de minha
mae, e eu ndo esperaval! E esse é o problema da minha irma, porque ela
fazia uma idéia bem ruim de mim, pra ela eu néo tinha sentimentos, porque
ela com os filhos € beijo pra 14, beijo pra c4, tem um de vinte e um anos que
ele beija o pai em tudo quanto é lugar, os outros filhos tudo tem um
relacionamento bem afetivo, os filhos com o pai e os filhos com a mae.
Entdo, ela ndo esperava que eu fosse capaz de dar afeto para minha mae.
As pessoas de fora acham que eu tenho o dom de cuidar, as gurias minhas
irmas disseram: tu cuidas da mae porque tu ja tens experiéncia, ja tens mais
paciéncia, tu ja tens experiéncia com o J. [filho deficiente], mas eu nédo
penso assim, porque ja é outro problema, meu filho ndo fala, a Unica coisa
gue eu tenho que fazer com ele é dar banho e dar comida; a mée é diferente,
0 cuidado da mde é mais, tu sofres mais psicologicamente, porque fica
repetindo, é mais uma coisa mental, o de meu filho é mais ajuda fisica, pra
dar banho, pra dar comida, e a mde ndo, a mae tem que saber levar a
conversa dela, tem que ter a criatividade, tem mais um controle de si
propria pra nao ter atritos, porque a mae fala um monte, ti agride.

Esmeralda (4) Ambiglidade satde-doenca no cuidado:

[Quando soube do diagndstico da mae] foi normal, uma que a gente ja
tinha, uns sintomas que a minha cunhada tinha me alertado: ‘preste bem a
atencdo e leve a tua mae ao médico porque a mae da G. comegou assim.’
Entdo, as coisas que apareciam eu perguntava pra ela, as vezes ela dizia:
nao sei mas eu acho que foi assim. Entdo pra mim néo foi um choque porque
as coisas foram acontecendo e eu ja fui sendo alertada pela minha cunhada,
e eu falava pra as gurias (irmas) e elas diziam: ah ndo! Lembra que a vo
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também era assim? A vé também esquecia, a vo também achavam que as
pessoas da televisdo viam a gente. [...] Entdo, com ela é um sofrimento
mental, porque tu tas vendo ali as coisas que ela ta fazendo, uma que tu tas
vendo que ela ta ficando pior, uma pessoa que era toda elétrica, toda
animada, toda feliz, fica ali sentadinha num montinho, e de esquecer as
coisas assim de segundos! E um sofrimento, ndo é? Tu tas vendo a tua mée
se acabando! Ai a gente fica pensando: ah, daqui a pouca ela ndo, agora ela
ainda é, alguma coisa ela lembra, depois ela ndo vai mais lembrar nada, é
triste!

Esmeralda (5) Efeito do cuidar nas relagdes familiares: a cuidadora (filha)

vive a ambiglidade — por um lado, a relacdo de implicacdo com a portadora (mae) e

com a familia (irmds, filhos e esposo), envolvendo a possibilidade de um ajustamento

criativo para o cuidado e para sua propria sobrevivéncia; por outro, um apelo a

interacdo social e ao auxilio das irmds para o cuidado e a manutengdo do esquema de

ajustamento.

[Cuidar da mé&e] ndo é sobrecarga, o que eu reclamo mais em si, ndo é de
cuidar da mde, nao me incomoda cuidar dela, o que me incomoda mais é
quando eu preciso de alguém, como pra eu ir la & reunido [do grupo de
ajuda matua], que eu precisava da minha irma pra ficar com a mée e ela
nado fica, ndo porque ela ndo quer me ajudar, é porque eu fico pensando
assim: o que custa ficar uma tarde com a mée! Entdo, isso é que me
machuca! Porgue tudo delas é: porque eu tenho que sair, ndo vou sair
porque eu tenho que cuidar; porque tem gente que pensa assim: ndo vou
sair porque essa velha ta aqui agora me incomodando, ndo posso mais fazer
mais nada! Nao € isso, 0 que me magoa é, eu sei que eu ndo posso sair e
deixar ela sozinha, e as outras que tanto apoio, tanta ajuda tiveram dela
guando ela tava boa, e agora ndo ajudam! Quando a mée tava boa cuidou
dos filhos delas, foi util, a mae fez tudo que pode pra dar do bom e do
melhor pra nos, e agora ela ndo poder contar com as filhas! A revolta minha
é com a falta de colaboragdo, a maneira que as minhas irmas estao
tratando, o afastamento, o desprezo delas com a mée, isso € que me revolta,
e ndo o cuidar. Eu fiz uma reunido aqui e falei pra elas: eu ndo estou
reclamando de cuidar da mae, eu s6 quero mais apoio, porque vocés sabem
gue com a mée aqui eu ndo posso fazer mais nada; entéo, eu ndo posso ficar
dentro de casa e ndo ir mais a lugar nenhum! N&o poder ir ao médico, ao
dentista, ndo poder ir a mais nada! Entdo eu s6 quero que me ajudem nisso,
ndo estou reclamando de cuidar da mée, ndo to me incomodando, eu s
guero que, quando eu precisar, ou no dia que eu tiver estressada, o dia que
eu precisar ir a algum lugar, vocés colaborarem! Entdo, eu fiz essa reuniédo
aqui e falei isso tudo pra elas, entdo ficou definido que cada semana uma
fica com a mée, esta semana uma levou a mée. [Questionada quanto aos
seus sentimentos sem a presenca da mae] Estou me sentindo triste, porque
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eu fiquei sozinha, ficou um vazio sem ela, meu filho vai pra fundacéo, meu
marido sai pra trabalhar, minha filha estd de férias e viajou, entdo, eu
fiquei s6. No comeco, assim que a méde veio pra cd, a minha filha ficou com
ciumes, ai ela ficava discutindo com a mae e eu dizia pra ela: ndo faca
minha filha, tu sabes que o que a v6 faz é da doenca! Eu defendi a mée, e ela
ficou com ciume, ela dizia: agora tudo é com a méae, da pra a maezinha! A
mae é que ta certa, a mae apronta, faz a bagunca e a mae é que ta certa, vai
pra a tua mae! Quando eu casei, eu pensei: quando eu tiver os meus filhos
eu ndo vou fazer o que a minha mée fez, eu vou dar carinho; s6 que o meu
filho nasceu com problema, ele estava com duas circulares no pescoco e
ficou com deficiéncia mental, eu passava mais tempo com ele porque eu ia
dar comida, trocar a fralda, tudo com ele, ela era pequena, chegava a porta
do quarto e dizia: mae, o0 que tu estas fazendo ai com esse fedido, estas
demorando muito com esse fedido! A ele eu consigo dar carinho: abragar,
beijar, fago tudo que faria uma mée com um filho, e com a minha filha eu
nao consigo; alids, eu até consigo mas, ela que escapa, porque ela tinha
cilme de mim com o irmao. A minha filha é muito estranha, é igual eu com a
mae. Ela comprou um presente no dia das maes pra sogra dela e pra mim
ela ndo deu nada, nem um abrago; agora, eu vou fazer cinqiienta anos, vai
ser o primeiro ano que ela vai me dar presente de aniversario. Me machuca,
porque tu fazes tudo, tudo que ela quer ela tem. Uma vez eu tava la no
guarto da mae, ela veio, deitou na cama, ficou assim, dai eu disse: ah, deita
aqui, mandei ela deitar no meu colo, comecei a fazer carinho nela, dai ela
disse: &n, o que que ta acontecendo? E quando eu ia beijar ela, de noite, dar
boa noite, beijar ela, ela dizia: vai dar pro teu filho! Mas agora ela ja
entende, j& ndo tem mais essa coisa de ciume.

Esmeralda (6) Percepgdo do outro e de si no cuidado: a cuidadora vive uma
experiéncia de campo que envolve o cuidado inauténtico e o cuidado auténtico. Ao
mesmo tempo em que ela se queixa da limitacdo de sua liberdade de ir e vir em funcéo
de estar cuidando da mée com DA e do filho portador de necessidades especiais, ao
contar com a ajuda de suas irmas para o cuidado, a cuidadora reclama de tristeza,
soliddo e vazio pela auséncia da mae, como se pode ver no item | (5) acima, que

reescrevo no final deste item.

O que eu fazia eu ndo deixei de fazer, mas tive que botar uma outra pessoa
pra ajudar; eu tinha liberdade pra ir pra qualquer lugar, quer dizer, uma eu
ja ndo tinha muita liberdade por causa do meu filho [deficiente mental],
porque meu filho chega cinco e quinze da tarde, entdo, sair, cinco e quinze
tem que ta em casa, de manha tu ndo podes sair porgue ele ta em casa e tu
nao tens com quem deixar, entdo, ja tira um pouco a minha liberdade, ai a
mae tirou o resto; porque se ndo tiver alguém aqui eu nao posso fazer nada,
eu nao posso ir ao dentista, ndo posso ir ao médico, ndo posso nada, porque
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leva-la é ruim porque os cobradores ndo querem que vem na frente com ela,
nao esperam passar, dizem que ndo pode, e as vezes tem que pegar dois
onibus, pra deixar ela sozinha, ndo vou deixar, tenho medo de deixa-la
sozinha. [Como descreveria sua vida] Eu acho chata, eu reclamo bastante
pra meu marido, que eu acho que é uma vida muito rotineira, ndo acontece
nada de diferente; é que eu conheco meu marido ja hé trinta e dois anos, e,
agora ha pouco tempo que a gente foi a um teatro, a gente ndo faz nada
além do..., dancar também faz pouco tempo porque eu ndo sabia dancar,
entdo eu ndo fazia nada! Nada, nada, nada! Entdo, é essa rotina do dia-a-
dia. Antes eu desejava, mas eu ndo sabia fazer as coisas, aprendi agora,
dancar principalmente, talvez ndo esteja a mais tempo por causa de meu
filho, a gente tava procurando a cura dele, agora a gente ja viu que ndo tem
cura, ndo adianta correr atrds de nada, entdo, agora vamos viver a nossa
vida! Mas eu queria viver mais, fazer mais coisas! Que eu acho que faco
muito pouco ainda. Meu marido quer que eu leia, que eu leia as coisas que
ele ler! [...] eu gosto de falar, antes ndo gostava, eu ficava roxa, verde,
vermelha, de tudo quanto é cor, ai agora depois que eu comecei a participar
tipo essa reunido que tem la com vocés (Grupo de ajuda mdtua) e uma
reunido uma vez ao més com os pais de deficientes; e agora é meu marido
que ta indo porque coincide com o dia que a maga nao vem, dai eu nao
tenho com quem deixar a mée. Ai la que eu comecei a me soltar, me
surpreendi no dia que eu conseguir falar umas coisas I4, eu fiquei surpresa
comigo mesma de eu conseguir falar aquilo e ndo gaguejar a Z. (outra
cuidadora que também participa da reunido) que diz que queria ter a
coragem que eu tenho de falar as coisas, porque ela tem vontade de falar,
porque ela disse que por tudo que eu passo ela passa, dai ela tem vontade de
falar, mas ela ndo tem coragem, por isso ela admira muito a minha coragem
de falar as coisas. [...] no dia-a-dia com a mae, 0 que me aborrece é essa
xingacdo dela, dizer que quer ir embora daqui, porque eu que to ficando
doida, e que eu ndo presto, que ndo sabe 0 que acontece comigo, ela diz:
“’eu ndo sei com quem que tu brigas que tu vens descontar em mim!’” Mas
nao €, é ela que ta agitada, porque eu ndo brigo com ela, sé que da maneira,
gue as vezes ela acorda de um jeito que se tu olhares pra ela diferente do
gue tu olhaste no dia anterior, ja é suficiente pra ela ti agredir, s6 que ela
acha que é eu que estou diferente e ndo ela. Entdo, sdo as agressdes. Mas
me gratifica de levar ela ao médico e chegar 14 o médico dizer que achou
que ela melhorou, é quando eu consigo falar com ela sem atrito, no dia que
eu consigo assim, ela falar as coisas e eu nao ficar irritada, e falar com ela
com calma, com carinho. A revolta minha é com a falta de colaboracéo, a
maneira que as minhas irmas estéo tratando ela, o afastamento, o desprezo,
delas com a mae, isso é que me revolta, e ndo o cuidar. Como eu fiz a
reunido aqui e falei pra elas, eu ndo estou reclamando de cuidar da mae, eu
SO quero mais apoio, porgue vocés sabem que com a mae aqui eu Ndo posso
fazer mais nada; entdo, eu ndo posso ficar dentro de casa e ndo ir mais em
lugar nenhum! Nao poder ir ao médico, ao dentista, ndo poder ir a mais
nadal! Entdo eu s6 quero que me ajudem nisso sO, ndo estou reclamando de
cuidar da mae, ndo to me incomodando, eu s6 quero que, quando eu
precisar, ou no dia que eu tiver estressada, o dia que eu precisar ir a algum
lugar, vocés colaborarem! Entdo, eu fiz essa reunido aqui e falei isso tudo
pra elas, entdo ficou definido que cada semana uma fica com a mée, esta
semana uma levou a mée. [Questionada acerca de como se sentiu na
semana que a mae ficou com a irma]: triste. Porque eu fiquei sozinha, ficou
um vazio sem ela, meu filho vai pra fundacéo, meu marido sai pra trabalhar,
minha filha esta de férias e viajou, entdo, eu fiquei so.
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Esmeralda (7) Sexualidade no cuidado: os relatos fazem ver que o cuidado

passa a constituir um modo como a cuidadora vai lidar com sua sexualidade. Na

experiéncia de cuidado, ela retoma um ndo-saber (um habito que tende a se repetir)

que a interrompe em sua abertura ao outro (sexualidade em relacdo ao esposo); e se

exprime atraves de um saber reflexivo tentando explicar a “necessidade” de cuidar de

sua mde, e assim estaria mantendo a experiéncia do outro (sexualidade). Através do

corpo perceptivo, a cuidadora aciona um esquema de ajustamento em funcdo do

cuidado da mée e, de certa forma, substitui uma falta proveniente das demandas do

habito.

[Sexualidade apds a doenca da made] ndo mudou muito, s6 piorou. Essa
parte [a sexualidade], no iniciozinho, no primeiro e segundo més que a mae
veio pra cd, atrapalhou alguma coisa, porque ela ndo conhecia bem a casa e
eu ficava com medo dela sair de noite; entdo, eu sé dormia depois que ela
dormia; as vezes ela ia dormir uma a duas horas da manhd, ai eu chagava
na cama ele [o esposo] ja tava dormindo, porque no outro dia ele acordava
cedo pra ir trabalhar. Entdo, no comeco era assim, mas depois ndo. Mas
essa minha parte [a sexualidade] ja é complicada com 0 meu marido, como
eu ti falei, que ele se mete numas filosofias e isso atrapalhou; mas era uma
coisa que eu ja tinha problema de relacao sexual porque eu ja néo tinha... ,
fria como eles chamam, tinha frigidez e tinha muita dor; depois eu tirei o
Utero, o ovario, por causa disso; e quando melhorou o ato sexual, porque
ndo tinha mais a dor, ele veio com essas filosofias dele. Entdo, 0 nosso
relacionamento sexual mudou, ndo por causa da méde; essas coisas dele ja
tém vinte e poucos anos, na realidade a minha relacéo sexual foi normal nos
dois primeiros anos de casamento, antes de eu engravidar, um ano e um
pouquinho de vida sexual normal. Depois o filho nasceu com problema,
comegamos a busca pela cura dele, o feto estava com duas circulares no
pescoco e ficou com deficiéncia mental, e esquecemos de nds! Fomos buscar
a cura em qualquer lugar, a gente viveu em torno so de procurar a cura do
filho até mais ou menos cinco anos atras, meu filho fez vinte e cinco e eu fiz
vinte e sete anos de casada. O problema da minha mae sé atrapalhou no
iniciozinho porque eu ficava com medo de deixar ela sozinha na sala ai eu
esperava ela dormir pra depois eu ir, hoje ela dorme cedo, quando eu vou
dormir eu ja a deixo deitada. [Hoje] ele [esposo] levanta de manha da um
beijinho no rosto, vai trabalhar, volta s6 cinco e pouco, ai ja vem correndo,
um beijinho, um cheirinho quando chega, ai vai se arrumar, pde a roupa pra
yoga, fala: to indo, ai vem oito e pouco, faz yoga todos os dias; as vezes ele
chega e eu ja tenho comido, eu e a mae, ele vai e come, vai dar banho no
filho, vai tomar banho com o filho, eu ajudo, seco, ponho a roupa nele [no
filho], termina de dar banho vai pro quarto, fica no quarto, depois deita, ai
dorme. Eu fico com a mée. Ai ele dorme, no outro dia a mesma coisa; ai
guando ele ta a fim ele me procura, ele acorda, na hora que eu vou
dormir.ndo tem conversa, ndo tem papo, é raro conversar, dialogo entre nos
dois é bem raro, porque ele esta sempre lendo alguma coisa, esta sempre
estudando alguma coisa, ai vai falar com ele, ele est4d com o fone no ouvido,
escutando aquelas musicas classicas que ele gosta, e lendo, quando eu vou
falar uma coisa com ele, ele tira e diz: an? Ai eu falo, ele bota de novo o
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fone; a gente quer continuar a conversa, ele: an? Ai eu penso: ah, desisto!
Sabado de manhd ele sai, vai dar banho na cachorra, as vezes, vai na mée
dele, ai volta pra casa, a gente almoca, termina de almocar ele pega o livro
vai ler, ai acaba dormindo. [Questionada sobre sua iniciativa em procura-lo
para expressar seus sentimentos]: eu ja fiz varias vezes, ele fala que agora
se eu to reclamando assim, eu vou reclamar mais, se eu acho que ele néo
estd falando agora, que ele vai falar menos ainda. Ele ta agindo assim por
causas da yoga e das coisas que ele ja leu e que ele ler. Sexta feira eu vou
dancar com ele, a gente danca, rir, mas conversar, bem pouco, a ndo ser
gue a gente veja uma coisa absurda, uma pessoa, ou muito horrorosa ou
uma roupa que chama muito a atencéo e que dai a gente comenta um com o
outro da pessoa ter coragem de usar aquilo ali, mas é bem raro. Ele ja
aprontou comigo, ja aprontou, mas agora nao sei, as vezes eu tenho minhas
diavidas! [Questionada se sentia falta de uma vida sexual ativa] do sexo nao,
mas da afetividade eu sinto. Ele diz que ndo precisa demonstrar sentimentos,
basta ter, sentir, ndo precisa demonstrar pro filho, pra filha que os ama,
basta sentir; eu disse pra ele: o que que adianta tu tas casado comigo, dizes
que me ama, tu sabes, tu sentes isso, mas eu ndo sei 0 que que tu sentes,
porque tu ndo demonstras nada pra mim; a mulher, principalmente, quer
afeto, quer carinho; todas as pessoas gostam de saber que sdo amadas, de
sentir; ele diz: é assim mulher, é assim, ndo quer dizer que eu ndo gosto.

5.7 Analise —Sra. Diamante

Diamante (1) Orientacdo intencional no cuidado: a relacdo de cuidado faz
com que o corpo da cuidadora seja atravessado por um horizonte de coexisténcias que
preenche seus atos em busca de uma vivéncia essencial, na qual ela possa se
reconhecer como corpo proprio. Deste modo, a experiéncia de cuidar de um familiar
portador de DA caracteriza-se por uma ambigiidade: de um lado, uma identidade que
vai se descentrando no outro que necessita do cuidado, a0 mesmo tempo em que se
revela uma coexisténcia andnima que orienta a experiéncia do outro; de outro lado, um

saber instituido que opera em favor da cultura, que aponta para um dever-ser.

[...] a minha mé&e foi supermée também, ela era assim: fazia tudo pra gente,
tudo! Tudo que se pode imaginar, até a calcinha ela lavava! Ela era assim:
eu e a minha irmd dormindo, pediamos: mée, trds um pouquinho de agua, la
vinha a mae com a &gua, ela foi assim! Ent&o, eu lembro tudo disso. Agora
esse carinho de abracar, de beijar, a gente ndo tinha, o contato fisico a
gente ndo tinha, mas era uma coisa assim muito mae mesmo pra gente! Ela
fazia de tudo, meu Deus! Até quando a gente era de dezessete, dezoito anos,
fazia de tudo pra gente! Entdo, tem esse amor, e se a gente pensar, tem
gente que pensa que a mée ndo fez nada pra si, ai fica com aquela revolta,
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mas até isso, eu to falando assim, mas eu nem me lembro quase disso ai ndo
[n&o se lembra de que a mée ndo era de demonstrar afeto através do toque],
pra fazer pra ela! Eu fago porque eu acho que eu tenho que fazer! Agora
que aproximou assim, l6gico, de chama-la de querida, de pentear o cabelo
dela, que eu penteio, de botar um batom, de dar banho nela intimamente,
entdo isso ai, tudo que eu ndo fazia, ja to fazendo, entdo eu acho que tudo
isso € de cada um, eu penso assim. E eu faco isso com prazer, e até estranho
de mim, eu estranho assim, no momento do banho, a primeira vez que eu dei
0 banho nela, sempre tem isso, mesmo que seja méae e filha, mas ai eu digo:
meu Deus do céu! Pego no seio dela levanto, porque aquilo fica! Entdo a
gente ver assim, meu Deus do céu, a gente passa por coisas e as vezes ta ali
presente! E vai pra frente. Eu digo: que bom, porque eu tava pensando
assim, meu Deus, antes a gente dava banho no pai, primeiro foi meu irméo,
depois eu como filha, fiquei meio retraida, mas conseguir dar banho nele, e
agora a mae, a mae jA meio assim, e agora? No primeiro dia eu fiquei
pensando isso, mas foi tudo normal, e agora eu ja consigo assim, entdo, tudo
isso que eu ndo fazia agora eu to vendo que eu consigo fazer isso.

Diamante (2) Ambiguidade das demandas no processo de “tornar-se

cuidador”: como toda percepcao, esta constitui um olhar ambiguo entre o sentir e o

conhecer. A cuidadora se experimenta como um sentimento que é impessoal, anénimo,

e como pensamento (os valores socioculturais). Por um lado, o desejo de manter a

liberdade de ir e vir; por outro lado, lida com a tradi¢cdo naturalista que determina

guem serd o cuidador ou cuidadora: por uma questdo ética e moral, os filhos devem

cuidar dos pais.

[...] pela minha cabeca, pela minha educacdo, eu jamais deixaria de cuidar!
Eu ndo acho que eu ndo poderia cuidar, eu digo e repito: eu acho que eles
cuidaram da gente, hoje € o momento da gente cuidar, com dificuldades ou
ndo, mas é uma obrigacédo do filho! Eu sinto a obrigacdo do filho, o0 amor
que a gente tem é uma outra coisa, a gente pode ter o amor, mas a gente
também tem que ter obrigacdo! E uma obrigacdo, por que tu ndo podes
deixar o teu pai, a tua mde, na minha cabeca néo cabe! N&o cabe eu achar
assim: ah, eu to cuidando porque, eu poderia ndo cuidar. Eu ndo me acho
assim, eu acho que eu tinha que cuidar, eu acho que ndo so eu, eu acho que
os filhos tém o dever de cuidar dos pais! O que a gente pode achar é formas
de como amenizar o nosso trabalho de cuidador! Formas de ser mais
maleavel pra nos! E por exemplo, fazer com que os irmaos ajudem, se tiver
condigdes, pagar alguém pra ajudar. Eu pergunto: por que tu poderias ndo
ajudar tua mée? Eu estou ali ndo é porque eu fui eleita, porque eu quero ser
a cuidadora principal, ndo é, é porque as circunstancias me envolveram
nisso, as circunstancias levaram. Aqui sdo os dois filhos, o meu irméo e eu,
se ele ndo toma posicao, eu tomo. Entdo, ndo é que queira esta ali, eu quero
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que nos dois sejamos 0s responsaveis, um dia um, um dia o outro; s6 que as
circunstancias ndo sdo essas, eu fago de tudo pra que ele e eu sejamos
juntos! Um dia ele, um dia eu, sé que ndo acontece, entdo, quase que
automatico, sou eu que tenho que tomar decisdo. [Questionada quanto a
possibilidade de interna-la numa casa de repouso] ndo estou achando
errado quem bota, mas no momento eu ndo faria isso. Se eu fosse colocar a
mae ela numa casa de repouso, légico que eu teria que escolher um local
bom, mas sdo as pessoas que vao cuidar! Sdo as pessoas que vao cuidar! Eu
nado vou dizer que nunca pensaria em bota-la, antes eu poderia até dizer que
nunca, hoje eu ja ndo digo nunca, eu digo que no momento eu ndo botaria,
eu ndo tenho ainda essa estrutura pra colocar a minha mée numa casa de
repouso, ndo tenho estrutura psicoldgica e também acho que ndo tenho
motivo pra botar, eu sou mais assim: se eu tenho dinheiro pra fazer, pra
bota-la numa casa de repouso, eu prefiro pegar uma pessoa boa e botar pra
tratar 14 em casa, eu prefiro.

Diamante (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: os relatos mostram que na
vivéncia do cuidado coexistem: uma experiéncia mundana (intuicdo ou mundo da

vida) e uma experiéncia reflexiva (objetividade, linguagem ou mundo da cultura).

[Cuidar: um aprendizado ou um dom] eu acho que o cuidar pode ser
também uma aprendizagem, pode ser até as duas coisas, tu podes aprender
a cuidar, tu podes ter o dom, daquele carisma, ter o dom do cuidar, mas
também tu podes aprender. Eu acho que eu to aprendendo, eu acho que eu
tenho esse carisma, que como mae também, eu acho que como eu sou
supermée, possa ser que eu tenha o dom de cuidar, pode ser, mas eu to
aprendendo também. Por exemplo, eu ndo gostava muito de crianca, mas
depois que eu tive meus filhos, eu ndo agiilento ver uma crianca de outra
pessoa que eu me encanto! Eu tenho carinho pelas criangas, mas hoje eu
digo: cuidar agora s6 de meus netos, porque eu ndo tenho mais paciéncia de
cuidar de crianca, mas, com a mae, ndo é que eu tenha dom, mas eu to
aprendendo talvez com isso, eu to aprendendo! Um dia eu acho ruim com
algumas coisas, outro dia eu ja gosto de ta ali com ela cuidando.

Diamante (4) Ambiguidade saude-doenca no cuidado: cuidar de um portador
de DA envolve uma ambiguidade existencial — por um lado, o desejo de uma vida

eterna, por outro, o enfrentamento da finitude, especialmente se a cuidadora € movida
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pela tradicdo objetivista de que a DA é um processo evolutivo irreversivel, que o fim é
a alteridade radical, a morte. A cuidadora, ao tornar-se ciente do diagndstico médico
de DA de sua mae, experimenta uma percep¢do ambigua, ou seja, ndo obstante estar
informada sobre a doenca, e inclusive dizia estar quase certa de que este era o
diagnostico, isso ndo foi suficiente para que ela se sentisse surpresa com o0

pronunciamento médico acerca do “veredicto naturalista”.

[...] eu lia muito, ndo lia tanto quanto tem que ler, mais eu lia, entdo eu ja
sabia mais ou menos sobre Alzheimer, eu li daquele presidente 14 dos
Estados Unidos, que tinha Alzheimer, entdo, nessa época eu li a Veja que
saiu, eu ja tinha mais ou menos o conhecimento sobre Alzheimer, porque eu
sou assim, muito curiosa! Ai ta, em 1999, a mde comegcou a ter
esquecimento, chorava, os dinheiros que o pai dava pra ela sempre perdia, e
caiu muito; entdo aquilo ali me perturbou muito, ai eu disse: eu vou levar a
mde num geriatra. Ai ta, como eu ja tinha lido, eu mais ou menos
identifiquei com o que a mée tava sentindo, ai, eu a levei no geriatra,
cheguei la contei pra ele, ele fez aqueles exames todos como o0s psicélogos
fazem, ai ele disse: ndo, a tua mée ndo tem nada. Eu disse: doutor, isso ai
ndo pode ser Alzheimer? Ele disse: ndo, tua mde ndo tem Alzheimer, tua
mae tem preguica mental, bem isso que ele falou! Isso em 1999, ai passou
um ano, ela continuou com todas essas coisas dela, esse esquecimento, ndo
sabia onde tinha botado nada e chorava, apavorada do que tava
acontecendo, meu Deus: mas eu ndo sei mais onde que eu botei! Meu Deus
do céu, sé vivia chorando, chorando, com aquela angustia que ela tava. Ai
eu fui numa festa de um pessoal de um antigo servigo meu, e 14, conversa
vai, conversa vem, eu escutei umas colegas falando de uma pessoa que
estava doente e que tinha levado no doutor R. e que tava com Alzheimer; ai
eu disse: ah meu Deus, a minha mae ta agindo assim e assado. E elas
disseram: ah leva nesse médico que é bom, vai ver que ela ta com isso
também. E meu pai nessa época ja estava demenciado, ndo era de
Alzheimer, mas era vascular, e o médico dele, que era o doutor Y., a gente
conversava muito, eu disse pra ele: doutor, a mée ta apresentando isso, isso
e isso; ele disse: sem exame eu ja acho mais ou menos que é Alzheimer, e eu
disse: eu também acho. Eu levei nesse doutor R., ela fez todos os exames, o
neuro fez tomografia, fez varios exames, eu fiz questdo de acompanhar pra
ver se realmente era, pra explicar o que gque tava acontecendo com a mae.
Fizemos todos 0s exames que eram necessarios, 0 médico analisou tudo,
explicou pra nés que ela tava com depressdo, e que tava com provavel
Alzheimer. Aquilo ali pra mim foi muito profundo, eu disse assim: meu
Deus! Aquilo pra mim ali foi o fundo do pogo! Ai eu fiquei assim meio que
perdida, senti muita tristeza naquele momento, ndo sei 0 meu irmao, mas eu
senti muita tristeza, eu disse: meu Deus! Mas eu fui pra frente, ndo deixei
cair! Ai uma colega minha 14 do Rio de Janeiro me ligou, eu falei, e eu tava
assim bem desorientada, no que fazer, e ela disse: eu vou olhar pra ti na
internet, porque eu acho que aqui no Rio de Janeiro tem um grupo, eu vou
ver como é que é. Eu disse: veja isso pra mim! Ai eu liguei pro meu primo
também, liguei pra muita gente porque eu fiquei bastante nervosa! Mas néo
fiquei no fundo do pogo n&do! Ai a minha colega ligou e disse: no H.U. dai
tem um grupo. Eu disse: meu Deus, tdo perto e eu ndo sabia! Foi entdo que
eu comecei a entrar em contato com a coordenadora e ela mandou todas as
informagbes pra mim e eu comecei a participar do grupo. Mas foi triste!



165

Como eu ja sabia da doenga, eu ja tinha lido, eu fiquei triste, mas ndo me
apavorei, uma que ndo dava nem tempo pra eu apavorar porque eu tava
com um problema sério em casa que era 0 meu pai! Se eu fosse me
apavorar, meu Deus do céu, ia cair tudo abaixo, entdo eu tive que manter
forte! Que também eu era a peca, ndo que eu gqueira ser a maior, mas era a
principal, até na época de meu pai, entdo, eu ndo podia ficar ali caida e
dizer, agora morreu! N&o posso, tinha o pai ali, que tava bem pior do que
minha mae, tava ali na cama e nos precisavamos cuidar dele, ai eu falei pra
as pessoas que estavam ali, meu irmdo, minha cunhada, meu marido, falei
pra a moga que cuidava do meu pai, que minha mde também tava
precisando de ajuda! Noés tinhamos o pai, € no momento também nds
tinhamos que cuidar dela, era muito dificill O pai na cama, uma méae
doente, nessa época 0 meu irmao ndo dava apoio, eu tava quase que
sozinha! Meu Deus, isso ai foi maravilhoso, que eu conseguir me erguer! Eu
nao sei, eu sempre digo que foi a forca de Deus, que eu tinha forca! Eu tinha
forca! Entdo, ndo é revolta, mas eu me perguntava: porque que é comigo?
Por isso que eu digo que o grupo me ajudou muito, porque essa pergunta eu
sempre me fazia: meu Deus porque que aconteceu isso comigo? O pai ta
doente e a mée também com Alzheimer! Entdo, nesse momento que a gente
se ver sozinha a gente pensa que é s6 a gente, se tu ndo procuras uma auto-
ajuda mesmo, tu vais sempre pensar que € s6 tu que estas passando por isso.
E o que eu digo: o grupo é uma coisa boa, porque ali, infelizmente, o
problema dos outros ti ajuda! Eu fico pensando; meu Deus do céu, eu to
reclamando disso, mas tem outra pessoa pior do que eu, entdo isso ajuda a
gente!

Diamante (5) Efeito do cuidar nas relagdes familiares: a cuidadora vive a
ambiguidade — por um lado, o desejo de acolher e cuidar da mae de modo sociavel e
familial, demonstrando aceitacdo e afetividade, por outro lado, o confronto com o
ciime, o estigma, a ndo aceitacdo e o descuido por parte dos filhos, esposo e outros
membros da familia. Mas a boa noticia € a vivéncia do corpo perceptivo, este se dirige

a um futuro de possibilidades!

Ele [o esposo da cuidadora] ndo gosta que eu peca ajuda! O que eu acho
gue esta sentindo mais é a minha filha, ela fica um pouco revoltada, porque
eu s6 quero ta la na mae, eu to sentindo que ela ta com ciime; o meu filho
eu ndo vejo! Eu acho que a minha filha ta mais irritada de eu estar 14, ela ta
me cobrando assim: ah, porque tu sé queres ta la na v4! A vontade dela €
estd sempre junto comigo, todos os lugares que ela vai, e eu faco esse
esforco, as vezes deixo a mae, me viro toda pra poder estar com ela! As
vezes ela quer ir ao comércio, ela gosta que eu va junto, eu vou junto com
ela, eu to sempre dividindo, eles talvez ndo notam, mas eu to conseguindo
me dividir um pouco, eu ndo deixo de sair com ela quando ela quer, me
arrumo, faco tudo, com a mae ¢é dificil! Ontem pra eu ir a missa, é todo um
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contorno que eu tenho que fazer! E! N&o ¢ facil! Eu ndo sei por que, é Deus
mesmo, eu sempre falo isso, é uma forca maior que sempre me dar essa
coragem e essa forca, eu tenho que organizar tudo: a B. [idosa que mora
com a mée] ta I4, telefono pra a V. [moca que ajuda cuidar da mée], pra
gue fique um pouco até mais tarde pra mim, ja combinei com meu irmdo que
todas as quintas eu tenho que ir a missa, e ele vai e trabalha, a cunhada sai,
acha que eu ndo devo ir pra a missa, tem todo esse contorno pra eu desistir
das coisas, ou que ndo dé certo as coisas que eu to fazendo, mas gracas a
Deus eu tenho forca e dar certo, eu digo: vocés ndo querem que eu va a
missa, mas Deus me dar forca eu vou a missa, vai dar certo, eu ndo vou
desistir! Meus filhos, eu ndo sei por que eles ndo ddo atencéo pra mée! Nao
sei por qué! Também eu acho que tem uma histéria, sabado passado sentada
a mesa com eles, eu disse: vocés tdo de férias, vocés vao pelo menos um
pouquinho la na v, e digam, oi vo, como é que vai o Havali, que ela gosta,
como é que ta seu croché? Entrem na conversa que ela gosta, fique 1a um
pouquinho com ela, pois ela cuidou tanto de vocés! Meu Deus, eu
trabalhava e estudava a noite, ela vinha pegar a C. (neta) no NDI [Nucleo
de Desenvolvimento Infantil] pra levar pra casa! Entéo, ela deu atencéo pra
os dois, e eu ndo sei por que que os dois ndo conseguem nem..., s6 dao um
beijo quando é assim, no natal, quando é no aniversario, s, eles ndo véo I3,
0 R.(neto) ainda vai mais, mas a C.(neta) eu ndo sei, eu acho que ela ta um
pouco revoltada porque eu so to 14, talvez seja isso; mas talvez porque meu
marido antes, ele dizia: ah, porque come assim, come assado, eu ndo comi
Ia na tua mae porque ela tem um costume assim, fica botando o garfo na
comida, ndo sei 0 que, e foi botando tudo isso contral, Porque antigamente,
guando eles eram menores a gente sempre almogava la. Entdo eu acho que é
por isso, eu nem falo nada pra ndo dar uma discussdo, mas eu acredito que
seja isso, e eles ndo ddo essa ajuda, eles ndo ajudam; e fico sempre eu, as
pessoas que a gente paga, e 0 meu irmdo, ai fica aquela guerrinha da minha
cunhada com o meu esposo, até pra levar a mde ao médico é uma
dificuldade, porque eu nédo sei dirigir, eu tenho que ter dinheiro pra pagar
taxi, ou entdo um dos homens vao, mas ai é aquela confusédo! Aprender
dirigir era 0 meu sonho! Eu queria passear com a mae, queria ir a casa dos
parentes dela, levar, trazer a hora que eu quisesse; era pra eu sair com 0
meu pai, como eu queria, ele morreu e eu ndo conseguir!

Diamante (6) Percepcdo do outro e de si no cuidado: a cuidadora
experimenta, simultaneamente, o cuidado auténtico e o inauténtico. Este olhar
ambiguo possibilita ao corpo perceptivo criar uma estratégia de ajustamento visando a
mutualidade do cuidado. A cuidadora reconhece a concentricidade da experiéncia
perceptiva de cuidado, ela sente que, a0 mesmo tempo em que cuida, estad sendo
também cuidada. E, deste modo, a autenticidade e a inautenticidade sdo quase

imperceptiveis, corroborando a proposicdo merleau-pontyana de que “eu” e o0 “outro”
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somos como dois circulos quase concéntricos.

[...] eu me sinto bem de ta ali com ela, ficar ali com ela eu me sinto bem,
nem sempre, mas tem momentos que eu to bem ali com ela, por exemplo,
chega um sabado eu vou, ou melhor, todos os dias a noite eu saio do
Servigo, ou eu to em casa, a partir das seis horas eu vou ali na casa dela, eu
fico ali com ela e fico lendo jornal, entdo, aquele momento pra mim é quase
gue sagrado! Eu me irrito quando o jornal néo ta ali pra mim e eu néo ter
nada que fazer. Entdo ali, as vezes ela me pergunta, eu respondo, as vezes
eu so digo: an rd, mas to lendo jornal, entdo é um momento bom que eu
tenho é esse momento, das seis as sete com ela lendo jornal, ¢ um momento
meu que eu tenho! Até um momento meu, junto com ela, mas é um momento
meu! Porque ali eu to lendo jornal e todos os dias eu leio jornal! Quando é
uma coisa assim eu chamo a atencdo, eu digo: oh, o Avai! O Avai por
exemplo, é uma coisa que ela gosta. Oh mae, hoje tem o Avai, eu vou trazer
0 radio pra a senhora! Que ai eu tenho o radio e trago, 6 mae, hoje tem o
Figueirense, que ai ela ja escuta os dois, e ela diz: entdo me tras o radio, eu
digo: daqui a pouco eu ja trago o radio pra a senhora. As vezes, coisas que
estdo acontecendo agora eu também falo, ela se liga no Lula, ela sabe que o
Lula é o presidente, eu digo: ah, fulano de tal, ela se liga. E outra coisa é
guando aconteceu acidente, é coisa ruim, mas eu falo: aconteceu isso em tal
lugar! Ai ela diz assim: ai que coisa, como as pessoas estdo! Como é que ta
isso, né? Isso ai ela até continua outros assuntos. E muitas coisas ali eu
debato com ela. Quando ela esta comigo parece que eu sinto tranquilidade,
é uma coisa assim ruim pra mim, porque eu tenho gque acreditar nos outros
também, mas eu me sinto muito bem quando ela esta comigo, eu sinto que
parece assim que ela também estd bem comigo e eu estou bem com ela,
porque ali eu estou sabendo de tudo que se passa com ela. Entdo é uma
tranquilidade minha de ta ali com ela. Naquele momento ndo é de dizer
assim: ah, que ruim tu ter que ta todos os dias la! E um momento que eu
gosto! Meu, de ta ali com ela, eu acho que ¢é as duas coisas: de ta com ela e
de satisfazer o meu momento de ler, de leitura! O momento que eu ndo gosto
é da teimosia dela, as vezes, na hora do banho, que é a hora mais
complicada! De eu botar uma roupa pra ela ali, boto ali tudo, e quando eu
vou ver ela ta com a mesma roupa, esse € um momento que ainda nao
conseguir ter paciéncia, esse € um momento pior! Entdo, o que eu venho
observando no cuidado é o amadurecimento, a gente fica mais esclarecida
porque a gente comeca a ter contato com pessoas, a se interessar por ler
coisa como, sobre o Alzheimer a gente tem coisas pra ler. Entéo, tudo isso é
bom pra gente, coisas boas que acontecem nesse percorrer da doenca!
Ent&o eu acho que é um aprendizado! Pra mim esse lado do Alzheimer me
ajudou muito: eu ta indo nesse grupo jA é uma boa, eu ta indo numa
associagdo, apesar de discordar de muitas coisas, mas ja é uma boa, eu
estar com as colegas, isso é um crescimento 6timo! Se tivesse parada, se ndo
fosse, vamos supor, o Alzheimer, como tem pessoas que dizem: ah, a pessoa
ta morta! Pronto, o que que eu iria fazer com a minha m&e? Dava um
remédio, deixava ali, botava num asilo ou mesmo deixava em casa, eu ndo
iria fazer nada pra mim! Entdo, eu acho que eu to ajudando a minha mée e
to me ajudando também! Outra coisa, ir a igreja, eu ja acho que é bastante
bom, apesar de que as vezes a gente ouve: ah, procura a igreja porque ta
com problema, mas dentro disso ali tu te realizas, isso ai é maravilhoso!
Ent&o, porgue que eu vou dizer que é morte, é coisa ruim? N&ao! Sao coisas
da vida! A propria doenga me levou a buscar coisas para 0 meu
crescimento. E eu acho assim: eu me sinto muito adulta, é I6gico que tem
erros, porque todo o mundo erra, mas eu tento corrigi, eu tento ver no que
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que eu estou errando! Entdo, ndo posso dizer que tudo é negativo, tem
coisas boas também; até a aproximacdo da mde comigo, é coisa boal
Porque antes ndo tinha tanto essa aproximacao, esse amor parece que nao
era muito visto. Eu procurei meios pra me ajudar, eu procurei me ajudar!
Eu fui a duas psicologas, e eu sinto necessidade! As vezes tem gente que diz:
ah, psicdloga, pra que? Eu digo: é pra ti ajudar! Hoje eu acho: que coisa
boa! Tudo por meio do Alzheimer! E eu consigo falar, porque eu ndo falava
guase nada, eu era muito timida, eu era supertimida, e me ajudou! Eu posso
ter mil erros ainda, claro, 14gico, mas tudo isso, eu acredito, foi em funcéo
de que eu to buscando coisas a mais pra me esclarecer, isso ndo é s6 no
Alzheimer! O que eu mais descobrir assim foi de eu ter a forca e a coragem
gue eu tenho de enfrentar as dificuldades! Eu sinto mais fortalecido, com
forca e coragem! [O cuidar] ajudou tirar um pouco dos meus medos, a
enfrentar um pouco o medo, eu ndo estou totalmente fora do medo, mas eu
tinha muito mais medo, até de ficar dentro de casa sozinha, até mesmo com
outra pessoa, no caso a mae. Eu enfrentei isso e consigo ficar numa boa, eu
tinha medo de ladréo, agora eu tenho medo, mas nem tanto quanto eu tinha,
eu acho que eu melhorei foi um pouquinho do ‘eu’, aprendi a me conhecer
melhor, uma outra coisa que eu melhorei é que eu sempre dizia ‘sim’, agora
eu aprendi a dizer ‘ndo’, isso ai € uma das coisas que eu venho enfrentando:
aprender a dizer ndo também.

Diamante (7) Sexualidade no cuidado: a cuidadora reconhece que as
mudancas em sua sexualidade néo se relacionam com o fato de ser cuidadora de sua
mée, mas com o perfil e as atitudes do esposo. A experiéncia de cuidado constituiu

uma forma de lidar com as demandas sexuais e as exigéncias impostas pelo marido.

[O relacionamento com o marido apds tornar-se cuidadora] ficou pior,
ficou bem dificil, mas eu ndo relaciono isso a doenca de minha mae, eu ndo
sei, posso até ta errada, que eu to sempre, todo mundo diz assim: mas como,
dorme s6 la [na casa da mde ao lado de sua casa], tu dormes s6 la! Mas
quando eu to em casa ele também diz assim: e tu vais deixar tua mae la
sozinha? Eu durmo quase todos os dias, exceto o dia que meu irméo dorme,
e sabado e domingo que eu durmo em casa, que tem a mog¢a que fica. Mas
eu me sinto bem, ndo durmo a noite inteira, hoje eu levantei e disse: gragas
a Deus, hoje eu dormi bem! Eu acho que no momento eu to perdendo um
pouquinho o autocontrole, ndo com ela, eu to falando de modo geral, de
meu irmédo, de todo esse clima la na minha casa, eu acho que to perdendo; é
mais com o meu marido, esse momento ai dele, porque ele ndo me aceita
como eu sou, ele ndo me aceita! Por mais que eu faca tudo, se ele disser
assim: teu cabelo ta feio, se eu arrumar ele vai dizer: teu rosto ta ruim, se eu
arrumar o rosto ele vai dizer: teu corpo ta feio, tudo ele bota defeito, ele ta
assim, um clima horrivel! Eu analiso muito, na mesma hora que eu acho ele
ruim, eu digo: meu Deus sera que eu quero que ele seja igual a mim? Entéo
eu sempre digo: 0 meu problema é mais ele! E ndo a minha mae, que eu to
sabendo até contornar, eu ja aceitei, é aquilo 1a; ele sempre foi assim, mas
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ele ta pior, ele é supercuidadoso com ele, ele é mais do que mulher assim! E
nao é s6 comigo, em casa ele ta assim chato com os filhos por tudo, se tiver
uma coisinha no chao ele ja fala, ele é perfeccionista em extremo! Entéo, ele
cobra demais, em extremo, e eu to quase perdendo o controle em casa; e é
por isso que eu digo: em casa eu ndo, ¢ ele 14 quem manda, até deixo, ndo
falo; entdo eu até to usando uma técnica diferente pra ver se melhora, e
também as vezes eu fico pensando, poxa a vida, ele tem que me aceitar como
eu sou, ele quer que eu seja como ele quer, mas ndo pode! Ele tem que me
aceitar como eu sou poxa! Mas como eu ja tive em psicdloga, entdo ela
disse: mas se tu tas com ele, porque que tu tas com ele? Se tu tas aceitando,
tu € que tens que resolver isso! Entdo eu sempre coloco: se eu to com ele é
porque eu quero! Ent&o, isso ai é uma coisa bem definida! Sendo eu poderia
dizer: eu ndo quero mais, chega! Tu ja tas me afogando! Mas néo, eu to com
ele porque quero. Mas ele é em extremo, ele me cobra muito! Se eu ndo vou
pra mae, ele diz: ah, tu tas deixando 14 a B. [senhora que mora com a mée]
com a tua mée! Entdo, me cobra de eu ta 14 também, e no mesmo momento
eu acho que ele é um pouco ciumento, mas é aquele ciumento que nao
demonstra, mas eu sinto, por exemplo, muita gente me telefona; entdo ele
ver que eu nao to assim morta pra as coisas, com todos os problemas, ele ta
vendo que eu ndo to caindo, e isso ele ta incomodado! Isso eu sinto e muita
gente ja me falou! Ele pensa: ela ta com isso tudo, a mae 14 com problema,
irmdo incomoda, a cunhada é..., trabalha fora, e ainda tem condic6es de ir
pra isso, pra aquilo! E eu to sempre bem, porque quando eu chego em casa
digo: oi meus amores! Oi meus queridos! E ele se irrita com tudo isso! Tem
pessoa que por qualquer coisa comeca a dizer: ah, eu to de mal com o0 meu
marido! Eu ndo sei, eu ndo gosto! Na mesma hora que ele ta brigando
comigo, eu j& venho conversar ou falar alguma coisa. Tem momentos que eu
fico magoada, ultimamente ele tem me magoado um pouco, mas aquela
magoa € poucos minutos, depois passa, sinceramente! Eu até me pergunto:
por que que eu sou assim? Nao sei, passa! Ele ndo reclama, ele até diz pra
eu ir dormir com ela, ele inclusive acha que eu e o meu irméo, é ldgico, é
gue temos que dar, ele e a cunhada [esposa do irmdo da cuidadora] néo é
pra fazer nada! E eu e 0 meu irmao, s6 eu, entendeste? Ele ndo gosta que eu
peca ajudal S6 que eu pego ajuda. Entdo, ele acha que eu realmente tenho
gue ta la com a mée! Ele ndo reclama!meu lazer é na casa dos parentes, ai a
gente sai juntos; ele ndo € muito de sair, antes e agora ele sempre foi o
mesmo, ele ndo tem muita amizade, ndo é por causa da doenca que ele
mudou, isso desde antes ele ja ndo gostava; ele é um cara superinteligente,
ndo tem curso superior mas é superesclarecido; ele tinha um servigo
superbom, era muito valorizado, tinha um cargo bom, e ele sonhava em
aposentar nesse servigo, apos doze anos ele foi demitido, isso foi um golpe
pra nos; a gente vivia bem, eu trabalhava, ele também; a gente passeava
bastante, nds tinhamos toda outra vida, criamos todo um sonho, e nesse dia
ele foi demitido, e ele falou pra mim: 0s nossos sonhos acabaram; tinhamos
terreno, nos tinhamos sonhos de construir tudo, e isso acabou porque ele
saiu do emprego que era uma coisa quase garantida pra ele; dai ele ficou
um pouco revoltado, que ja sabe, a mulher trabalhando, o homem néo, e ele
ja tinha toda essa coisa com ele de perfeccionista, entdo ali ficou pior!
arrumou outras coisas mas nao deu certo; isso machucou muito ele, eu
tenho isso muito bem claro! Ai foi piorando, e hoje com todas essas coisas
gue vem acontecendo, teve 0 meu pai doente, tudo isso ja tava desde aquela
época, meu irmdo é bom mas incomoda pela parte financeira, minha
cunhada que também tem esse olhar pra parte financeira, entdo tudo isso
incomoda e incomoda ele, e isso trouxe toda essa revolta; a gente saia antes,
mas agora as coisas tdo assim; ele se desanimou, ele ndo fazia mais nada;
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ah, a minha casa, tudo eu tinha que fazer, tudo, tudo! E eu dizia: meu Deus,
eu ndo tenho condigdes! Ele ta em casa, que sabe fazer de tudo um pouco, e
ndo fazia nada! Porque ele s6 vivia deitado e ndo fazia nada! Gragas a
Deus, ele melhorou bastante desse ano pra cd. N6s estamos arrumando a
casa, ja arrumamos nosso guarto, arrumamos o quarto da C. (filha), e ele ta
fazendo bastante coisa! Ele pinta, e ele ta fazendo muita coisa. 1sso ai eu
tenho que agradecer a Deus que ele ta fazendo coisas que ele néo fazia. Ele
é muito criativo e perfeito nas coisas que faz, mas a gente nao pode tocar
numa coisa que ele acha ruim! E, que ja tdo estragando tudo! E tudo assim.
Tem esse lado bom, que ele ta fazendo algo, mas tem o outro lado ruim.
Sexualmente, eu sempre dizia assim: meu Deus, ele é ruim fora, no dia-a-
dia, é como aquela masica, ‘entre tapas e beijos’, na cama ele era excelente,
sempre me procurou; eu dizia até pra a psicologa: meu Deus do céu, eu ndo
entendo! Na cama eu ndo tenho nada a reclamar, eu que as vezes nao tenho
vontade. E agora assim ta bem menos, diminuiu bastante a nossa relacao
sexual. Eu ja conversei até com a ginecologista, talvez até seja momento
meu assim, ndo sei; e ele também ndo procura, ai fica assim; desconfiar que
tenha mulher, eu nem penso assim né? (risos) Cilimes a gente sempre tem,
mas eu acho que ele ndo tem mulher fora, eu ja até pensei e tudo; eu acho
gue ele pensa mais que eu tenho do que eu penso que ele tem (risos); e vai
ficando assim, uma vez ou outra; uma porque eu durmo l4 na mae, s
sabado e domingo, as vezes acontece uma vez na semana, ta bem raro, € eu
nao sinto falta, sou bem franca em ti dizer, eu sinto falta de um beijo, que eu
acho 6timo beijar! Beijar eu gosto até fora! Porque a sexualidade, nédo é
porque tu tas ali perto, tu tens que ta fazendo, mantendo relacdo; um
abracgo, um beijo, isso tudo faz parte da relacdo! Mas no momento ele s6
quer..., e eu to mais assim de um beijo, de um abraco, de todo aquele
carinho antes da gente..., mas a gente faz tdo pouco que nem... Ele néo é
carinhoso nem comigo e nem com os filhos, ele é uma pessoa que ndo €
carinhosa! No momento eu também n&o sou, as vezes eu tenho até vontade,
de dar beijo, que eu sou muito de beijar o meu filho, minha filhas, mas ele a
gente tem vontade mas, depende de como ele esta, ele é muito agressivo ndo
fisicamente, mas é agressivo verbal, e ele ndo é carinhoso! Ele ta sempre
brigando, o tempo todinho, com os filhos e comigo. A minha colega sempre
diz pra mim: tenha paciéncia! E eu to buscando, as vezes ele me aborrece
muito e, parece que eu nao tenho mais forca pra chorar, ai se eu choro, ele
diz: ah, pois é, tas chorando? Entéo eu acho que é isso que acalma ele. Eu
ja notei, ele fala, fala, fala, faz de tudo pra ver se eu choro, e eu nao falo
nada, ai que ele fica nervoso, e se eu rio, ele diz: eu ndo sei por que que ela
ta rindo! Se eu falo alguma coisa pra os meus filhos riem, ele, p6 que tas
rindo? Que graga é? Ele ndo quer que eu rio, eu acho ele quer que eu chore,
ai ele fica tranquilizado, eu conseguir bota-la pra baixo! Que eu acho que
ele quer que eu esteja caida! Mas é demais gente, ele é demais! As vezes eu
penso: eu vou l& dar um beijo nele, e ele antes de eu fazer isso, ele ja escuta
uma coisinha que eu fiz no banheiro, ou eu deixei a porta aberta, ou bati
com a porta no bidé, ai ele ja me incomoda antes de eu fazer as coisas! Ele é
demais, ele ndo é assim como tu estas pensando! Ele é pior do que eu to
falando! Ele pintou a casa, se eu encosto, ele diz que eu to sujando a parede,
se ta um sujinho na porta ele j& diz que é eu! Ele sempre foi assim e ta pior!
N&o tem mais jeito de ter didlogo porque, se eu tento conversar até sobre 0s
filhos, ele j& vem com coisas assim, que olha...; o que mais estd me deixando
angustiada, ndo é a méae, é mais ele, na mae parece assim olha, como j4 até
me perguntaram e eu acredito que possa até ser, uma fuga da minha casa,
uma fuga do que ele é, e como ele age, entdo eu deixo |4 e vou pra a mae,
entende? Entéo, todos esses problemas, a preocupacdo que devo ter com a
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mae, l6gico que isso ai é fato! Mas talvez, 14 em casa ta mais dificil do que
na mae, s6 por ele, porque minha filha e meu filho eu sento, converso, ele
ndo gosta nem que nds conversamos, porque a gente conversa muito, eu e 0s
dois, ele fica doido! Dai ele ndo consegue entrar na conversa, entendeste?
Ele é uma pessoa assim: ele ndo consegue entrar em nossa conversa! Que
se ele entra, ele j& acha tudo ruim, entdo se ver nés conversando ele fica
doido assim, ndo entra, é uma pena! E uma pena porque eu sempre digo e
garanto: nos tinhamos tudo pra ser uma familia unida e feliz! Porque néo é
s6 com dinheiro que se é feliz! Tinhamos tudo: os filhos maravilhosos, nés
dois, eu trabalhando, ele também tem o ganho dele, entdo nds tinhamos tudo
pra ser legal! E por causa dele, por essa coisa dele de tudo perfeito, ta
estragando; de ndo valorizar a mim como eu sou, entendeste? E na mesma
hora eu também posso até achar que ele tem que ser como eu quero, e nao
é! Mas eu acho que eu sou mais maleavel! E eu ja penso isso: eu vou deixar,
ele tem que ser assim como ele é. S6 que ele passa dos limites, ele passa dos
limites!

5.8 Analise — Sra. Cristal

Cristal (1) Orientagdo intencional no cuidado: a cuidadora atualiza em seu
corpo uma dimensdo de coexisténcia impessoal e outra relativa a historia pessoal e
familiar, eventos gozosos e também dolorosos, enfim, ter que cuidar de sua mae
constituiu uma oportunidade para que a cuidadora pudesse criar algo inédito, reatar
suas relagcdes familiares, construir um estilo de vida numa perspectiva mais saudavel,

especialmente do ponto de vista afetivo e social.

[...] depois que a minha mae adoeceu eu me acho muito mais proxima dela
do que eu me sentia antes. Eu sempre pensava assim: minha mée sempre
quis que eu fosse muito proxima a ela, que eu ficasse muito junto dela, que
eu fizesse muito carinho, que eu falasse com ela, que eu passeasse com ela,
ela tinha muitas expectativas na minha ralagdo com ela, e eu néo
correspondi, isso antes da doenca, eu fui corresponder durante a doenca,
entdo eu pensava nisso, e por um lado eu penso: que bom que ainda deu
tempo de eu fazer! Porque quanta gente que fica, depois que a pessoa morre
diz: ah, eu devia ter feito! Entéo, pelo menos com a doenga eu me aproximei
dela, e em muitos momentos era gostoso ta com ela. [O que vinha & mente
guando estava cuidando] tinha coisas que eram ruins, porgue, por exemplo,
a minha mée sempre foi uma pessoa muito impertinente, muito ciumenta,
muito rabugenta, e com a doenca teve um periodo que ficou pior ainda!
Entéo era mais rabugenta, mais chata, mais intolerante, amarga, agressiva,
entdo tinha horas que eu, ah, que horror! Vem raiva, vem culpa, vem tudo,
com certeza! Tem momentos que tu pensas que nao vai aguentar, e fica
assim: meu Deus, e se eu ndo aguentar como é que vai ser? E quem que vai
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aguentar? O meu pai ficava com ela o tempo inteiro Ia, que também estava
cansado, e eu ia pra ajudar um pouco, pra ele sair um pouco, sei la, ver
algum amigo. Quando eu chegava la e via que ela se queixava pra andar
porque o calo estava doendo, porque as unhas estavam grandes e que 0 meu
pai ndo conseguia cortar, entdo eu fazia por elal Mas quando eu saia daqui
pra ir pra l4, eu era cuidadora dele, eu acho [risos], ndo sei, agora me veio
uma coisa que realmente eu ndo tinha me tocado, porque eu até hoje, por
exemplo, no sabado eu to indo pra I4, eu acredito que eu vou muito mais por
ele do que por ela, nesse momento! Porque ela ndo tem o que fazer agora!
Tem que dar uma ajuda pra ele. [A experiéncia de cuida da mée] pra mim
eu acho que foi bom, eu pude resgatar uma coisa que eu néo tinha, eu ndo
tinha esse carinho e essa dedicagdo que eu conseguir dar pra ela. Agora
mesmo estas Ultimas semanas meu pai disse que inclusive a mulher que ta no
mesmo quarto que ela, que é muito lUcida, falou: ‘ah, essa semana ela
chamou demais pela L. [filha L. cuidadora entrevistada]’, como ela me
chamava antes da doenca: ‘L., cadé a L.?” Quando eu chego a frente dela,
ela ndo reconhece porque ndo é aquela L. de antes [mais nova], mas tem
momentos que ela reconhece, é muito dificil! Mas é sempre uma pessoa que
ela curte, gosta muito! Sempre que eu vou Ia eu ndo me lembro de nem uma
vez, ela ficar assim comigo, de ndo me querer perto, ndo, € de pegar na
mao; e outra coisa, a mae se tornou muito mais carinhosa do que ela era! E
isso fez com que eu me tornasse mais carinhosa com ela, porque eu tinha
muita dificuldade com ela em relagéo a carinho, com 0 meu pai ndo, mas a
mde nunca foi uma pessoa muito aberta, tinha os pensamentos mais
conservadores, era mais preconceituosa, mais tipo, 0 que que 0s outros vao
pensar, e ai incomodava muito isso, entdo eu meio que rechacava; teve
momentos assim de adolescéncia que eu achava um saco ela ser minha mae,
é verdade! E com a doenca eu acabei descobrindo uma outra mée, o fato de
cuidar, de ver aquela pessoa dependente, precisando de ajuda, os papéis se
inverteram! E ai talvez até tenha me feito bem, entendeu? Poder pelo menos
retribuir, porque mal ou bem eu sei que ela me quis muito, ela me desejou
muito, ela falava que ela sempre tentou até ter uma menina, pra que fosse
amiga, essas coisas, € eu ndo era amiga dela, ndo era amiga, ndo era
confidente, ndo falava, falava tudo com meu pai, mas com ela néo, porgue
sempre era muito dificil, no sentido assim de que ela ndo aceitava, era muito
cheia de histdria, entdo... mas agora ela é mais queridinha! Eu acho que
agora é mais natural! Mas ai vem aquela historia, ela foi muito maltratada
pelo pai, ela era filha Unica, ela apanhava muito do pai, a minha vé, eu
adorava a minha vo, mas ela se queixava da minha vo, porque a minha vo
adorava o marido! Entdo, tinha umas historias assim que, meu pai quando
apareceu na vida dela, foi mais do que um namorado, um amor, e realmente,
minha mae é doida por meu pai até hoje! Meu pai é bonito, ela era muito
bonita, agora ela se desfigurou com a velhice, e com a doenca, ela
emagreceu muito também, mas 0 meu pai € muito bonito! eu acho que a
mae esta tendo o marido que ela queria agora, porque o pai foi uma pessoa
que dedicou a vida inteira ao trabalho, a mée sempre se queixava muito de
soliddo, eu acho que por isso ela se adaptou na clinica, porque ela sempre
reclamava de soliddo, e a minha mée sempre foi uma pessoa que detestava
ficar sozinha, gostava de falar, e ficava muito sozinha, principalmente
depois que a gente saiu de casa, porque meu pai se dedicou muitos anos de
trabalho, ele trabalhou até um pouco antes da mée ir pra clinica, e ele se
dedicou muitos anos a uma empresa que cresceu muito e depois acabou
falindo porque as novas geragdes vieram assumindo o comando e botaram
pra quebrar; mas, eu ndo diria que o meu pai foi uma pessoa ausente
conosco, porém eu ndo tinha como um modelo de casal, eu ndo conseguia
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ver 0 meu pai e a minha mae, eu ndo achava que eles viviam bem, eu 0s
achava muito distantes afetivamente, aparentemente tudo bem, mas tu néo
via uma troca de carinho, de andar de maozinhas dadas, de andar
abracadinho, eu nunca vi! E assim rarissimas vezes eu vi meu pai dar um
beijo em minha mée, e hoje eu vejo o tempo inteiro. Eu acho que, o que ele
faz por ela hoje envolve varios sentimentos: € compaixdo, é culpa, é
agradecimento; porque ele fala pra a gente que, tudo que ele conseguiu ha
vida foi gracas a minha mae, a compreensao dela, que ele nunca teve que se
preocupar, por exemplo, com 0s nossos deveres, se a gente tava com as
roupas limpas ou ndo, tudo; quem cuidou dos filhos quando nés éramos
menores foi ela, ele era sé trabalho, trabalho, trabalho, e ela dando conta
de tudo, e ele disse que ele chegava pra almogar e dizia assim: hoje eu
trouxe fulano e fulano pra almogar, e ela em cinco minutos estava com tudo
na mesa, nao reclamava, fazia as coisas numa boa, e tinha a fidelidade total
por parte dela, ele ndo, ele por muito tempo teve outra companheira, e eu
acabei sabendo e sei que é uma pessoa bem amiga da familia, essa pessoa ja
morreu, ele ja perdeu essa pessoa um pouco antes de recebermos o
diagndstico da mae, e ele sofreu muito, muito, muito com isso, ela morreu de
cancer, e ele ajudou cuidar no final; ele sofreu, mas ele sempre fala que
essa pessoa nunca quis que ele deixasse a minha mae, sempre teve essa
compreensdo, e ele nunca quis deixar, mas também ele nunca pode assumir
esse grande amor! Teve uma época que eu escrevi uma carta pra ele de
Salvador, reclamando que ela ja ndo estava bem e que eu achava que ele
cuidava muito mal dela; eu fiz uma coisa que talvez néo tivesse que ter feito
mas, eu guardei a copia da carta, e um dia uma infelicidade da visita da
made em minha casa, ela leu essa carta, eu guardei num caderno de receitas
[risos], s6 que ela ndo morava comigo, e aconteceu, e ai ela ficou mais
confusa, deu uma agravada na historia; na verdade a vida inteira ela
desconfiava, mas néo tinha certeza, me falava da pessoa, falava direto, era
uma amigona dela também, era minha madrinha de crisma. Entdo assim, um
dia meu pai quis dizer que ela tinha piorado, ou que a confusdo estava
armada porque ela tinha lido a minha carta! Ah, ai eu ndo..., tudo bem, ela
pode até..., mas eu ndo tinha culpa nenhuma, eu me senti dessa forma.
Entdo, por isso que eu acho que a gente se aproximou muito, entendeu [a
cuidadora e seu pai]? Porque o que eu senti eu falei, eu disse, e ele pode
falar também [acerca da outra mulher que ele tinha]; entdo, quando ela
morreu e que ele ficou muito mal, eu j& tinha amadurecido, eu ja tinha visto,
a essas alturas 0 meu pai ja estava cuidando, ele comegou a cuidar mais da
minha mae, e depois da minha reclamacéo, comecou a ter um pouco mais de
cuidado, e ai quando ela morreu, que eu sabia que ele tava sofrendo, ele
tinha pra quem chorar, ele podia me ligar, era dificil pra mim, eu ndo vou ti
dizer que era facil ouvi-lo, mas era uma pessoa [a outra mulher do pai] que
eu gostava muito também, era uma pessoa me viu no hospital quando eu
nasci, entdo era uma pessoa por quem eu tinha muito carinho também. Teve
um periodo que eu queria me afastar, e depois é aquela coisa, tinha que
entender e compreender entdo....Nessa época eu fiquei muito estressada,
triste, ndo queria fazer as coisas, ndo queria ver as pessoas, mas meu
marido e meu filho me apoiaram muito, meu filho [onze anos agora] é um
menino muito sensivel, bastante, as vezes eu acho que é até demais, e
sempre me apoia, e ai de como eu tava triste com a familia, vendo a familia,
meu pai, meus irméos, aquela coisa assim de eu tentar trazer e néo
conseguindo, eu conseguia passar pra ele [para o filho] que a gente tinha
que ser diferente, e assim, aqui [em Floriandpolis] valorizando a familia do
meu marido, que eram pessoas que estavam perto, meu marido é daqui, e
por isso que a gente veio pra c4, porque ficaria mais perto da minha e
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estaria com a familia dele. Eu sempre digo que a familia é um tesouro que a
gente tem, e a gente tem que saber abrir esse bau e aproveitar, que sédo
pecas raras que estdo ali dentro, cada uma tem o seu valor, que a gente tem
que respeitar!

Cristal (2) Ambiglidade das demandas no processo de *“tornar-se
cuidador”: o cuidado entendido como uma experiéncia de campo caracteriza-se pela
ambiguidade entre o sentir e o conhecer — a cuidadora retoma um néo-saber que a
impulsiona ao cuidado da mae, e a racionalidade que a conduz a priorizar o cuidado e
responsabilidade com o esposo e o filho. Por um lado, o desejo de manter o poder de
deciséo; por outro lado, lida com a tradigdo naturalista que determina que, sendo a

unica filha (mulher), esta devera ser a cuidadora da mae.

[Tornar-se cuidadora] eu ndo acho muito que é opcao nao, eu acho que a
gente acaba sendo, eu acho que € da gente isso. No caso do meu pai existia
a possibilidade dele ndo ser o cuidador principal, é tanto que ele depois
colocou a minha mée |4 na clinica, mas ele lutou, ficou, ficou, cuidou,
cuidou, até ele adoecer. Eu estava pensando: é total opcao, eu acho que é
opcao, eu acho que acaba sendo uma opgéo, porque existem outras formas,
eu acho gue a gente acaba optando em ser sim, porque ninguém é obrigada
a pegar essa designacgdo, como 0 meu irmao, ele foi 14 e falou que eu como a
unica filha mulher é que tinha que cuidar, eu ndo larguei a minha familia
aqui ou disse: ah, vamos todo o mundo morar la, porque agora eu tenho que
botar a mée dentro de casa! Eu achei que ndo era isso que eu tinha que
fazer! Que eu tinha a minha familia, que eu tinha o meu filho, 0 meu marido,
gue eu ja tinha uma nova familia também, que eu tinha que cuidar do meu
marido que também tem uma doenca, que a gente estava aprendendo a
conviver com tudo aquilo, que eu poderia dar um suporte que me fosse
possivel nagquele momento que era: ter a minha casa aqui, ter a minha
familia aqui, ter a familia de meu marido, e quando eu pudesse eu iria l4 e
me dedicaria aquele tempo, eu ndo larguei tudo pra ir pra 14! Entdo, pode
Ser que outra pessoa pegasse e..., ndo vou ti dizer que foi bom eu ouvir isso
do meu irmao, eu fiquei muito indignada com ele! Eu fiquei morrendo de
raival Porque é muito facil, simplesmente tu pegar e dizer que é o outro que
tem que cuidar e pronto! Possa ser que eu tenha ficado com sentimento de
culpa, mas racionalmente eu sabia que ndo, porque eu acho gque tem horas
gue tu tens que usar a razdo mesmo! Porque se tu fores s6 pela emogao, tu ti
danas! Talvez tenha pessoas que ndo tenham alternativas, mas se elas tém
um poder aquisitivo, coloca numa clinica e pronto! La em casa essa foi a
Gltima alternativa mesmo! Eu poderia fazer o que? Eu poderia ter trazido a
minha mae pra ca, ndo, até pensamos na possibilidade; eu ir embora,
desfazer da minha vida aqui pra ir pra la, ndo queria, trazé-los pra ca,
chagamos a pensar, eu cheguei até ver algumas clinicas aqui também, mas
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ai tinha a questdo do meu pai ter que vir junto, porque meu pai, apesar de
nao ser na mesma cidade, a hora que ele quer ele vai la [na casa de repouso
onde mora a esposa atualmente], as vezes ele vai duas vezes na semana, no
inicio ele ia todos os dias. Meu pai é uma pessoa que se ocupa muito, meu
pai ndo consegue ficar parado, meu pai tem a oficina dele, ele meche em
carro, ele concerta coisa, ele € uma pessoa ativa. A minha mae sempre
gostou muito de passear, e de passear de carro, entdo, bota-la no carro era
uma festal E ai quando eu descobrir que cantar ela adorava, e era
preservado isso ha memoria dela, entdo eu puxava as musicas de carnaval,
a gente passava a tarde, as vezes eu ficava rodando de carro e cantando
com ela, ela feliz, e isso me dava prazer, muito! Quando eu via que ela tava
contente e interagindo, porque conversar ja era complicado, mas ela
conseguia cantar, entdo isso era bem legal! Agora, por exemplo, limpar ela,
isso ai foi uma coisa mais assim... e engragado que a mae sempre foi tdo
pudica, que ndo me deixava vé-la nua, e ndo podia tirar a roupa na frente,
entdo era complicado! E as vezes ela estava suja, tinha que limpar, tinha
que trocar, € o tipo da coisa que ndo é muito agradavel de fazer! Tu fazes, tu
trancas o nariz, porque eu sempre fui uma pessoa muito enojada [facies de
repulsa] com cheiro, de vémito..., essa coisa do banho, da higiene intima, eu
fazia, e ficava contente de conseguir, porque meu pai muitas vezes ndo
conseguia! Mas era dificil! E muito dificil tomar isso como uma coisa
isolada, mas eu cresci muito de quase cinco anos pra c4, como pessoa, como
ser humano, mas 0 caso é que ndo existe s6 isso na minha vida, tem outras
coisas, mas se eu penso a L. de quatro anos atras e a L. de hoje, a L. como
cuidar de si propria, hoje eu cuido muito mais de mim, muito! Tudo que eu
falei, da minha tendéncia, eu era muito controladora, eu tinha a tendéncia
de controlar tudo, de certa forma me achando muito poderosa, como se eu
pudesse tudo! E com isso eu me descontrolava muito facilmente, eu perdia
esse controle comigo mesmo, e quando eu ficava ansiosa eu ia comer, um
comer compulsivo; entdo, hoje eu percebo que nao sou s6 eu que posso dar
conta das coisas, que cada um tem o seu jeito, as vezes é dificil, eu to me
trabalhando ainda pra isso, mas eu vejo muita diferenca, de ndo querer
fazer tudo por todos, de repente 0 meu marido tem um ritimo diferente! Ele é
mais lento, é dificil, mas é super-importante, assim, a gente tem falado, mas
é um aprendizado; e essa coisa de cuidar ndo s6 é da minha mée, tem uma
tia do meu marido que esta com cancer, chegaram a dar trés semanas pra
ela, ela ja saiu do hospital, quer dizer, quando eu cheguei aqui tinham dado
trés meses de vida pra ela e faz quase cinco anos que eu moro aqui, e agora
depois da pascoa ela internou e ndo era mais pra ela sair do hospital, todo o
mundo achava, inclusive a médica, que ndo tinha mais como! E eu me
dediquei um monte, eu dormia no hospital, a filha dela ha uns dois anos
atras tentou suicidio, eu cuidei, eu sou uma pessoa gue ela me liga quando
ta mal; eu cuido de vérias pessoas, ndo s6 da minha mée, sé que esse ano
mesmo, depois dessa fase dificil da tia do meu marido, eu fui me dar conta
disso, que eu tinha me largado, tanto que eu tinha engordado de novo uns
quatro ou cinco quilos, comecei a cuidar de todos e ndo cuidava de mim. H&
quinze dias eu liguei pra meu pai e ele disse que a mée havia quebrado o
fémur, se fosse ha trés anos atras, no outro dia eu ja estaria indo, largava
tudo! Hoje, eu conseguir,, dando assessoria, vendo 0 que que eu posso fazer,
que tinham coisas minhas aqui, tipo até a nossa reunido de diretoria [da
Associacdo Brasileira de Alzheimer-Seccdo, SC], que eu achava que era
importante eu esta, coisas assim minhas mesmo! Entéo assim, porque que eu
vou sabado? Porque agora eu acho que ndo faz muita diferenga, e hoje de
noite eu tenho a biodanca, que € importantissimo pra mim, amanha eu tenho
0 meu grupo de terapia, eu estou fazendo uma reeducacéo alimentar, e eu
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fago um grupo de terapia, que é na sexta feira ao meio dia, entdo eu vou no
sabado, mas se fosse antes, com certeza, se de repente eu ligasse pro meu
pai e ele comecasse a chorar ao telefone, no dia seguinte eu ja ligaria, pai,
estou com a passagem comprada, estou indo! Hoje ndo, hoje eu to menos
ansiosa, ndo que seja descaso, eu to super-ligada! Eu to ligando pra ele e to
acalmando, eu consigo monitorar de longe e também aciono outras pessoas!
Essa minha amiga, que liga pra ele, meu irmdo; entdo, ndo é achar que se
eu estiver la as coisas vao funcionar diferente, porque eu sou a salvadora da
patria! E ai me entrego, estaria 14 comendo feito uma leoa! (risos)! Eu acho
que eu dei um salto muito grande! Eu me sinto outra pessoa, muito legal!

Cristal (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: o relato da cuidadora revela
que o estilo e a aprendizagem constituem possibilidades de uma mesma experiéncia, o
cuidado. A cuidadora destaca a importancia da sensibilidade na aprendizagem para o

desempenho da funcéo de cuidar.

[Cuidar: aprendizagem ou um dom?] eu acho que pode ser as duas coisas,
em algumas pessoas pode ser uma aprendizagem, eu acho que sempre é uma
aprendizagem! Olha, eu acho que tem pessoas mais afetivas e tem pessoas
menos afetivas, entdo, aquelas que sdo mais afetivas, provavelmente séo
mais facilmente tu encontrar uma pessoa cuidadora, do que uma pessoa que
ndo é muito presa a essa coisa de afeto, de repente ja passa a bola, eu acho
gue tem a ver com isso! Eu sou uma pessoa bastante afetiva [risos], sempre
fui, e em minha adolescéncia, eu tive o prazer de construir grandes
amizades, que eram bastante afetivas e que me ensinaram a gostar, a amar,
abracar os amigos; e realmente, meu pai e minha mée séo pessoas afetivas!
Sempre foram assim com a gente, eu sempre beijei meu pai! Meus irméaos
beijam meu pai, meu pai beija meus irmaos, homem chora na minha casa,
nunca teve essa coisa de que homem néo pode chorar. Entdo, eu acho que
eu cresci dentro de uma casa com afetividade, e fora isso, fiz amizades que
me proporcionaram isso. Mas, tem pessoas que passam pela vida inteira e
ndo aprendem, ndo desenvolvem isso; ah, eu acho que tem tanta gente dura!
Mas eu acho que isso é uma coisa muito de estilo de vida, e de acreditar, e
de ter esperanca, de buscar, porque eu acredito muito na coisa da energia,
tu tens que pensar positivo pra que as coisas na tua volta também
acontecam; se tu és uma pessoa que ti sentes fracassada, ai tudo em tua
volta fica ruim. Acredite em Deus, eu acho que tu tens que ter fé, tu tens que
fazer a tua parte, tu ndo podes ficar esperando s6 dos outros, como tu nédo
podes ficar esperando nada da divindade! Tudo é um somatério! Eu acho
que a dor ensina gemer! A pessoa tem que ter um bom coragdo para ser um
cuidador! Tem que ser uma pessoa boa, tem que ter afeto, ndo pode pensar
s6 nela! Eu acho que é isso, pra mim é isso! Tem que ser uma pessoa
sensivel, que se sensibilize! Eu acho que quem nao é sensivel vai dar muito
mais cabecada, vai ser muito mais dificil, mas se tiver que aprender
aprende, eu acho que qualquer pessoa aprende, qualquer pessoa pode
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aprender! Vai depender dela querer ou ndo, ou da necessidade, vem aquela
coisa da dor ensina gemer.

Cristal (4) Ambiguidade saude-doenca no cuidado: cuidar de um portador de
DA envolve a ambigiidade existencial do corpo proprio revelada em dois polos — a
salde e a doenca, “fios de um mesmo tecido”. A cuidadora, apesar de se mostrar
confusa diante das atitudes de sua mée, desenvolve uma forma de ajustamento que a

possibilita lidar com a situacdo de maneira efetiva e saudavel para si e para o outro.

[...] eu acho que eu sempre fui uma pessoa muito controladora, ir pra minha
mae, antes da doenca, de certa forma, era comodo, e ela gostava das coisas
gue eu fazia e ia tomando conta; s6 que quando ela adoeceu, ela comegou a
se sentir invadida e tinha muito ciime de mim, com meu pai também, e com
as coisas dela, entdo, eu ia tomando decisfes, até em relacéo, por exemplo,
a cozinha, a casa, 0 querer chegar 14 e arrumar tudo, até porque as coisas
estavam muito baguncgadas e ndo da pra dar conta, ela ja ndo estava mais
conseguindo dar conta, entdo eu chegava numa de ajudar, mas também
fazendo tudo, e ela ficava muito, muito brava comigo! E com certeza no
inicio era muito dificil, e eu fui entender isso muito tempo depois, porgue eu
estou te falando um pouco antes da gente saber do diagnostico, mas mesmo
depois, como tu sabes, eu acho que as coisas se misturam, porque de repente
tu tens uma coisa de sentimento de achar que tu ta indo pra ajudar, e como é
gue aquela pessoa ndo ta querendo que tu facas? Eu percebia que tinha
alguma coisa anormal nela, mas as vezes, mesmo sabendo do diagndstico eu
brigava com ela e batia boca com ela, eu acho que vinha aquela mistura
assim, de como é que de determinadas coisas ela se dar conta e
determinadas coisas ndo; entdo é aquela coisa que a gente sempre fala no
grupo, das pessoas separarem, o que que é da doenca, que ndo é pessoal, 0
fato também de eu morar longe, eu chegava 14 eu queria ser recebida,
acolhida, eu chegava cheia de saudade, e de repente tinha uma rejeicéo
enorme! S6 que na época era dificil pra eu separar isso, que ndo era
rejeicdo, e eu sentia como rejeicdo! Eu acho que a pessoa antes de ser um
cuidador de uma pessoa com DA ela tinha um jeito de ser, por exemplo, eu
era muito controladora, depois eu mudei muito em fungdo dela. Esse € o
grande mistério! Se as pessoas conseguirem perceber isso, os conflitos serdo
muito menores, porque isso € a esséncia, eu acho que a gente tem que fazer
do jeito do portador! Se tu quereres fazer do jeito do cuidador, do meu jeito,
na maioria das vezes ndo vai dar certo. Isso & um crescimento,
amadurecimento, pra tu ficares mais em paz, porque tu sabes que tu néo
precisas ser desse jeito com todas as pessoas, mas pelo menos com aquela
pessoa que tu ta cuidando tu vais ter que ceder! eu sei que era uma barra
muito pesada, e eu tentava aglientar ao maximo as pontas, mas chegava
uma hora que eu tinha que sair porta a fora e ir pra casa de uma amiga
chorar muito, e falar tudo que tinha acontecido durante aquele dia pra eu
poder voltar de novo e tentar dar mais uma forca pro meu pai!
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Cristal (5) Efeito do cuidar nas relagdes familiares: a cuidadora experimenta

um sentimento de estranheza quanto ao modo de interacdo de sua prépria familia

(familia paterna), fazendo ver que acredita em um modelo de familia harmonioso em

que, por exemplo, em situacdo de adoecimento dos pais, os filhos devam envolver-se

no cuidado. Com esta concepcéo, a cuidadora, ndo obstante assumir, com 0 apoio do

pai, 0 papel de cuidadora principal, ndo relega suas funcBes antropoldgicas como es-

posa e mée. De qualquer forma, a experiéncia de cuidado no contexto familiar se com-

figura como uma experiéncia ambigua: embora, reflexivamente, a cuidadora admita a

necessidade de cuidar, ndo somente de sua mée, mas também de sua prépria familia,

ainda assim demonstra certa culpa quando resolve apoiar a institucionalizacdo do

cuidado da mae.

[...] a minha familia é muito esquisita, ontem mesmo uma colega minha me
ligou e disse: ‘L. tu ndo acreditas, teu pai me ligou me pedindo que
precisava conversar com alguém, que ele estava precisando falar’, quer
dizer, o maior barato! Porque ele ja conseguiu pedir ajuda, sdo duas amigas
gue eu tenho (a S. e a T.); entdo, como eu ndo estou 14, ele consegue chegar
na S. e na T., isso é muito legal, coisa que eu sei, por exemplo, que ele ndo
ligou pro meu irm&o que mora aqui ou pro outro meu irmao que mora la. Eu
tinha decidido ontem de manha que eu iria sabado, ai liguei pra essa minha
amiga, e ela disse: ‘eu to querendo ligar pro teu pai pra saber como é que
ele estd, se tiver qualquer novidade eu ti ligo’, ai ela me ligou de volta
[risos] e disse: ‘olha ele acabou de me ligar, realmente tu tens razéo, tu tens
mais é que vir, ele esta realmente muito preocupado, precisando!’, eu digo:
ah, que bom! Meu pai mora em Porto Alegre e minha mée estd numa clinica
em Gravatai, que fica a quarenta quildmetros; optamos em coloca-la 14 por
ser uma clinica menor, mais barato, perto do meu irmao, porque eu acho
que se fosse assim pertinho da casa de meu pai pra meu pai esta toda a hora
Ia, porque meu pai custou a ficar bem depois que a mée ficou doente. Esse
meu irm&o ndo tem um trabalho, na verdade esse é um problema, por outro
lado, é o que eu digo pro meu pai, se ele tivesse um trabalho ele ndo iria se
dedicar tanto como ele se dedica a minha mae, entdo, sei 14, as coisas ndo
acontecem por acaso! Ele d4 muita atencdo a ela, ele esta separado agora
[risos] pela terceira vez, ele tem um filho s6, esse meu sobrinho é
maravilhoso! E um guri de dezoito anos, mas daqueles que curte estar com a
v0O, que curte ta com o vO, entdo todo domingo meu pai vai pra la, eles
pegam a mdae, levam pra casa do meu irmado, passam o domingo todos
juntos; minha mae sempre sai aos domingos e ndo tem problema em voltar
pra clinica, ela acha que aquela casa é a dela, assim como ela pergunta
pelo meu pai, meu pai ja vem, ja esta com trés anos nessa clinica, eu acho
que foi Deus. Eu acho que tanto eu quanto meu esposo, a gente sempre
valorizou muito essa coisa de familia, de dar valor a familia, e quando
minha familia se dispersa, que fica essa confusdo em volta de minha mae e a
gente querendo que todo o mundo fique junto, por exemplo, esse meu irméo
gue mora aqui, ele nega, nega, nega, ele faz quase dois anos que ndo vai a
Porto Alegre e meu pai fica super-sentido! Ele disse que ndo pode porque
ele trabalha, mas eu acho que é a dificuldade que ele tem de encarar a
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doenga da mée; eu entendo por um lado, mas é muito descaso por outro,
principalmente em relagdo a meu pai.

Cristal (6) Percepcdo do outro e de si no cuidado: na inautenticidade do
cuidado (cuidado do outro), a cuidadora experimenta a vivéncia do corpo préprio que
se traduz no cuidado de si; autorizando-se a cuidar de sua mée, a cuidadora goza do
beneficio da transcendéncia; ela consegue objetivar seus ganhos associando-0s as

possibilidades que Ihe foram abertas pela opcéo de tornar-se cuidadora.

[...] tem que ter disciplina, tem que ta atento e tem que ter muito amor
proprio, a tua auto-estima tem que ta boa. Eu acho que dar, é possivel, ndo
é facil, mas é possivel! E é aquela velha historia, a gente ficar exigindo que
0 outro cuide da mesma forma que a gente cuida! Claro que nédo é, é
diferente! S6 que ndo vai ser uma semana que vai dar problema pra mée
também! Que a irma cuide diferente, que a irma ndo cuide tdo bem quanto!
Entdo, o fato de eu estd como colaboradora no grupo [Grupo de Ajuda
Muatua dos Cuidadores de Portadores de Alzheimer], de gostar disso, de
saber que nas tercas-feiras eu venho, eu sou Util, eu acrescento as pessoas, e
gue isso me nutre e que isso me faz bem, é maravilhoso! E eu acho que isso
tudo é gracas a minha mée! Porque, por exemplo, eu trabalhei como
terapeuta ocupacional na &rea de psiquiatria, mas hoje eu ndo tenho
nenhuma outra atividade. As vezes, na reunido [do grupo], a coordenadora
diz: eu quero que tu me ajude, entdo, isso € legal! Pra mim isso é gostoso, é
bom! Obvio que, se ela ta chamando é porque eu tenho condicdes, ndo tem
porque eu ficar me escondendo, eu além de ser cuidadora, eu tenho uma
formacé@o que eu posso ta ajudando, ndo é questdo de querer me exibir, é
questdo de querer me assumir! Eu sd sei que eu vim pra esse grupo e estou
tendo essa fonte de prazer, porque me dar prazer, vir ao grupo, contribuir, e
ter, por exemplo, assumido o acolhimento [reunido de recep¢do de
familiares de portadores de DA que chegam interessados em participar do
Grupo de Ajuda Mdtua], e isso tudo tem a ver com a minha mée, porque se
a minha mae ndo tivesse Alzheimer, eu ndo estaria aqui! Entdo, foi um
aprendizado, de eu ir em busca, de eu querer entender mais, de eu querer
saber um pouco mais.

Cristal (7) Sexualidade no cuidado: a cuidadora lida com uma ambiguidade

que transita entre um n&o-saber (seus desejos de abertura ao outro) e um saber
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reflexivo que a interrompe com a tese de que ndo se deve sentir prazer enquanto uma
pessoa significativa sofre. Porém, processualmente, seu corpo perceptivo consegue

visualizar alternativas para a manutencdo da sexualidade.

[O cuidado da mée e a sexualidade] eu acho que interferiu, porque nessa
época eu misturava muito as coisas, hoje eu acho que ja amadureci mais, eu
ja consigo entender mais, eu ja estudei mais, eu ja vivi mais essa historia,
mas quando eu ia cuidar dela em Porto Alegre e retornava, eu chegava de
guatro, nossa, muito mal! Eu acho que eu levava uma semana a dez dias pra
voltar a ficar bem, ai que eu acho que, aqui eu podia cair, la eu teria que
segurar o0 maximo, porque afinal de contas eu tava indo pra cuidar, meu pai
achava o maximo quando eu estava I4, e eu sei que apesar dos meus gritos,
dos meus choros que eu tinha com as minhas amigas, com eles, era
fundamental! Eu resolvia milhdes de coisas, pro meu pai era fantastico! E
até pra minha mae mesmo, como: o banho que era um caos da minha méae
tomar, ou qualquer tipo de higiene, eu conseguia fazer quando eu ia, levava
pra cortar o cabelo, levava ao médico pra ver os calos, porque as vazes ela
nem conseguia caminhar direito por causa dos calos e ndo deixava meu pai
tocar; entdo, muita coisa eu conseguia fazer, so que eu ficava sentindo, mas
eu pensava assim: eu preciso segurar, eu preciso esta bem, eu preciso fazer,
guando eu chegava que era minha casa, meu marido, meu filho, eles tinham
gue me aglentar um tempo! Porque eu realmente, ndo tinha libido de jeito
nenhum! Tipo, como é que eu vou pensar nisso! [Risos], ndo dava pra
pensar. Depois tudo bem, mas levava um tempo, entdo, obviamente que
afetava! Agora faz trés anos que a mée ta na clinica, quase cinco que eu
moro aqui [em Floriandpolis], entdo nesses trés Gltimos anos OK, mas esses
dois outros anos que eu morava aqui e que a mae estava muito mal e em
casa, e eu fiquei nesse indo e vindo, nossa, foi muito dificil, em todos os
sentidos! Eu acho que eu também ndo me dava o direito, se tinha momentos
de prazer eu também me sentiria culpada! Como que eu vou ta curtindo
aqui, por exemplo, indo no final de semana pra um hotel, que de vez em
guando a gente ia pra dar uma arejada, dar uma reciclada, sair um pouco
da rotina, eu também me sentia culpada, como que eu posso ta fazendo isso
tudo aqui e meu pai passando la um perrenho desgracado com a minha mae
mal e tentando resolver as coisas! Entéo tinha isso, ndo consegue! Hoje com
todas as historias e amadurecimento pessoal, buscas e aceitagdo, terapias,
eu lido muito melhor com tudo, porque, além disso, tinha a doenca do meu
marido também, entdo, os dois primeiros anos que eu morei aqui, e que
estava tudo muito fervilhando 14, ai era dificil!

5.9 Analise — Sra. Agata

Agata (1) Orientacdo intencional no cuidado: a cuidadora contrai no presente

um passado marcado por situacdes de constrangimentos e caréncia afetiva, e um
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horizonte que aponta perspectivas de superacdo e ajustamentos. Gragas ao COrpo
perceptivo, a cuidadora lanca-se em direcdo a esse horizonte, de onde emergem as
possibilidades para o cuidado. Deste modo, a experiéncia de cuidar de um familiar
portador de DA caracteriza-se por uma ambigiidade — de um lado, uma pessoalidade
que vai se descentrando no outro que necessita do cuidado, ao mesmo tempo em que
vai se revelando uma impessoalidade que vai orientar a ressignificacdo do outro; de
outro lado, um saber que opera em favor de uma tese instituida, um dever-ser. Vivendo
esta experiéncia ambigua, a cuidadora é capaz de criar um estilo préprio de cuidar, um

“eu posso”, o qual constitui a experiéncia do outro.

Eu ja sofri tanto! O pai e a mde nunca foram bons pais, a mae nunca foi boa
mae, pra ti falar a verdade, se eu te disser que tive mae, mae tive, tive pai,
tive, mas aquele pai e aquela mée como eu fui pra os meus filhos eu nunca
tive; porque gracas a Deus, eu ainda conseguir conciliar essa coisa de néo
ter e conseguir dar [aos filhos]; acho que ndo dei tudo como eu quis dar. Na
verdade, hoje eu to cuidando dela, mas no primeiro momento a minha
reacdo foi de muita revolta! Eu disse: ela nunca me deu nada, e agora,
porque que eu tenho que dar pra ela? Porque que eu tenho que ser a
sacrificada em relagdo a ela? Porque as mais novas ja tiveram tratamento
diferente, mas eu e meus irmdos mais velhos sempre reclamamos da forma
como eles [os pais] nos trataram! Tem um outro irmdo que esti agora la
[na casa dos pais], tem um outro que também mora ali perto de casa; ai eu
digo: caiu justo pra mim [a responsabilidade de cuidar]! Eu é que vou ter
que dar pra ela uma coisa que eu nunca recebi dela! E no comeco foi dificil!
Foi muito dificil! Eu ndo tinha paciéncia, era da doenga aquele lado dela
nervoso, ruim, ranzinza, e as vezes eu até falava alto com ela, eu brigava, ai
eu dizia: meu Deus, eu acho que ndo ta legal, ndo ta certo da minha parte!
Isso ndo pode ta certo! Ai ela fazia e eu engolia. Esse engoli é que me
deixou mal! Foi 0 que me deixou péssima nos primeiros tempos! Hoje eu
estou conseguindo lidar melhor com isso! Eu to conseguindo falar com um
pouco mais de carinho com ela, de passar a médo na cabeca dela, mas assim
de chegar, de abracar, de beijar, ainda n&o! Ainda faco um pouco
amarrada. Quando ela ainda tava boa, as vezes ela vinha, me abracava, e
eu ja queria sair, aquilo pra mim me fazia mal [fez careta, com expressao de
repulsa]; o pai também era ruim: tu acha que agente saia? Eu ndo tive
infancia, eu ndo tive juventude, eu ndo tive nada! L& em casa era assim: a
gente ndo ia a festa, ndo podia ter amiga, ndo podia ter amigo, ndo podia
ter nada, absolutamente nada! Hoje eu digo pra os meus irmao, o pai e a
mae, sabe 0 que que eu comparo? Com aqueles, ndo tinha antigamente a
senzala, aqueles feitores de escravos, aqueles capitdes do mato que
andavam sé com o chicote na mao? Era assim, ainda até hoje é assim,
porque o pai ndo mudou e nem vai mudar! Agora, dia dos pais, eu disse:
meu Deus, 0 que que eu vou fazer? Eu ndo vou pra la [pra casa dos pais],
porque eu sei que ele é o estraga prazer de todo o mundo! Mas ai eu pensei:
se eu ndo vou a coisa ndo vai ficar legal! Ai eu digo ndo, eu vou l4 um
pouquinho; tinha jogo, eu disse: eu vou la, fico um pouquinho, dou uma
conversadinha, uma tapiadinha, e foi isso que eu fiz. Natal, Ano Novo, dia
dos pais, dia das maes, isso ai nunca foi data que eu tivesse prazer de
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comemorar com eles! Se eu puder fugir, sair, eu saio, ndo fico! N&o fico! A
mae sofreu bastante nas maos do pai, mas a méde também teve muita culpa
no sofrimento dela, porque quando eu comecei a ficar maiorzinha e
entender as coisas, comecei a ver que ela poderia evitar mil coisas! O pai
bebia, ele ia pra os bares, entrava madrugada a dentro, chegava bébado,
batia em todo o mundo, ela ao invés de chegar e acalmar os animos e nao
mexer com a ruindade dele, ela mexia, ela aticava; ai ela apanhava
também! Quando ela devia contornar, ndo contornava, ela enfrentava. Ai
ela j& sabia 0 que ia acontecer: a gente cansou de presenciar ela apanhar
dele! Ela poderia ter feito da vida dela, ndo quero dizer um paraiso, mas um
pouco melhor do que foi!

Agata (2) Ambigiidade das demandas no processo de “tornar-se
cuidador”: a cuidadora coxeia entre 0 sentimento, que € impessoal, anénimo, e 0s
valores socioculturais. Ela oscila entre o livre arbitrio no sentido de poder optar por

ndo cuidar e o atendimento a tradicdo naturalista de que a pessoa da familia mais

7

“desocupada” ou que vive alguma sorte de “desprestigio” € quem deve assumir o papel

de cuidador principal.

[Tornar-se cuidadora] pra mim néo foi opg¢ao, foi uma imposi¢do, porque eu
olhei pra tudo que era lado e ndo tinha ninguém; eu fui porque eu acho que
eu ia ficar me sentindo muito mal se eu ndo fosse! Eu ia ficar pensando: o
que que esta se passando? Como é que ta vivendo! Eu tomei a decisdo na
marra! N&o foi uma coisa de livre e espontanea vontade! [Questionada
sobre quem lhe imp®s a cuidar]: eu mesma, porque ninguém me obrigou a ir
Ia! Entre aspas, porque eu ndo comecei assim, ela ainda tava legal e eu ia,
fazia a sopa, fazia comida, fazia um mingauzinho, e levava 4 pra eles! Mas
ndo me envolvia la dentro, ai chegou uma hora em que o pai comegou a me
dar marretada, a ponto de um dia eu fazer um barraco com ele! Eu disse pra
ele: olha, entdo tudo bem, tudo o que eu estou fazendo, do jeito que eu to
fazendo ndo ta bom, entdo eu vou fazer o seguinte: eu venho pra ca de
manhd, faco o almogo, deixo pronto, vocés comem, eu vou pra minha casa,
vou pra minha academia, que eu ndo vou abrir mdo da minha academia, e
abrir! E a tardinha eu volto pra deixar a janta pronta, pra dar a janta. Pois
é, e isso ai virou, acabou, eu deixei de fazer a minha academia, e chego de
manhd e sO saio de noite! Esse meu irmao que ta ai hoje com a mulher dele,
um dia eu tava to desesperada que eu liguei pra ver se eles vinham, e ele
disse assim: ah, tu mesmo é quem tem gue cuidar, tu ndo tens marido, tu ndo
tens filho pequeno, tu ndo tens coisa nenhuma! O, eu n&o tenho, mas eu sou
um ser humano, eu disse pra ele, eu ndo tenho marido, eu néo tenho filho
pequeno, mas eu sou um ser humano! Eu sinto, eu vivo, eu to aqui, e eu ndo
morri, eu ndo morri pra vida, dei um berro com ele no telefone! Num
estantinho eles se ajeitaram! Eu disse: eu ndo morri pra vida, eu ndo virei
robd, eu tenho sentimento, eu sinto também, eu tenho que viver! [O que
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motivou a decisdo de cuidar] porque é minha mae, porque os outros [filhos]
nao estdo nem ai, e eu estava mais perto, também me senti na obrigacdo de
retribuir, porque estou morando no que é deles, porque eu ja disse: na hora
que eu endoidar eu vou passar a ndo fazer mais o que eu estou fazendo, nem
gue eu va morar embaixo da ponte, mas eu saio de la4 pra ndo me ver na
obrigacdo, se bem que eu acho que o que eu ja fiz até agora, eu ja paguei
mais que o dobro! E, alias, desde os dezesseis anos de idade que eu fui pra
rua trabalhar pra ajudar ele! Eles vieram da praia, porque ele vendeu um
apartamento em Itapema, tinha o dinheiro desse meu irmao [o irmdo que
faleceu e deixou heranca para os pais] o pai vendeu os bens e gastou todo o
dinheiro], e ndo tinha dinheiro nem pra comprar um quilo de arroz!
Vergonha! Ai eu, quase dois anos, da minha miserinha que eu ganho, eu
comprava a comida, cuidava da mée e fazia a comida! Na verdade, a minha
relacdo com o pai e com a mae nunca foi das melhores! Um dos motivos
também foi o fato de eu estar, eu ndo tava trabalhando fora, eu estava em
casa, ndo tinha marido pra cuidar, morando na casa do pai, ai eu acho que
todo mundo se achou no direito de..., eu teria que dar a minha cara pra
bater, foi isso ai que aconteceu, porque ninguém se mexeu, ninguém foi 14
ver como é que ela estava. Eu moro numa kitnet do pai, na mesma rua que
eles [os pais].

Agata (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: o relato da cuidadora corrobora

que o estilo e a aprendizagem consistem em possibilidades da experiéncia de cuidado.

[Cuidar] é uma aprendizagem, ndo € um dom, porque eu nunca me sentir
apta pra nada disso, eu sempre dizia: Deus que nunca me castigue de eu ter
que cuidar de uma pessoa de idade, principalmente, trocar frauda, limpar
fazes ou tudo isso assim! Deus que nunca me dé esse castigo! E ai, o que que
vem depois? Tem pessoas que tu ver o dom de Deus nela! E tu diz assim:
nasceu pra isso! Eu tento ser a melhor possivel naquilo que eu estou
fazendo, mas sei que poderia ser melhor, e de repente tem pessoas que
fariam melhor! Se bem que eu ja mudei muito, essa minha maneira de tratar,
eu ja me tornei mais paciente, mais receptiva a coisa, porque antes eu ndo
era, nem um pouquinho! Eu cuidei de um amigo, ele apareceu na minha vida
numa época em que eu tava muito carente, eu tinha acabado de me separar,
e ele parece que foi uma ancora, porque eu dava pra ele e ele também me
dava, porque ele me ouvia, ele tinha paciéncia de sentar do meu lado e ficar
me ouvindo, ele ja tava doente e eu tava cuidando dele, ele era cabeleireiro,
ele cuidava do meu cabelo, ele cortava, ele escovava todo dia; a gente saia
muito a noite, num barzinho perto de casa, ai ele dizia: vai pra o banheiro!
Quando eu saia do banheiro ele ja tinha escolhido a minha roupa, ja estava
estendidinha, ele ajudava eu me vestir, ai ele sentava no sofé e eu fazia um
cha pra ele; foi assim muito gratificante! Pra ajudar uma pessoa, eu nao
preciso ir muito longe ndo, eu digo assim: tem que deixar de ser boba e
passar a ser boa, porque eu sou tdo boa, que eu ja virei boba, porque todo
mundo que eu posso eu ajudo, ndo em termos de doenca, mas em qualquer
outra situacd@o. Mas agora eu ndo quero ser mais tdo boazinha nédo! Eu jé fiz
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muito disso! Mas se eu ndo fago, eu fico agoniada, abafada, eu digo: porque
que eu fui fazer isso [dizer ndo as pessoas]? Pela forma que eu fui criada,
diante de uma autoridade eu sempre me encolhia; sabe o que que me
ensinou e que deu um bom resultado pra eu acabar com isso? Porque eu
nao falava olhando pra pessoa, falava olhando pra baixo; pra atender um
balcédo, por exemplo, sou obrigada a olhar pra o cliente, 0 povo assim pra
mim era um sofrimento! Mas a loja, esse tipo de trabalho e a minha
separacdo, eu disse a partir de hoje eu ndo vou mais me abaixar pra
ninguém, chega, acabou! Encerrou esse ciclo da minha vida! E isso pra mim
foi uma coisa muito positiva! Me ajudou bastante! Dai as pessoas dizem: ah,
agora tu és malcriada! Eu digo: ndo, malcriada ndo! Eu n&o vou é engolir
sal! N&o dar pra viver a vida inteira dizendo, amém, amém, eu também
tenho minhas vontades, eu também tenho minhas necessidades! Agora, nem
todo 0 mundo tem esse dom; eu sempre digo: o que é bom ja nasce feito, s6
aperfeicoa; eu acho que tem pessoas que tu pode a vida inteira ensinar
jogar bola, mas ela nunca vai ser um craque, ela nunca vai ter a habilidade
que outras tém sem nem nunca ter aprendido! O filho de Pelé foi um
exemplo, entdo, tem crianca que vai ali pega a bola, nunca pegou na bola,
ja faz coisa como se ela tivesse convivido com aquilo a vida inteira, e outras
estdo ali aprendendo, aprendendo e aprendendo e nunca consegue chegar
onde aquele outro ja estar, sei 14, € mais ou menos por ai que eu acho.

Agata (4) Ambigiiidade satde-doenca no cuidado: cuidar de um portador de
DA envolve a ambiguidade existencial do corpo préprio — em um pélo, o desejo de
conviver com o saudavel e eterno, em outro polo, o enfrentamento da finitude. A
experiéncia do cuidado faz a cuidadora ver na pessoa com DA sua alteridade radical —
a morte. A partir dai, ela vive a ambigiidade: ao mesmo tempo em que ela prefere
cuidar de sua mée em casa a interna-la numa casa de repouso, insiste na tese de que
sua mae ja se encontra em um estado vegetativo e que seria melhor que ela fosse morar
com outros que estejam vivendo a mesma situacdo. No trajeto entre o impessoal e 0
pessoal, surge o elemento criativo na perspectiva de enfrentar a situacdo, que €

acionado pelo corpo perceptivo.

Eu ja disse pra meus filhos: eu ndo quero incomodar ninguém! Deus ajude
gue eu nunca tenha esse problema da mae, mas se eu tiver, ndo quero que
tenham problema comigo! Eu tenho a minha pensdozinha, me botam &
quietinha, 14 no meu canto e deixa eu 14 e vao viver a vida de vocés! Eles
dizem: ah é mae? Eu digo: vocés vao ver que pesa! Agora que ela ta
controlada, que ela ta calma, que ela ta dormindo bem, que ela ta dando
assim, um trabalho minimo! SO de dar comida, de dar banho, de dar os
remédios, entdo, porque anteriormente, loucura total! Mas agora, gracas a
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Deus! As vezes a gente até nem sente que ela ta mais dentro de casa, fica I,
alheia, fala muito pouco, a gente fala com ela, ela até responde, mas sendo
ela fica 14 na dela, ta bem alheia; ela ndo reconhece mais essa minha
cunhada que ta cuidando dela, mas a gente ver que ela [cunhada] gosta de
verdade dos dois [do sogro e da sogra]! [Questionada sobre a possibilidade
de sua mde morar numa casa de repouso] eu ndo sei. Um dia eu tava
naquela conversa de arrumar uma pessoa pra cuidar, ai ele [pai] disse
assim: e quanto é que custa pra botar uma pessoa numa casa assim? Eu
olhei pra ele e disse: ah pai, eu ndo sei e nem quero saber, porque eu acho
que ainda nao é o momento, pode ser que vai existir esse momento, mas por
enquanto ndo! Enquanto tiver gente pra cuidar e as pessoas se empenhando,
eu acho que ndo vai haver essa necessidade! Aquilo assim ndo me bateu
legal com aquilo que eu penso! E me surpreendeu por ele também, porque
ele é tdo metido a proteger, que a mae ndo pode dizer um ai que ele acha
gue tu ta matando! Foi uma coisa assim que me surpreendeu de verdade! Se
bem que hoje pra ela tanto faz ta aqui como ali, € a mesma coisa! Conviver
com outras pessoas e conviver com a gente, na minha cabega, € a mesma
coisa! As vezes eu penso assim: serd que a convivéncia dela com pessoas
que tem o mesmo problema, ndo seria mais humano? Sera que a linguagem,
0 convivio, ndo seria melhor? Mas ao mesmo tempo eu penso assim: uma
vez eu fui num asilo e me deu dé aquela montoeira de velhinhos sem
ninguém! Em minha opinido ndo vai ser bem cuidada; tem lugares que eu
acho que cuida, tanto que eles cobram um dinheirdo, é obrigacdo cuidar
bem! Foi isso que eu quis ti dizer naquele momento que eu falei viver com
pessoas da mesma idade que conjugam 0 mesmo problema, com
profissionais habilitados, que entendem daquilo, pra distrair, de repente
pode ter um fisioterapeuta, uma coisa assim, nesse caso, na hora que for
necessario, eu acho legal!

Agata (5) Efeito do cuidar nas relacdes familiares: a cuidadora vive a
ambiguidade — por um lado, a relagdo de implicacdo e cumplicidade com sua mée
(portadora de DA), envolvendo a possibilidade de ajustamento criativo para a convi-
véncia e cuidado; por outro, o enfrentamento relacional com o pai e 0s irmaos pela ne-

cessidade de compreensdo, auxilio no cuidado e manutencdo do esquema de ajustamento.

De vez em quando me pego nas coisas com o pai, porgue o pai também nao
é uma pessoa facil de lidar, ele ndo ajuda e s6 quer ditar ordens! Se, eu
estou dando uma comida pra mée, e eu digo: abre a boca mée! Se eu repetir
mais de duas ou trés vezes, ele ja da um berro de 14! O que é isso? O que
que ta acontecendo? Como se eu, em falando pra ela, em pedir pra ela abrir
a boca, e insistir pra que ela faga alguma coisa, eu estou maltratando! Ele
nao ajuda e vigia, esse é 0 negocio dele! A gente foi levar ela pra fazer a
tomografia, ele foi junto, eu disse: j& ndo vai prestar! Pra tirar a mée do
carro, pra botar no carro, pra buscar uma pessoa com uma cadeira de
rodas, pra fazer ficha, pra pagar o exame, pra tudo foi eu! Ele ndo ajuda
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levantar um dedo dela! No adianta pedir que ele ndo vai! As vezes ela
comeca a chamar os filhos e chama por ele, ele finge que ndo ouve! Quantas
vezes eu tava agoniada no almogo, ja tava tarde, e ela queria ir ao banheiro,
ele ouvia e ndo saia de onde ele estava! Eu tinha que desligar fogo, largar
tudo e leva-la ao banheiro e trazer ela de volta, e é assim: nunca ta bom,
nunca faz o suficiente, tu esta fazendo tudo de mé vontade; ele j& cansou de
gritar na minha cara que € pra eu ir embora e ndo aparecer mais, se é pra
esta l4 de ma vontade, se é pra fazer as coisas de ma vontade nao precisa eu
ir! E eu falei pra ele: de ma vontade! Imagina se tivesse uma pessoa aqui
fazendo de mé& vontade! Até hoje ele [o pai] bebe, ndo assim de andar mais
em bares, em botecos, mas todo dia, meio dia tu pode ir 14 e ele ta com o
copo dele, a noite a mesma coisa, e eu ja cansei de falar, porgue antes eu
ndo tinha coragem de dizer nada pra ele, agora com esse negécio ai [cuidar
da mae, participar do grupo de ajuda mdtua] eu ja comecei a ter um pouco
de coragem de jogar as coisas na cara dele, ele é diabético, ele tem
colesterol alto, e eu disse pra ele: meu filho, eu nédo to falando pra ti parar
com isso! Pro meu bem? Nao. Hoje ndo me interessa mais! Interessa-me é a
tua salde, a mée ja ta doente, amanha tu cai no fundo de uma cama, e ai,
como € que vai ficar? Ele morre de medo de morrer, mas ndo se cuida! Ele
agora em outubro faz oitenta anos; e ndo é uma pessoa que senta, que
conversa com os filhos, que gosta de ter os netos perto, os filhos, as noras,
ndo! Ele e a mae, toda vida foram assim, odiavam pessoas perto deles;
podia ter filhos, podia ter netos, vizinhos, podia ser o que fosse, eles gostam
de viver os dois, naquele mundo dos dois ali sé, e pronto! S6 que agora nao
ta mais dando, agora ele ta tendo que engolir! Eu ja disse um dia pra ele: tu
ndo ta mais na hora de escolher quem é que ta perto de ti ou ndo, tu vai ter
que se adaptar as pessoas, € ndo as pessoas a ti, porque amanha, quando
ninguém der certo aqui contigo, eu também vou embora, porque eu ndo sou
mais menina, eu ndo tenho mais a jovialidade, a for¢a dos vinte anos, eu ja
estou com quase sessenta anos! Eu ja ndo tenho tanto vigor, nem tanta forca
pra cuidar de tudo sozinha? E ele disse: pois &, eu sei! Com a doenga da
mae é que eu ja comecei a tomar coragem e falar as coisas pra ele, porque
do jeito que tava ndo dava! O pai vende tudo que tem e ninguém sabe o que
ele faz com o dinheiro; minha cunhada ja emprestou quase quatro mil reais
em cheque pra ele, que eu ndo sei quando € gque ele vai pagar, ou mesmo se
vai pagar, e ndo precisa porque ele é aposentado do correio, recebe quase
mil reais, tem mais um salario minimo do INPS, tem um aluguel de
guatrocentos e cinglienta reais, tem outro aluguel de mil e quinhentos; mas
S0 com o ordenado dele e mais o salario do INPS pra duas pessoas comer,
sem estar pagando ninguém pra ajudar cuidar, daria pra eles viverem
tranquilos; ele sai de manhd@ ap6s o café, chega pra almocar e sai
novamente a tarde; ele é muito folgado! [Os irmaos] na verdade, enquanto
eu estou la cuidando dela nem um deles vem, o Unico que aparece, SO passa
e sai, ajuda o pai a fazer alguma coisa, olha a gaiola com os passarinhos,
esse mora perto de mim. Uma irma que estava vindo aos domingos, eu muito
raramente vejo, a outra mora fora, nem por telefone a gente se fala, tem
uma que tem uma confeitaria, bem pertinho de casa também, s6 que eu ndo
gostei de uns negocios dela, também parei de falar com ela, por que: um dia
gue a mée ainda andava, a gente tinha acabado de leva-la ao médico, o pai
tinha ido a farmécia comprar os remédios e deixou ela sentada na
confeitaria [de minha irmé] pra fazer o lanchinho dela. Nisso minha irméa
chegou perto da mée e disse pra mim: ah, ndo ti esquece heim! SO a
metadinha do remédio que é pra dar pra mae! Se ela nem sabia qual é o
remédio que a mde toma ou se a mae tomava remédio! Ela falou isso porque
0 pai tava com a caixa do remédio que o médico tinha receitado, ai eu olhei
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bem pra cara dela e disse: tas preocupada com a mae, com 0s remédios
dela? Olha minha filha, se tu tas muito preocupada, se tu tas com medo que
eu va errar na dosagem, entdo tu sai dai de dentro do teu conforto e vai l&
ajudar a cuidar dela, foi sé isso que eu falei pra ela! Ai ela ndo falou mais
comigo e eu também ndo vou na casa dela. Antes disso eu ja ndo ia muito,
porque eu ndo me dou muito legal com o marido dela. Depois minha
cunhada foi falar pra ver se ela concordava em ajudar, cada uma das filhas
ficaria um domingo cuidando da mae, ai ela disse pra minha cunhada: eu
nao vou, quem quiser que se vire! Eles ndo moram na casa do pai (eu e meu
irmao casado que moramos em outra casa que é do pai ha mesma rua)?
Eles é que tém obrigacdo, eles que se virem! Entdo como a gente mora ali
ela acha que é a gente que tem obrigacao (eu, a minha cunhada e 0 meu
irm&o), que ela ndo tem obrigacdo! Sdo trés homens, mas s6 tem os dois
agora, um morreu, esse morreu adulto ja com trinta e nove anos. Mas esses
dias eu disse pra meu irmdo: eu nao virei um robd! Eu sou um ser humano,
eu tenho os direitos como todo o ser humano tem! E que ninguém quer abrir
mao dos direitos, ai eu tenho que me encolher e ficar, e esquecer que a vida
existe la fora! N&o é virar como um robd, alheia a tudo. Eu ja disse: eu ndo
quero perder a minha identidade, nem posso! N&o vou perder a minha
identidade, isso eu ndo vou abrir mao mesmo!

Agata (6) Percepcdo do outro e de si no cuidado: a cuidadora vive a
experiéncia da autenticidade e inautenticidade no cuidado; esta ambiguidade envolve,
por um lado, um ndo-saber que tem a ver com 0s sentimentos em relacdo a si e ao
outro, o desejo (irrefletido) de receber cuidados e, a0 mesmo tempo, de cuidar do
outro; e, por outro lado, um saber relacionado ao conhecimento que se tem de que
deve cuidar da satde ou adoecera também, além das crencas e dos valores morais que
a impelem a cuidar do outro, enfim, o cuidado auténtico e inauténtico coexistem em
uma relagdo de reversibilidade, ndo h4 um limite, visto que “eu” e o “outro” somos

como dois circulos quase concéntricos (PM, 2002, p. 168).

Eu faco as coisas com todo o carinho, procuro caprichar naquela comida
pra ela comer, cuidar dela, dar roupa, e na cabeca dele [do pai] eu estou de
ma vontade! Essa divergéncia de modos de vida me faz mal, porque hoje eu
chego em minha casa eu néo tenho mais vontade de fazer nada, eu s6 sento
ou eu ligo a televisdo, ai eu pego meu tricd, pego meu croché, eu vejo que a
casa precisa de limpar mas eu n&o tenho vontade, eu to cansada! Eu néo sei
se é a minha cabeca que ta cansada ou se € 0 meu corpo, ndo sei! Ai eu vou
deixando as coisas do jeito que estdo; hoje de manhd eu ja dei uma
varridinha [em sua casa], outro dia eu ja entrei no banheiro ja dei uma
geral, na maioria das vezes eu vou deixando assim, o barco correr! ! Eu
disse pra ele [disse ao pai no inicio da doenca da méae]: eu vou fazer o




188

seguinte: eu venho pra c& de manhd, faco o almogo, deixo pronto, vocés
comem, eu vou pra minha casa, vou pra minha academia, que eu nao vou
abrir m&do da minha academia, e abrir! E a tardinha eu volto pra deixar a
janta pronta, pra dar a janta. Pois é, e isso ai virou, acabou, eu deixei de
fazer a minha academia, e chego de manha e sé saio de noite! Antes eu néo
tinha coragem de abrir a boca pra nada, nem pra dizer o que tava errado!
Agora nao, qualquer coisa que eu vejo que ndo ta legal, eu ja vou e falo! E
até pra o meu filho também. Pelo menos é uma coisa que, quando eu faco,
eu me sinto um pouco mais leve, parece que eu descarrego um pouco
daquele peso que ta dentre de mim; quando eu falo aquilo que eu acho que
ta errado com ele, quando eu consigo, se bem que eu saio dali péssima! Eu
saio péssima! Mas depois.... As vezes eu chego na casa de minha cunhada e
falo, falo, falo..., meu Deus do céu! Eu falo tudo que aconteceu e mais um
pouco! Pra eu dizer assim: agora eu joguei fora mesmo, agora acabou,
agora eu to leve! Chega uma hora que é preciso tu fazer isso, tu sozinha néo
consegues carregar o fardo! As vezes eu chego em casa o meu filho vem me
dizer uma coisa, outra, ai eu digo assim pra ele: ndo me traga problema,
porque de problema eu ja to cheia, hoje eu to precisando de alguém que me
bote no colo, eu ja ti botei tanto! Hoje entdo, pelo menos, se tu ndo podes
colaborar com outra coisa, pelo menos assim me dé um pouco de atencéo,
de carinho, ndo me vem com problema, ou querer isso ou aquilo pra eu me
estressa! Eu digo: hoje eu preciso de ti, vocés ja precisaram muito de mim,
hoje eu to precisando de vocés! Isso foi uma coisa boa pra mim, porque
antes eu ndo tinha coragem de dizer isso pro meu filho, entdo me encorajou;
sabe, eu nunca tive coragem assim de mostrar o meu lado fragil pra
ninguém, eu ndo tinha coragem de dizer, socorro! Ou dizer assim: eu to
precisando tanto de um carinho, disso, daquilo! N&o, eu sempre me mostro
forte! Eu sempre sou forte, eu nunca tenho problema, eu enfrento, eu vou, e
quando na verdade, 14 no fundo, no fundo, no fundo, eu to precisando pra
mim, e ndo tenho muito pra dar! Mas eu dou e ndo reclamo que eu to
precisando, entdo, e eu ja perdi muita coisa em minha vida por me mostrar
uma fortaleza, eu digo que eu botei uma mascara de ferro e eu ndo consigo
tirar, eu ndo consigo mostrar assim o meu lado fragil, entre aspas, como se
diz, mas aquele lado eu acho que tu tas carente de alguma coisa, eu nao
consigo fazer isso, eu to sempre forte, eu to sempre, aparentemente, la
dentro eu to morta, mas aqui fora ninguém ta vendo nada, eu sou assim, e eu
ndo queria ser assim, eu tento mudar, mas eu ndo consigo! Mas eu disse
aquele dia pra meu filho que eu tava precisando de um colo, eu acho que foi
a Unica vez, as vezes eu chego assim, ndo, eu vou l& fazer isso, ai eu chego e
ele ta la na cadeira, no computador ai eu chego 4, abraco, beijo, ai ele
olha pra mim, hum! Tu ndo é disso, 0o que que ta acontecendo? Porque
assim olha, eles sabem que eu gosto deles, mas eu ndo chego pra eles e digo,
ah, a mée te ama muito! Nao, eu trato bem, mas ndo sou aquela de mostrar
carinho assim, de ser afetiva! Eu ndo sei ser!

Agata (7) Sexualidade no cuidado
[ITEM NAO FOI PREENCHIDOQ]
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5.10 Anadlise - Sr. Citrino

Citrino (1) Orientacao intencional no cuidado: o cuidador contrai no presente
um passado marcado por situacbes de trabalho, perdas, dificuldades,
constrangimentos, desavencas, culpa e rompimentos familiares, e até momentos de
diversdo; e um horizonte que aponta perspectivas de superagédo e ajustamento. Gragas
ao corpo perceptivo, o cuidador lanca-se em direcdo a esse horizonte, de onde
emergem as possibilidades para o cuidado. Deste modo, a experiéncia de cuidar de um
familiar portador de DA caracteriza-se por uma ambigiidade: de um lado, uma
pessoalidade que vai se descentrando no outro que necessita de cuidado, a0 mesmo
tempo em que vai se revelando uma impessoalidade que vai orientar a ressignificacéo
do outro, de outro lado, um saber que opera em favor de uma tese que institui um
dever-ser. Vivendo esta experiéncia ambigua, o cuidador é capaz de criar um estilo

préprio de cuidar, um “eu posso”, que constitui a experiéncia do outro.

[...] eu também tinha uma liberdade [antes da DA], eu saia, viajava, a
trabalho muitas vezes, saia, me divertia, e ela trabalhava no periodo da
noite, s chegava em casa meia-noite, uma hora, e eu muitas vezes, quando
0 J. (filho) era pequeno, eu tinha que ficar com ele, cuidar, porque ela
trabalhava; teve um periodo que nds tivemos um rompimento e eu sair, fui
morar em um outro local e vinha a noite pra cuidar do J., tivemos assim um
periodo meio dificil do relacionamento; existiu muita pressdo psicologica
familiar, de convivéncia intima inclusive, quer dizer, de acordos em
determinadas ocasides, desentendimentos, richas; sdo coisas que marcaram,
muita coisa negativa, de formacdo familiar; tanta coisa que a gente
aprendeu com isso, tudo que aconteceu passou, as coisas passadas sdo
passados; o que houve no passado, até mesmo os problemas familiares que
houve, tanto é que as lembrancas dela sdo da infancia, muitas coisas séo
bem anteriores a juventude. Nosso relacionamento, apesar de ter esses altos
e baixos, inclusive separacdo eu acho que agora é 0 momento que a gente
deve estar unido; o que passou, passou! Muitas vezes, até o prdprio DA,
serd que nos momentos que ele tem alguma lucidez, ndo pensa no passado
também que conviveu com a pessoa gue ta ao lado cuidando? Tém pessoas
gue as vezes pede perddo, beija na méo, sdo coisas que a gente tem que se
perguntar se vale a pena a gente ter esse tipo de comportamento, é aquele
momento que ele esta precisando, ndo tem futuro, ndo tem passado, o futuro
ninguém sabe, e o passado passou também, que foram feitos erros, porque o
homem néo ¢ perfeito. [O que vem a tona quando cuida] um sentimento, as
vezes um momento de uma explosdo, o proprio portador se rebelar com
determinada coisa, de tentar colocar a pessoa em um lugar, que a pessoa ta
sabendo que estd sendo ajudada, a gente diz: olha, eu to ti ajudando! Na
hora do banho, por exemplo, € um momento até de desespero (risos); por
tudo que passou a gente pensa, serd que merece? As vezes a propria
portadora cometeu algum ato que marcou negativamente aquela pessoa que
hoje esta cuidado; é um sentimento negativo mesmo, é da propria reagéo do
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cuidador, que o portador muitas vezes, ele sabe, tem momentos de lucidez,
por exemplo, ela deita, tem momentos de lucidez também positiva, a gente
brinca como um cachorro, ai ela diz: eu ndo vou ti deixar, ndo vou ti
abandonar, eu cuido de ti, vou chamar o médico, quer que eu va buscar o
médico pra ti? Tu ja tomaste o teu remédio hoje? Os momentos ruins séo
momentos que a pessoa se irrita, as vezes fica irritado. Mas essas coisas
acontecem pra ver se as pessoas sentem que nds somos uma corrente: hoje
nés cuidamos, amanha necessitamos ser cuidados, o cuidar do cuidador;
porque nds também necessitamos de cuidados, inclusive da portadora, é
uma situagdo inversa: o cuidador que é sO, no meu caso, eu ndo tenho
ninguém a quem recorrer, filhos? Nao. Os meus filhos t&o longe, os filhos
dela estdo aqui, mas também n&o ligam; entdo é uma situacao! A pessoa que
tem problema de saude sempre precisa de outro, de um cuidador no caso
[cuidador falando de sua prépria salde, pois sofre de diabetes]. Muitas
vezes eu saio, ela vai junto comigo, ndés saimos, eu vou ali jogar uma
canastra, ela vai junto, e, normalmente quando nos estamos num local
pablico, numa lanchonete, num restaurante, num barzinho onde o pessoal
joga domind, eu vou tomar uma cerveja, e ela vai junto, toma o refrigerante
dela, todo mundo j& conhece ela. Perde um pouco a liberdade, fica mais
preso. Mas no meu entendimento, 0 homem tem que adaptar as situagdes, e
essa adaptacdo se torna necessaria, e ela vai gradativamente, a gente vai
aprendendo; a autonomia ja deixa de ter aquela arrogancia, e vai se
moldando também na pessoa que tem a necessidade do cuidar. Tem
momentos que tem de cuidar, tem que se dedicar; as vezes eu levanto de
madrugada, levanto ela e faco urinar, ponho na cama de novo, séo cuidados
assim que tem que ser feitos, e ai comeca a entrar em choque; de ponta nédo
consegue, entdo tem que se aliar, e construir uma estratégia pra se
consequir que ela faca o objetivo de urinar, as necessidades fisiolégicas,
tudo isso; as vezes nds saimos, eu vou ali jogar uma canastra, ela vai junto,
e, normalmente quando nods estamos num local publico, numa lanchonete,
num restaurante, num barzinho onde o pessoal joga domino, eu vou tomar
uma cerveja, e ela vai junto, toma o refrigerante dela, todo mundo ja
conhece ela. Entdo, é aliar inclusive, porque a gente ndo vai entrar em
choque, ndo tem condigdes, entrar em choque é bater de frente, entdo, tem
qgue se aliar, e na medida da necessidade, procurar fazer as coisas
necessarias em funcéo dela, porque tem que fazer tudo!

Citrino (2) Ambigiidade das demandas no processo de “tornar-se
cuidador”: o cuidado constitui uma experiéncia ambigua, na qual coexistem o sentir e
o conhecer. O cuidador é habitado por um sentimento, que é impessoal, anénimo, e
pelos valores socioculturais, ele oscila entre a expressao de seus sentimentos e a nogao
naturalista do cuidado, a qual indica que o cuidador ndo tem o direito de sentir raiva,

de aborrecer-se em suas tarefas de cuidar. Se isso vier a ocorrer, a pessoa nao estara
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agindo como cuidadora.

Eu estou sendo cuidador porque tenho que ser cuidador, porque sou a
pessoa mais proxima, e uma pessoa mais proxima, mesmo um filho, ndo faz,
muitas vezes; porque ndo tem quem possa ser, ndo tem outra pessoa que
possa no momento, despender o cuidado que eu estou despendendo. [Na
impossibilidade de ser o cuidador] teria que ter uma outra pessoa, teria que
tomar o meu lugar pra ser, mas ndo seria bom assim pra ela. Porque eu
também tenho problema, e se eu falecer quem é que vem cuidar dela? Eu ja
tenho visualizado [casa de repouso] inclusive, e tenho me perguntado: como
ficard? Eu ja visualizei, mas o custo também, nédo é? Eu fui a médica e ela
comentou esse aspecto também. Muitas vezes a pessoa age como nao sendo
cuidador, a pessoa vive determinadas situacfes que ela fica tdo nervosa em
relacdo a propria situacdo, que age como se nao fosse cuidadora, mesmo
tendo que cuidar, por exemplo, muitas vezes eu levo ela ao banheiro pra
fazer suas necessidades, outra hora tomar um banho, trocar de roupa; ela
entende de n&o trocar de roupa e segura, sdo coisas que deprime a gente em
ver aquela situacdo, ver ao ponto que chegou de a pessoa se comportar
daquela maneira, e € um processo que ninguém até hoje conseguiu explicar.

Citrino (3) Estilo e aprendizagem no cuidado: o cuidado como uma
experiéncia de campo caracteriza-se pela ambigiidade entre o sentir e o conhecer. O

relato do cuidador revela que ele vive essa ambiguidade na percep¢édo do cuidado.

[O cuidar: aprendizagem ou dom?] eu acho que é um conjunto dos dois,
porque a gente aprende com a pessoa e aquele mesmo aprendizado volta
para a mesma pessoa; por exemplo, agente aprendeu uma coisa e no fim a
gente tem que retribuir com aquele aprendizado que recebeu; no tratamento,
eles [os portadores de DA] nos ensinam muita coisa! E a partir dessa
experiéncia, a gente deve aprimorar mais pra dar um cuidado melhor! O
dom é uma doacgdo daquela pessoa, que doa para aqueles que tém mais
necessidade! Esse dom é muito relativo porque a pessoa tem que aprender
uma coisa, 0 despertar para a necessidade de uma pessoa! Tem um
sentimento maior ai! Eu acho que a pessoa nasce com uma série de aptiddes
que vao desenvolvendo com o decorrer da idade, do tempo; a mesma coisa
de um pregador biblico, sera que aquele pregador ele ja nasceu com aquele
dom de pregar? Pregar num culto, ele adquiriu agquele dom através da
experiéncia, as vezes até de sofrimento, pra despertar aquele dom de
pregar? Existe uma aptiddo pra determinada coisa, por exemplo, uma
aptiddo pra cuidar de alguém com DA! Ele se despertou, aflorou o
sentimento; isso é uma coisa muito sentimental também, a familia se
envolve! Esse dom, ele tem que ser cultivado também, porque ele tem que
aprender a cuidar, através de um terapeuta, da propria experiéncia do
conhecimento, da observacéo da necessidade do DA! E aquela necessidade
o faz despertar um carinho maior muitas vezes, até pelo préprio DA, com a
evolugdo a pessoa fica muito fragil! Eu diria que é um sentimento de
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companheirismo, a mesma coisa de uma pessoa que tem uma patologia,
porque a gente sente a necessidade de ter alguém as vezes pra compartilhar
a propria necessidade, e ndo um sentimento de compaixao, ndo é por ai; a
pessoa que tem uma determinada patologia, ela ndo merece compaixao, ela
merece ajuda; a gente tem que oferecer alguma coisa para a pessoa prépria
querer se recuperar, a compaixdo ou pena denota certa protecdo;
sentimento de pena, coitadinha, ndo é por ai! A pessoa ndo deve ter
compaixdo, e sim tentar ajudar, por exemplo, a portadora, para que, com
seus proprios esforcos, tente melhorar! [Um jeito préprio de cuidar] um
jeito mais maternal (risos), porque mée, ela tem o dom da maternidade, o
gue o homem ndo tem, mas o homem cria filhos! E mesmo com carinho
também, ndo digo igual a mae, porque o da mée € um carinho de doacéo,
porque sdo nove meses que ela carregou o filho no ventre, 0 homem nao teve
essa coisa, mas se houver necessidade de trabalhar, de cuidar de um filho,
criar um filho, ele cria, ele cuida, precariamente, mas ele cuida! [Tornar-se
um cuidador de um familiar portador de DA] € um aptiddo a mais que a
pessoa tem, desenvolveu aquela area do conhecimento, certo talento, certo
aflorar de uma determinada aptidao pra certas coisas, ou capacidade pra
certas coisas, capacidade de liderar inclusive, capacidade de lideranca,
superacdo, é superar os momentos de barreiras, os momentos dificeis de
cuidar, que cada nova barreira é um desenvolvimento, de descobrir uma
maneira de se sair de determinada situacdo com relacdo ao DA também, e é
uma forma de talento que tem que desenvolver, porque ndo pode entrar em
choque, tem que ter uma politica de ndo enfrentamento, se é que se chama
de talento, desenvolver uma politica de ndo enfrentamento com um DA! A
gente cresce porque a gente ta aprendendo, até sobre 0 comportamento do
DA, procurando na literatura pra retornar ao DA como cuidado,
acompanhar pelo menos pra entender determinadas situacoes, a deficiéncia.
[O ganho] é o aprendizado pra poder empregar inclusive em outro
portador, em funcdo do proprio cuidar, € ter criatividade pra superar
determinada situacao; o crescimento é em termos de experiéncia de vida em
relacdo ao proprio portador.

Citrino (4) Ambiguidade saude-doenca no cuidado: cuidar de um portador de
DA envolve a ambiguidade existencial do corpo proprio: de um lado, o desejo de uma
vida eterna; do outro lado, o enfrentamento da finitude, especialmente se o cuidador é
movido pela tese objetivista de que € DA € um processo degenerativo crénico e que o
fim é a alteridade radical, a morte. Diante desta ambiglidade, emerge um ajustamento
criativo na perspectiva de enfrentar a situacdo, que é acionado pelo corpo perceptivo.
Nesse movimento, o corpo proprio vive um indecidivel entre um ser bruto, que se
relaciona com o sentir, e um espirito selvagem, que se refere a nossa cultura, as nossas

crencas.
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[...] eu acho que a gente deve aceitar as coisas como sdo essa aceitacao é
uma aceitacdo do cuidado, e de procurar solucionar o problema, é uma
aceitacdo nao passiva, € uma aceitacdo de procurar resolver e dar um
melhor tratamento pra ela, um melhor apoio, os melhores cuidados
necessarios, porque nao tem como fugi, ndo tem como fugi e, vai colocar
numa casa de salde? Nao. Nao resolve, n6s temos que cuidar até o final,
tem que procurar solucdo, porque, a gente faz parte de um processo, que
esse processo inclui um ser humano, e quem sabe aquele cuidador ndo é um
futuro portador! Eu parto do principio que nds estamos aqui e que nés
retornamos, que a morte é um passamento e nao um fim, é um estagio e ndo
um fim; se nés retornarmos em uma outra vida, em uma outra existéncia,
guem sabe se nds ndo seremos também um portador? Uma vez eu fui visitar
uma casa daquelas pessoas que nascem com hidrocefalia, como é que a
pessoa vai adivinhar ou vai ter condi¢bes de saber que ela ndo vai passar
por aquele processo também? Eu estudei em colégio catdlico, fui batizado
na igreja catdlica, as vezes, a nossa fé nos alavanca a determinadas coisas,
ha a necessidade de procurar um ser superior, as vezes nas horas de
necessidade, uma oracdo, nos momentos dificeis eu recorro ao pai superior,
0 pai superior pra mim é um Deus interior, e Deus pode ser: Jesus, Maomé;
Jesus foi um lider, Maomé foi um outro lider e todos eles professaram a sua
fé em um Deus. [A crenca] ajuda, porque eu faco as minhas oragdes, tenho
um oratério; ndo vou a igreja, mas as vezes vou a reunides do budismo, é
uma filosofia que me ajudou também a superar determinados problemas; na
persisténcia de acompanhamento do problema tem que encontrar uma forma
de tentar minimizar as coisas, inclusive a propria doenca.

Citrino (5) Efeito do cuidar nas relagoes familiares:
[ITEM NAO PREENCHIDO]

Citrino (6) Percepc¢éao do outro e de si no cuidado: o cuidador experimenta a
reversibilidade entre o cuidado inauténtico e o cuidado auténtico. Esta ambiguidade
envolve, por um lado, um ndo-saber que tem a ver com o0s sentimentos em relacéo a si
e ao outro, o desejo (irrefletido) de receber cuidados e, a0 mesmo tempo, de cuidar do
outro; e por outro lado, um saber relacionado ao conhecimento que se tem de que deve
cuidar da saude ou adoecerd também, além das crencas e dos valores morais que 0
impelem a cuidar do outro, enfim, entre a autenticidade e a inautenticidade, ndo ha um
limite, visto que o “eu” e 0 “outro” consistem em dois circulos quase concéntricos.
Esse movimento ambiguo atualiza duas formas de identidade: uma como coincidéncia

que gratifica e da prazer ao cuidador, outra como diferenca que o constrange. Nesta



194

ultima, se exprime a experiéncia do outro.

[...] nds somos uma corrente, hoje n6s cuidamos, amanh& necessitamos ser
cuidados, inclusive pela portadora [de DA], é uma situacdo inversa; a
pessoa que tem problema de salde sempre precisa do outro, de um cuidador
no caso. [Possibilidade de internar a portadora numa casa de repouso] ja
surgiu essa idéia, ndo pelo conforto, mas sim pela necessidade, se eu tivesse
condicbes de pagar uma pessoa, de ter uma cuidadora em casa seria 0
ideal! Mas n&o tenho! E porque eu também me sinto desgastado, eu me sinto
desgastado psicologicamente, tem momentos assim de explosdo até de
cansaco, as vezes levantar de manha cedo, fazer uma porcéo de coisa e ir
dormir meia noite, uma hora da manhg, e limpando, e cuidando, e problema
de banho, as vezes problema de organismo, que ndo controla mais, nao
controla mais a bexiga, essa coisa. Final de semana eu sempre fico com ela,
eu saio, vou num lugar, vou em outro; e dia de semana eu também fico,
porque vou a uma reunido levo ela; para o trabalho tenho que levar, as
vezes vou a uma reunido de clientes, uma coisa e outra, eu pego e levo
junto; mas é constrangedor, num momento que a gente estar conversando e
dai a pouco evacuar, urina, essa coisa toda, é complicado, ndo tem mais
controle! Eu tenho mais ou menos uma no¢do de tempo, pra leva-la ao
banheiro, a coordenagdo motora ja ta comegando a ter problema. E se eu
faltar como cuidador, qual vai ser a atitude que eles [os filhos] vao tomar
em relacdo a ela, essa coisa que ndo tem onde colocar? [Pensa na
possibilidade de interna-la em uma casa de repouso] primeiro, no melhor
pra ela, e pensando também no prolongamento, uma sobrevida maior pra
mim, pra eu poder dar a atengdo; se eu ndo tenho uma sobrevida maior pelo
menos, porque ndo adianta eu ficar hospitalizado e ela ficar hospitalizada!
Na casa de salde ndo vai ter o cuidado que tem na familia, é esse o
questionamento, ndo vai ter o carinho que ela tem em casa, principalmente.
[Questionado acerca de seus sentimentos nas situacdes especificas de
cuidado] o que me gratifica é o proprio cuidar dela, ter ela ao lado ali; ta
ali junto, talvez se coloca numa instituicdo também, a pessoa ndo ta ali ao
lado, ali € s6 um momento de visita; € uma série de coisas: que ela faz falta
também a gente, é I4gico, que ela é uma parte integrante da vida! Eu acho
gue a gente deve ter condi¢cBes de cuidar até onde der, até onde puder,
inclusive até o fim da vida, se pde numa instituicdo, as vezes a pessoa (0
cuidador) fica ansiosa pra saber o que ta acontecendo com ela, se esta
sendo bem tratada, e da propria pessoa (portadora) procurar alguém e nao
encontrar. [O que mais gratifica no dia a dia]: na hora que ela rir, que ela
brinca, e isso sdo coisas que marcam também, a gente escuta uma mdusica,
brinca, ficar falando dos animais, gato, cachorro, passarinho. [Questionado
se tiveram um animal de estimacdo] j4 teve uma grande, o negrete,
[portadora riu e pronunciou 0 home, negrete], um gato.o que dar prazer eu
acho que é no momento da refeicdo, vai fazer a refeicdo e a pessoa ta
satisfeita, 0 momento que a gente ta tranquilo ali sentado, conversando, a
hora de trocar a roupa, ap6s banho que a gente tem aquele prazer, vai ao
espelho se pentear, quando sai. E desprazer, é o momento do banho, que é
aquela coisa assim de irritagdo, que as vezes tem que forgar, as vezes até a
propria alimentacdo tem que forcar a alimentar! Entdo, o desprazer talvez
fosse esse momento de irritacdo, na hora da limpeza, da higiene. [A
possibilidade de cuidar do outro e cuidar de si] é possivel, porque sempre
duas pessoas uma se adapta a outra, é a prdpria necessidade, se ndo tem
uma outra pessoa que cuida, tem que se adaptar a prépria situacao! Eu
procuro sair, me divertir, mesmo que eu saia pra um divertimento ela vai
junto, as vezes vou conversar com um amigo, jogar uma canastra, e levo
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junto, vou a algum passeio na casa de um amigo, a um almogo ou a um
jantar, sempre estou com ela. Entdo, eu tenho de saber os momentos, livre
quase ndo tem, aonde eu vou é: a um churrasco, vou tomar uma cerveja, eu
levo junto, ela toma um refrigerante, as vezes nés vamos almogar numa
lanchonete, e as vezes até o prazer de sair com ela. Eu acho que o
sentimento de cuidar, cada um tem sua experiéncia, ali no proprio grupo
sao n experiéncias diarias, e cada um tem muitos questionamentos inclusive,
cada cuidador tem a sua histdria! Eu sou obrigado a caminhar inclusive, em
func@o do problema cardiaco e da diabete, muitas vezes eu ndo caminho,
fico escutando uma musica, deitado, e as vezes eu saio e vou caminhar
também, eu tenho uma bicicleta, agora eu vou mandar arrumar a bicicleta
pra sair de manhd e pedalar; quando volto, tomo meu banho, dou banho
nela, dou café, dou o medicamento. Fago também uma leitura, me divirto de
uma maneira e de outra; faco avaliagdo médica, laboratorial, cardiologista,
endocrinologista; normalmente vou me deitar meia noite, acordo cedo, faco
trabalho e vou deitar meia noite, uma hora, e muitas vezes eu estou cansado
mesmo! Sei 14, muitas vezes eu levanto mais tarde, trabalho, tem clientes,
negocios, tenho de mostrar iméveis, aquela coisa toda, e ela vai junto muitas
vezes.

Citrino (7) Sexualidade no cuidado: o cuidador lida com uma ambiguidade que

envolve um ndo-saber (seus desejos de abertura ao outro) e os valores socioculturais.

[A relacdo do casal apds a doenca] eu acho que € um processo, nesse
processo a portadora, talvez se esqueceu, ou ndo tenha despertado, que a
gente brinca muito, inclusive de toque, pra ver se reage, nada, nao tem
reacao! Até quando vai ao banheiro fazer necessidades, tudo, que no banho
tem uma estimulacao, e ndo tem reacao, eu sempre testo, e acho que é dificil
até a propria portadora ndo tem sentimento de atividade, ndo sei se em
funcdo da prdpria idade, deficiéncia mental de neurénios, de certa forma é
uma perda de estimulo. Eu até j& me questionei o fato de ndo ter uma outra
pessoa, talvez; é uma coisa orgéanica até, mas é complicado! Se bem que, a
partir do momento do desenvolvimento [da DA], existe o lado sentimental,
ndo ha coisas mecanicas assim. Pra mim foi uma perda, sei 14, o proprio
sentimento de ndo aceitacdo porque ja houve problema inclusive de
separagao, em épocas anteriores. H4 um sentimento de compreensdo do
problema, na realidade néo praticava [relacao sexual], porque na inércia, é
dificil assim sem sentimento, € uma préatica automatica, mecanica e antiética
até, porque € uma coisa forcada de repente, forcar uma situagdo que néo
tem condicOes de avaliar o outro lado. A portadora ja argliu: é abuso e tal!
Mas realmente se caracteriza até uma pratica abusiva, pela inconsciéncia
da outra parte de ndo ter a consciéncia do fato! Se houver aceitacdo néo, ai
€ uma aceitacdo tacita, ai é aceitavel! Ela também ndo estimula [o
cuidador], pra produzir estimulo, ndo ha mais atrativo da portadora pra
produzir estimulo, é uma coisa mecénica, ndo tem reacao, as vezes ha uma
reacdo até de repulsa, de medo, medo de abuso, eu ja vi um medo
estampado na face.
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5.11 Uma breve descricéo dos predicados sdcio-antropologicos dos integrantes do

estudo

Embora ndo constitua objeto deste estudo discutir os dados antropolégicos e
sociais dos cuidadores integrantes do estudo, julguei ser importante apresenta-los,
entendendo que o leitor poderé ter a curiosidade de saber sobre eles.

Safira - 65 anos de idade, vilva, foi casada com o Senhor J. que faleceu ha um
pouco mais de dois anos com DA; catdlica; cursou ensino médio completo; do lar; tem
um casal de filhos e criou dois enteados (filhos do primeiro casamento de seu ex-
esposo); mora com a filha em apartamento proprio; foi a cuidadora principal do esposo
durante doze anos, disponibilizando-se quase que integralmente para o cuidado,
conseguiu acompanhar todas a fases da DA em seu esposo. Contava com o auxilio ndo
sistematico dos filhos; tem renda proveniente da pensdo do marido. Diz que antes do
diagnoéstico da DA no esposo a saude dela era “excelente e “depois foi piorando”.
Paralelamente ao cuidado do esposo, sempre que possivel, realizava caminhadas,

ginastica, via televisao, lia e fazia palavras cruzadas. O esposo, Senhor J, teria 77 anos;

catolico; técnico em engenharia.

Pérola — 44 anos de idade; casada; ndo tem religido; escolaridade superior com
mestrado; professora em exercicio (funcionéria publica); tem um filho adulto; em sua
residéncia mora com o esposo, a mée e o filho; é a cuidadora principal da mae com
DA, cuida todas as tardes e todo o periodo em que se encontra em casa, conta com 0
auxilio: de uma cuidadora contratada, do esposo e do filho. Principais cuidados com a
mée: supervisiona, auxilia na higiene corporal, oferece a alimentacdo e os remédios,
leva ao médico, encaminha outras necessidades externas; a renda familiar €
proveniente: dos salarios do casal, do filho e a pensdo da mée. Afirma que antes do
diagnostico de DA em sua méde considerava-se saudavel, atualmente tem feito
episddios de depressdo, ja teve acompanhamento psicolégico; procura ter uma
alimentacdo ““mais natural’’; pratica atividade fisica na academia duas a trés vezes por
semana, sempre que possivel: viaja, vai a praia, ao restaurante, ler, ouve musica e faz

trice. A mae, Senhora I. — 74 anos de idade; vitva ha 30 anos; catolica ndo praticante;

teve um casal de filhos; ha cinco anos tem o diagndstico de DA, encontra-se na fase
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intermediaria da doenca e ndo faz tratamento para a DA por orientacdo médica devido
a problemas cardiopaticos; antes da DA era do lar, fazia tricd e croché.

Jaspe — 71 anos de idade; casado; catOlico praticante; ensino fundamental
completo; militar aposentado; possui uma filha e cinco filhos; em sua casa moram ele
e a esposa; é o cuidador principal e unico da esposa com DA. Entre as tarefas de
cuidado: auxilia a esposa nas atividades basicas e instrumentais de vida diaria, leva ao
médico, & missa e outras necessidades. A renda familiar provém de sua aposentadoria
e da ajuda dos filhos. Afirma que antes do diagnostico de DA em sua esposa ja
apresentava uma cardiopatia e que esta “piorou” ap0s o adoecimento da esposa. Até 0s
56 praticou atividade esportiva, hd mais de um ano ndo faz uma caminhada, cuida da
horta, realiza as atividades domeésticas que ainda conta com a ajuda da esposa, de vez

em quando sai para dancar. Sua esposa, Senhora B — 74 anos de idade; catolica

praticante; tem o diagndstico de DA a aproximadamente dois anos e encontra-se na
fase inicial da doenca; iniciou o tratamento para a DA ha seis meses; com a orientacédo
do esposo ainda realiza atividades domeésticas.

Esmeralda — 51 anos de idade; primogénita; casada ha 27 anos; catolica ndo
praticante; ensino médio completo; do lar; tem um casal de filhos adultos, sendo o
filho deficiente mental desde o nascimento; em sua casa residem ela, 0 esposo e 0s
dois filhos; € a cuidadora principal da mae com DA hé trés anos, e ha um ano vem
contando com a ajuda de suas trés irmas, sob a forma de rodizio. Principais cuidados
com a mae: auxilia na higiene corporal, prepara e serve a alimentacdo, administra 0s
remédios, cuida das roupas e a acompanha ao medico, ao saldo de beleza e a outras
atividades que se fizerem necessarias. A renda advém do salario do esposo e da
aposentadoria da méae. Assume todas as atividades do lar paralelamente ao cuidado do
filho deficiente e da mée. Afirma que sua satde ‘’sempre foi precaria, nervosismo,
depressao’’ e que tem ficado ‘’mais triste e deprimida pela decepgdo’” com suas irméas

que ndo tem prazer em cuidar da mée. Sua mée, Senhora | — 75 anos de idade;

divorciada ha 18 anos; catolica ndo praticante; tem o diagnostico de DA ha trés anos e
encontra-se na fase inicial a intermediaria da doenca; faz o tratamento para a DA desde
a deteccdo da doenca; antes da DA, era cozinheira, trabalhava em empresas, realizava

as atividades domésticas, costurava para a familia, dangava, participava de excursao
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com grupos de idosos, gostava de passear; atualmente quase nédo realiza nenhuma
atividade domeéstica, passa a maior parte do tempo vendo TV.

Rubi — 54 anos de idade; quarta filha; solteira; espirita; escolaridade superior
(pedagoga) com especializacdo (administracdo escolar); aposentada; tem uma filha;
mora com a mée e a filha na casa da mée; tem apartamento préprio onde costuma
morar quando tem folga do cuidado; é a cuidadora principal da mae com DA a quase
sete anos; apesar de ter oito irmdos, conta apenas com a ajuda de: duas irmds, que
costumam assumir o cuidado por um més cada uma, permitindo que ela tenha folga
para resolver suas necessidades pessoais e descansar; de um irmdo que tambem
colabora com o cuidado, e nos dias de folga do trabalho da filha esta também participa
do cuidado; Cuidados com a mae: realiza cuidados integrais - higiene corporal no leito,
higiene intima, oferece a alimentacdo através de cateter enteral, administra 0s
remédios, faz massagem de conforto, cuida das roupas, leva ao médico, enfim, cuida
de todos os encaminhamentos necessarios. A renda provém de sua aposentadoria e da
aposentadoria da mée. Além do cuidado assume todas as atividades domésticas, faz
compras, pagamentos de despesas, dentre outras. Afirma que ap0s a doenca da mae
vem sentido dor lombar e medo de locais fechados; ndo realiza atividade fisica e
considera seu lazer “’restrito’’: as vezes sai a dancar, outras vezes, visita a amigas e vai
a barzinho; quando tem a ajuda de suas irmas: ler, vé a um filme e ouve mdsicas. Sua

mée, Senhora A — 84 anos de idade; vilva ha trinta e um anos; catdlica praticante;

teve cinco filhos (dois faleceram) e cinco filhas; tem o diagndstico de DA ha sete anos
e encontra-se na fase avancada da doenca; ndo chegou a fazer o tratamento para a DA,
antes da DA, era costureira e do lar.

Topazio — 71 anos de idade; € o primogénito de trés filhos; casado ha 40 anos;
catélico ndo praticante; ensino meédio completo; técnico contabil e empresario
aposentado; possui trés filhas; mora com a esposa; é o cuidador principal da esposa
com DA, conta com a ajuda da filha cacula que mora ao lado de sua casa, e da
empregada doméstica. Principais cuidados com a esposa: auxilia na higiene corporal e
intima, supervisiona a auxilia a empregada a servir as refeicdes; administra os
remeédios; leva ao médico e a qualquer outra necessidade; incentiva e promove

caminhadas, jogos de cartas, passeios, almogos em restaurantes e churrasco com
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amigos. A renda familiar provém das aposentadorias do casal e outras reservas. Afirma
que antes do diagndstico de DA em sua esposa ja fazia hipertensdo, acha que seu
estado de saude ndo alterou com o cuidado; dorme e alimenta-se adequadamente,
realiza caminhada, pedala, cuida do jardim e da horta, e pesca. Além do cuidado com a
esposa, gerencia a casa administra e cuida da limpeza, prepara refeicbes quando a
empregada ndo se encontra, conduz os netos as atividades escolares, faz compras e

servigos bancarios. Sua esposa, Senhora M. — 69 anos de idade; catolica ndo

praticante; h& cinco anos tem o diagndstico de DA, encontra-se na fase inicial a
moderada da doenca; iniciou o tratamento para a DA assim que foi diagnosticada; com
0 incentivo do esposo ainda realiza atividades como: croché, tricd, preparo do
desjejum e arrumacédo da cama. Antes da doenca assumia todas as atividades da casa,
praticava atividades artesanais e pintava em tela.

Diamante — 49 anos de idade; segunda filha; casada ha vinte e um anos;
catélica praticante; escolaridade superior (biblioteconomia) com especializacdo
(gestdo universitaria); funcionaria publica em atividade (assistente em administracao);
tem um casal de filhos (filha estudante de Direito, filho concluindo ensino médio);
mora com o esposo e os dois filhos; é a cuidadora principal da mae com DA ha seis
anos, exceto o seu horario de trabalho, disponibiliza quase que todo o tempo nas
atividades de cuidado; conta com o auxilio: do irmdo que intercala com ela
acompanhando a mée a noite e nesse periodo realiza os cuidados necessarios, tem uma
senhora idosa que mora com a mde e de alguma forma a faz companhia, e uma
cuidadora contratada para cuidar aos domingos. Cuidados que realiza: auxilia na
higiene corporal, acompanha as refei¢bes, administra os remédios, gerencia 0S
cuidados prestados pelas pessoas que a auxiliam, promove caminhadas, tarefas
pedagodgicas, atividades manuais (exemplo, croché), as vezes leva a bailes, danca em
casa, joga domino; leva ao médicos e a outras necessidades. A renda advém de seu
salario e de seu marido, da pensdo da mée. Além do cuidado da maée e de sua funcdo
publica, gerencia e cuida de sua casa e da casa da mae; participa de Associagdes de seu
interesse, integra a diretoria da ABRAZ-SC; as vezes sai para dancar, ler jornal, gosta
de lanchar fora com os filhos; vai a festas de familia. Afirma que, se houve alteracéo

em seu estado de saude ndo relaciona com o fato de estar cuidando da méae; alimenta-
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se adequadamente, faz caminhadas trés vezes por semana. Sua mée, Senhora M. A. —

75 anos de idade; vilva ha trés anos; catolica praticante; mora em casa prépria ao lado
das residéncias dos filhos; tem o diagnostico de DA ha seis anos e encontra-se na fase
intermediaria da doenca; faz o tratamento para a DA desde sua deteccdo; antes da DA,
era do lar, gerenciava e cuidava da casa, fazia compras, pagamentos de despesas e
outras necessidades, participava de festas familiares, da missa e realizava atividades
manuais.

Agata — 57 anos de idade; é a segunda de uma prole de oito filhos, ocupa o
lugar do primogénito que faleceu recém-nascido; divorciada ha treze anos; catdlica
ndo praticante; ensino médio completo; atualmente é do lar, porém, ja exerceu a
funcdo de administradora hospitalar e de comerciante; tem dois filhos adultos; mora
com o filho mais velho em propriedade de seu pai; é a cuidadora principal da mae com
DA hé seis anos, disponibilizando quase que seu tempo integral ao cuidado, somente
vai para casa a noite; conta com o auxilio: do irmé&o e de uma cunhada. Cuidados que
realiza: cuidados integrais, a mde ja se encontra acamada e completamente
dependente. A renda é proveniente de sua pensdo; Além do cuidado da mée gerencia e
cuida de sua casa, faz tricd, croché e pao para entrega, as vezes vai a pizzaria no final
de semana e assiste partida de futebol local. Afirma que antes do diagnostico de DA
em sua mée “sentia-se melhor”, hoje faz uso de ansiolitico, sente palpitacéo,
ansiedade, colesterolemia, e estresse; considera sua alimentacdo péssima e ndo tem

praticado atividade fisica. Sua mae, Senhora J. — 78 anos de idade; casada; catdlica;

mora em casa propria com o esposo; tem o diagnostico de DA ha seis anos e encontra-
se na fase avancada da doenca; iniciou o tratamento para a DA tardiamente; antes da
DA, era do lar e comerciante.

Cristal — 46 anos de idade; filha cagula, unica de mulher; casada ha treze anos;
espirita; escolaridade superior (Terapia Ocupacional); atualmente é do lar e realiza
atividades voluntarias a exemplo da integracdo na diretoria da ABRAZ-SC; tem um
filho adolescente; mora com o esposo e o filho; foi a cuidadora principal da mée até a
fase intermediaria da doenca em parceria com o pai durante quatro anos; atualmente a
mée estd morando em uma casa de repouso e tem o acompanhamento do esposo;

atualmente auxilia temporariamente o pai, orientando-o0 em certos encaminhamentos.
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Principais cuidados que realizava: higiene corporal e intima, preparo e oferta da
alimentacdo, administracdo dos remédios, cuidado da casa, orientacdo do pai no
cuidado, passeio, cantico, entre outros. A fonte de renda é a aposentadoria do esposo.
Além do cuidado realizava caminhada, visitas a amigos, festas familiares. Afirma que
nos primeiro dois anos que se seguiram o diagnostico de DA em sua mde, chegou a
fazer episodios de hipotimia e compulsdo alimentar; considera sua alimentagdo
balanceada, pratica reeducacédo alimentar, pedala, ver televisdo e DVD, vai a praia, faz

biodanca. Sua mée, Senhora J. — 78 anos de idade; casada; tem trés filhos e uma filha;

catdlica; mora em uma casa de repouso ha dois anos; tem o diagnostico de DA ha seis
anos e encontra-se na fase avancada da doenga; iniciou o tratamento para a DA assim
que foi diagnosticada; antes de adoecer era do lar, fazia atividades manuais e
jardinagem, era fa de Roberto Carlos e ndo perdia seus shows.

Citrino — 64 anos de idade; casado; budista praticante; ensino médio completo;
aposentado; possui um casal de filhos do primeiro casamento e um com a esposa atual;
em seu apartamento moram ele, a esposa e o filho do casal; é o cuidador principal e
conta com o auxilio esporadico do filho. Presta todos os cuidados béasicos a esposa,
pois ela, apesar de ainda deambular, sua capacidade funcional ja se encontra bastante
comprometida. A renda familiar advém das aposentadorias do casal.. Afirma que antes
do diagndstico de DA em sua esposa ele ja era diabético. Sempre que pode faz
caminhada; realiza as atividades domésticas e todas as demais atividades necessarias a
manutencao da sobrevivéncia da familia: compras, busca de atendimento médico, entre

outros. Sua esposa, Senhora B — 55 anos de idade; budista; tem o diagnéstico de DA

h& aproximadamente cinco anos e encontra-se na fase intermediaria da doenca; faz
tratamento com memantina.

Dos dez cuidadores pesquisados, seis estavam na faixa etaria de 44 a 57 anos,
corroborando com dados de estudos anteriores cuja média € de 40 a 60 anos. Dos trés
esposos, dois deles tinham 71 anos e um tinha 64, a Unica esposa de portador de DA
que participou do estudo tinha 65 anos, mas o esposo faleceu ha trés anos, significa
que na fase final de sua fungdo como cuidadora ela estava com 62 anos. Os dados
também mostraram que as mulheres continuam sendo a grande maioria que integra a

populacdo de cuidadores, tanto no Brasil quanto fora deste conforme apresenta a
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literatura (BAUM e PAGE, 1991, GUBERMAN, et al., 1992; PERRACINI, 1994;
KREMER e KINIS, 1995; MENDES, 1998; HINTON e LEVKOFF, 1999; CALDAS,
2000; YUASO, 2000; SOMMERHALDER, 2001; ALVAREZ, 2001; ALVAREZ,
2001; SANTOQOS, 2003).

Das sete cuidadoras entrevistadas, seis eram filhas, dado que chama a atengéo
em pesquisa brasileira no Municipio de Sdo Paulo com 56 cuidadores, dos quais 84%
eram mulheres e destas 38% eram filhas (YUASO, 2002).

Quanto ao nivel de escolaridade, este variou entre o ensino fundamental
completo ao superior com mestrado, estando a maioria no nivel médio. Duas
cuidadoras sdo funcionarias publicas em atividade, seis estdo aposentados ou sdo
pensionistas (quatro cénjuges e duas filhas) e duas séo do lar e dependem da renda do
esposo. E interessante notar também as circunstancias em que as mulheres assumem a
funcdo de cuidadoras, considerando: o fato de serem mulheres, o estado conjugal e de
insercdo social. Trés sdo Unicas filhas mulheres, aspecto que pode levar a persuasdo
por parte do ou dos irmdos para que elas assumam o cuidado, ou elas proprias
resolvem assumir tal papel por haver incorporado a tese de que, em nossa cultura, o
cuidado constitui uma atribuicdo feminina; Cinco encontram-se em uma ou mais das
condic¢es seguintes, sdo: do lar, estdo separadas do conjuge ou ndo chegou a casar-se,
mora em propriedade dos pais, ndo conseguiu galgar um grau de escolaridade superior,
estad aposentada ou é pensionista. Enfim, sdo mulheres que, por ndo se encontrarem
efetivamente inseridas na dinamica social e do mercado de trabalho, podem
experimentar certo desprestigio em meio ao avanco no papel social da mulher.

A partir destas descricbes, passarei, na etapa seguinte, a discussdo das
categorias de andlise, fundamentalmente, com base na ontologia da experiéncia de
Merleau-Ponty. Por se tratar de um estudo sobre familiares cuidadores de idosos,
retomarei a producdo cientifica sobre o tema buscando articular um pensamento que

visa a acrescentar um impensado aqueles autores que me antecederam.



CAPITULO 6

A INTERCORPOREIDADE CUIDADOR FAMILIAR - PORTADOR DA
DOENCA DE ALZHEIMER: UMA VIVENCIA AMBIGUA QUE SE
MOSTRA NA EXPERIENCIA DO CUIDADO

“Quando passamos da dimensdo dos acontecimentos a da
expressdo, mudamos de ordem mas ndo mudamos de
mundo: os mesmos dados que eram sofridos transformam-
se em sistema significante”’(MERLEAU-PONTY, 2002, p.
102).

Conforme explicitado na introducdo, o objetivo fundamental que me propus
com este estudo consistiu em descrever as vivéncias essenciais em que os familiares
cuidadores de pessoas com Doenca de Alzheimer (DA) se reconhecem como corpo
préprio na experiéncia do cuidado. N&o obstante ja tenha discutido acerca do corpo
préprio no capitulo referente a fundamentacdo filoséfica, julguei conveniente iniciar
este capitulo retomando o tema, especialmente, por ser aqui 0 espaco onde, de certa
forma, busco responder a interrogacdo primordial que deu origem a construcdo do
estudo.

A vivéncia do corpo proprio ou experiéncia perceptiva consiste na experiéncia
do eu posso. O corpo é da ordem da temporalidade, é o tempo. O préprio consiste na
possibilidade de tornar-se um outro. De onde se segue que a vivéncia do corpo proprio
se refere a uma experiéncia temporal e que, portanto, possibilita a pessoa,
identificando-se na diferenca, ressignificar sua pessoalidade, ou seja, tornar-se um
outro eu mesmo. A vivéncia do corpo proprio, por se tratar de uma experiéncia que
acontece em um campo fenomenal, € uma vivéncia eminentemente ambigua, ou seja,

considerando a nossa inser¢do no mundo, e este entendido como algo que se mostra
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parcialmente, mas que arrasta consigo um corpo habitual que sempre se lanca em
direcdo a uma perspectiva, entendemos que a ambiglidade habita 0 nosso corpo, e,
percebendo a ambiglidade de nosso corpo, é possivel percebé-la em todas as coisas
que se impdem a nos. Deste modo, em minha experiéncia perceptiva de analise das
descricdes vivenciais dos cuidadores em sua intercorporeidade com um familiar
portador de DA, me foram mostradas diversas situacoes de ambiguidade que envolvem
a dindmica do processo de cuidar, as quais objetivei, conforme o capitulo anterior, em
sete categorias: orientacdo intencional no cuidado; ambigiidade das demandas no
processo de ““‘tornar-se cuidador’; estilo e aprendizagem no cuidado; ambiglidade
salde-doenca no cuidado; efeito do cuidar nas relagdes familiares; percep¢éo do
outro e de si no cuidado; sexualidade no cuidado. Ressalto que as trés primeiras
categorias estdo focadas na acdo do cuidador, e as quatro Ultimas centram-se na

percepcao do cuidador sobre o processo de cuidar.

6.1 Orientacdo intencional no cuidado

Conforme explicitei na descricdo acerca do método, a relacdo que o cuidador
mantinha com o familiar antes de este manifestar a DA foi pronunciado pelo subgrupo
reflexivo como algo determinante no processo de cuidar atual, e sugerido como um
dos temas a serem discutidos com cada integrante do grupo vivencial no momento de
realizacdo das entrevistas. E assim foi feito. Porém, na analise segundo a abordagem
do corpo préprio, a questdo ndo é relevante, pois nao se trata de uma relacdo de causa
e efeito. O fato de a pessoa, na condi¢cdo de cuidadora, ser mobilizada e experimentar
sentimentos carregados pelas vivéncias retidas, vivéncias que marcaram de modo
“agradavel” ou “desagradavel” sua trajetéria com a pessoa de quem cuida, ndo €, em
si, algo que vai estabelecer definitivamente 0 modo como o cuidador vai desempenhar
o0 cuidado. A ontologia da experiéncia merleau-pontyana e as proprias descri¢cdes dos
cuidadores me fizeram ver que a dificuldade ou a facilidade para cuidado, o “afeto” ou
0 “desafeto” na acéo cuidativa ndo se relacionam com algo estabelecido a priori em

funcdo de desentendimentos ou acertos nas relacdes que precederam a DA, mas com a
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experiéncia do corpo habitual, a forma como o corpo monta um sistema de
equivaléncia a partir da retomada de uma coexisténcia ou vinculo anénimo que teria
sido fundamental ao exercicio da experiéncia do outro ou operatividade do corpo
sexuado, ou seja, a intercorporeidade cuidador-pessoa com DA abre possibilidades
para que o cuidador retome eventos relativos a interrupcdo ao desempenho de sua
sexualidade, esta entendida como a experiéncia de abertura ao outro. E neste sentido
que entendo a orientacdo intencional no cuidado, ou seja o cuidado como uma vivéncia
do campo perceptivo é intercorporal e, portanto, tem uma intencionalidade que o
orienta: na acdo de cuidar, o cuidador contrai no presente um passado caracterizado
por um nao saber de si, e um futuro que lhe abre a possibilidade de se tornar um outro
eu mesmo.

Nesta perspectiva, o cuidado como experiéncia do corpo perceptivo constitui
uma vivéncia ambigua e, como tal, envolve duas dimensdes que se entrelacam: uma
existéncia e um sentido. Assim, na experiéncia do cuidado de alguém com DA, o
familiar cuidador vive uma ambiguidade: de um lado, um apelo a impessoalidade, uma
vivéncia se impde a ele espontaneamente, como um fendmeno, algo aparece em perfil
na experiéncia perceptiva, mas arrasta consigo outros perfis, a semelhanca de uma
paisagem em que, ndo obstante se esteja focado em uma figura, se pode contar com a
coexisténcia das demais, como diz Merleau-Ponty (1999, p. 104) acerca da visao:
“apoio meu olhar em um fragmento da paisagem, ele se anima e se desdobra, 0s outros
objetos recuam para a margem e adormecem, mas nao deixam de estar ali”.

De outro lado, um apelo a pessoalidade, ao universo da cultura, ao mundo da
linguagem e da objetividade. Ao mesmo tempo em que o0 cuidador vive a
universalidade do sentir, uma existéncia anénima, ele lida com a reflexdo, com uma
instituicdo cultural que Ihe imp0e valores, normas, costumes e tradi¢es. Imerso nesse
campo fenomenal, que Merleau-Ponty (1999, p. 109) chamou de mundo ou
“multiplicidade aberta e indefinida em que as relacdes sdo de implicacdo reciproca”,
ndo h& espaco para a construcdo teorica explicativa do cuidado como objeto ou
instituicdo a ser exercido por alguém. O cuidado consiste na propria experiéncia
perceptiva ou vivéncia do corpo proprio.

Assim, cuidar de um portador de DA constitui uma oportunidade perceptiva
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entre as infinitas possibilidades que a vida nos oferece, corresponde a abertura de um

campo no qual o cuidador pode retomar sua historia pessoal de uma forma criativa e

ressignifica-la, isso gracas a experiéncia de ambiguidade ou dominio do eu posso que a

cada instante nos arrebata e preenche nossos atos com sua fertilidade. Podemos ver

alguns exemplos de descri¢des vivenciais dos cuidadores referindo-se as relagdes que

mantinham com o familiar antes do diagnostico da DA, e que com a experiéncia do

cuidado sdo retomadas, tanto as vivéncias que os gratificavam quanto aquelas que o0s

constrangiam:

[...] antes eu trabalhava, saia, tinha minha vida totalmente diferente [...] de
repente tudo acabou! [...] como ele foi uma pessoa muito autoritaria, ficava
nervoso, [...] ficava agressivo, eu tinha que ser mais maleavel, para poder
cuidar, orientar, conversar, fazer entender. [...]. Ele sempre foi assim, em
casa ele era: ele, ele, ele; ele era o todo poderoso! Eu saia, passeava, tinha
clube, amigas, e tal, e ele era ali, ele era o dono e senhor! [...] a gente saia
muito, a gente viajava muito, tinha jantares fora, nds viviamos uma vida
boa, coisas boas! Dangavamos, viajdvamos, e depois tudo aquilo foi
podado, nunca mais teve! Essas lembrancas boas gravam! E as mais
desagradaveis, também acontecem [...] (Safira, [1]).

[...] eu tive meus atritos com a mée [...]. Depois que eu engravidei [...]
figuei meio que desacreditada! E a gente morava junto [...] ao meio dia a
comida estava pronta, sempre! [...] mas sempre na hora do almoco ela
puxava coisa de briga, [...] dizer que eu ndo tava fazendo coisa certa, [...]
as vezes vém a mente essas discussGes que houve s6 que ndo chega a me
incomodar! [....]. Essa coisa de abracar, fazer carinho, beijar, enquanto a
gente era pequeno tinha, depois na adolescéncia ja ndo! Na adolescéncia
ndo se podia falar nada! [...] mas ela ndo foi uma mae ruim, pelo contrario,
[...] fez tudo pela gente, e ela era uma pessoa doente, eu tinha muita pena
dela também! [...] meu pai chegava em casa e falava um monte de nomes
pra ela, sé ndo chamava de santa! E as vezes ela saia de casa e a gente saia
correndo atras dela, chorando.[...] foram todas essas situa¢des! Dai quando
eu me lembro da situacdo em que ela falhou comigo, ao mesmo tempo eu
penso naquele pedaco que ela passou, que ndo foi facil pra ela também!
Entdo, ndo sei se é uma compensacgao tipo assim: ninguém é perfeito! [...]
No inicio quando eu comecei a cuidar dela foi meio dificil, meio
obrigatdrio: ta ali, ta precisando, tem que ajudar [...]. (Rubi, [1]).

[...] eu agora cheguei numa conclusdo, reconheci que eu tenho que dar a
minha parte pra ela, ela cuidava dos filhos, cuidava de minhas roupas,
cuidava de tudo, e quantas vezes que eu ndo colaborei com ela! Devia ter
dado mais atengdo, mais carinho, [...] eu ia fazer o meu expediente pela
manhd, chegava, almocava e voltava, de tarde ao invés de ir pra casa
ajudar ela, [...] ia pra os bares beber, jogar, chegava dez horas da noite,
onze horas da noite, e chegar ainda mach&o, porque queria a comida
guentinha, muitas vezes ela esperando com a comida encima do fogédo a
lenha, esperando eu chegar pra servir a mesa pra mim. [...] eu agora estou
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pagando o que eu fiz! A Gnica maneira de compensar é agora cuidar dela! E
ela fez muito por mim! Eu ja fui a baile e voltar duas horas da madrugada, e
ela estar passando roupa dos filhos, porque tinha vaca de leite, tinha que
lavar roupa, passar, limpar casa; [...] ela se sacrificava pra ndo ver um
filho mal cuidado, a casa mal cuidada; e hoje, a maneira de eu repor pra ela
0 que ela fez de bem pra mim é essa, cuidar dela! (Jaspe, [1])

[...] a mée era assim: a gente ndo podia fazer nada, a mde ndo tinha afeto,
S0 enquanto era nenezinho, depois que crescia e comegava a entender que
era gente, acabava os afetos, tanto a mae como o pai. Ndo batia, mas néo
dava carinho, ndo tinham contato fisico, nem o pai com a mée; a gente nao
via contato fisico entre eles [...]. Eu fico as vezes pensando: meu Deus,
porque gque hoje a minha mae ta precisando de carinho e eu ndo consigo
fazer carinho nela! Mas jé tive pior, antes eu ndo conseguia pegar na méo
dela pra cortar uma unha, pegar no pé dela pra lixar uma unha, pegar o
cabelo dela jogar pra tras, mexer, secar o cabelo, lavar a cabeca dela, isso
era impossivel antes dela adoecer, hoje eu sinto bem e queria fazer mais,
mais do que o que eu fago. [...] Ela ndo foi uma mée ruim, mas eu néo
conseguia da carinho nem ela me dava carinho, ndo tinha contato fisico,
mas ela era uma boa mée, [...] ela sempre fez de tudo pra dar o melhor pra
nos; entdo o pouco que ela deu foi o melhor que ela pode dar. [...] é do
contato fisico que ela precisa, do carinho, do tocar, essas coisas..., eu ndo
consigo, mas quando eu consigo fico feliz que eu conseguir! (Esmeralda,

[1])

[...] a minha m&e foi supermae também! [...] fazia tudo pra gente, tudo!
Tudo que se pode imaginar! [...] Ela era assim: eu e a minha irma
dormindo, pediamos: mde, tras um pouquinho de &gua, |4 vinha a mae com
a agua, ela foi assim! Entdo, eu lembro tudo disso. Agora esse carinho de
abracar, de beijar, a gente ndo tinha, o contato fisico a gente ndo tinha, mas
era uma coisa assim muito mde mesmo pra gente! Até quando a gente era de
dezessete, dezoito anos, fazia de tudo pra gente! Entéo, tem esse amor, e se
a gente pensar, tem gente que pensa que a mae ndo fez nada pra si, ai fica
com aquela revolta, mas até isso, eu to falando assim, mas eu nem me
lembro quase disso ai ndo (ndo se lembra de que a mde ndo era de
demonstrar afeto através do toque), pra fazer pra ela! Eu fago porque eu
acho que eu tenho que fazer! Agora que aproximou assim, ldgico, de chama-
la de querida, de pentear o cabelo dela, que eu penteio, de botar um batom,
de dar banho nela intimamente, tudo que eu ndo fazia, ja to fazendo, entédo
eu acho que tudo isso é de cada um, eu penso assim. E eu fago isso com
prazer, e até estranho de mim [...]. (Diamante,[1])

Era ela quem comandava a casa toda, comprava 0 que precisava, sem
maiores problemas, e fazia tudo! Eu nunca fui rigido com a familia, com os
filhos, com ela, principalmente! Eu em casa, na realidade, ndo esquentava
nem um leite, quem fazia tudo era ela ou sempre uma empregada que tinha;
quer dizer, era ela quem comandava tudo! Inclusive, eu ndo sabia até agora,
0 que era entrar numa cozinha e fazer comida, ou arrumar a cama, ou coisa
parecida, com essa mudanca por causa dela, ai que eu comecei a fazer
alguma coisa em casa, [...] porque na realidade ela ndo ta fazendo mais
nada, agora eu tenho que cuidar dela mesmo, como se fosse uma crianga!
Mas impor coisas, na época, nunca tivemos problema nenhum, sempre nos
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damos bem, [...] a gente fica pensando o que foi que aconteceu? Relembra
coisas que a gente fez e que deixou de fazer, muita coisa! NOs aproveitamos
bem os anos todos que a gente esta juntos, sempre andamos juntos, viajamos
muito, fizemos muitos amigos, [...] chegamos a ficar quarenta e cinco dias
na Europa em quatro amigos, viajando por tudo. Mas a gente fica se
guestionando: Porque ela? Porque que tinha que acontecer comigo? Porque
com ela, que sempre foi bem, foi boa, nunca fez nada com ninguém? Eu nao
cheguei a chorar, porque dificilmente eu choro, mas déi! (Topazio, [1])

Os relatos mostram que, diante do outro — o familiar com DA - o cuidador é
atravessado em seu corpo atual por uma estrutura de horizontes: o corpo habitual como
um horizonte de passado que é retomado, e o corpo perceptivo que se lanca em direcao
ao futuro em busca da possibilidade de reconstituir relagbes sociais efetivas e afetivas.
Esta vivéncia do corpo proprio podera constituir uma nova perspectiva para a vida dos
cuidadores; através da contracdo de um passado sombrio, eles poderdo visualizar
horizontes de um futuro promissor. Na visada merleau-pontyana, seria a vivéncia do
“eu posso” ou da identidade na diferenca. Neste sentido, a eminéncia da DA em um
familiar significativo se mostra para o cuidador como um confronto com a alteridade, e
0 cuidado surge como o substituto do outro, visto que a DA, conforme uma concepcao
naturalista, ja se traduz como a vivéncia da finitude e, portanto, fecha a possibilidade
para a sequéncia da trajetdria perceptiva. Nesse momento, o cuidado € introduzido
como mediador para restabelecer a experiéncia do outro, dando continuidade ao fluxo
perceptivo, pois, segundo Merleau-Ponty (1999, p. 38), “nosso campo perceptivo é
feito de coisas e de vazios entre as coisas”, 0 cuidado “presta socorro’’ a percepc¢ao,
preenche seu vazio. E, desta forma, quando a experiéncia do cuidado € iniciada,
semelhantemente ao que faz a palavra rompendo o siléncio quando estamos diante de
um estranho, e que de repente ndo conseguimos mais parar de falar, o cuidado,
conforme me fez ver a expressdo dos integrantes deste estudo (filhas e conjuges de
portadores de DA), emerge como um “remédio” para reter a tensdo motivada por uma
camada originaria do sentir e que se diferencia através da vivéncia intercorporal.

Alguns cuidadores, diante do diagndstico da DA, costumam questionar o
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“porqué” da “doenca” e tentam associa-la a eventos de suas relagcdes anteriores com o
familiar, que, a seu ver, podem ter propiciado aquela enfermidade, e por conseguinte,
se ocupam de sentimento de culpa. Diante dessa hipotese, o cuidado surge como uma
“recompensa”, de onde se segue que assumir a funcdo de cuidar seria uma boa
justificativa para manter o cuidador em seu siléncio, evitar a inquietacéo e tentativa da
carne sensivel (sentimentos) em direcdo a carne gloriosa (linguagem, pensamento,
reflexdo), evitar o contato com o outro como aquele que Ihe abre possibilidade para
que se torne um outro eu mesmo, enfim, para o desempenho da sexualidade.

Enquanto escrevia este topico, fui interrompida por um apelo que me inquietava
a refletir sobre a importancia deste conhecimento para a area de salde e enfermagem,
e de repente minha percepcdo conduziu-me a interrogar: qual € mesmo a importancia
de uma discussdo filosofica sobre as vivéncias do corpo proprio de familiares
cuidadores de pessoas DA? E mais especificamente, para que conhecer sobre os atos
intencionais que preenchem suas experiéncias cuidativas? Por se tratar de um estudo
realizado por uma enfermeira, como tal, percebo a responsabilidade de contribuir para
0 avanco de minha profissdo, seja na dimensdo académica, seja na dimensédo pratica.
Mas sera que até aqui eu ainda ndo havia me dado conta desse compromisso social?
Talvez ndo tdo claramente, pois esta € também uma experiéncia ambigua. Entre varias
intuicBes e interrogacdes, me foi possivel supor algumas respostas que, certamente,
nos conduzirdo a outras intui¢des e questionamentos.

Considerando a enfermagem como “uma area do conhecimento que embasa
uma profissdo que se dedica a cuidar das pessoas” nos diversos espacos de promogao
da saude e tratamento de enfermidades: comunidades, escolas, creches, industrias,
unidades de salde coletiva, hospitais e outros (CALDAS, 2001, p. 129), é fundamental
para nés enfermeiros e enfermeiras a compreensdo de que toda a nossa préatica é
movida por experiéncias perceptivas ou, 0 que € a mesma coisa, por vivéncias do
corpo proprio, e, assim sendo, traz consigo uma ambiguidade.

A compreensdo sobre a vivéncia do corpo proprio permite que desenvolvamos
nossa pratica sob uma perspectiva mais aberta e criativa, pois passamos a visualizar o
conhecimento como uma ocorréncia de campo e, portanto, ndo o buscamos nas coisas

nem em nosso intelecto, mas na relacdo com o outro. Neste sentido, nossas acdes serdo



210

facilitadas, porque passamos a acreditar na pessoa de quem cuidamos como alguém
que é capaz de nos abrir possibilidades para o conhecimento, e quando desenvolvemos
acOes de cuidado, estamos certos de que também estamos sendo cuidados pelo outro,
desmontamos a tese do cuidado como uma assisténcia e passamos a percebé-lo como
uma oportunidade de nos tornarmos um outro nés mesmos, a0 mesmo tempo em que
possibilitamos aquele de quem cuidamos que também torne um outro, como diz
Merleau-Ponty (2002), o outro € um outro eu mesmo, € eu sou 0 outro do outro, na
medida em que, na intercorporeidade, um abre possibilidades a “metamorfose” do
outro.

Pensar o cuidado de enfermagem sob a perspectiva de uma experiéncia de
campo implica uma mudanca significativa em todos os dominios dessa pratica, pois ha
de se suspender uma série de teses conceitualistas que foram construidas e
sedimentadas ao longo de varios anos. O maior desafio parece ser a percepcdo da
ambiguidade que se exprime em nosso préprio corpo, ou seja, a compreensdo de que
somos, a0 mesmo tempo, uma pessoalidade e uma impessoalidade, e essa noc¢ao deve
nortear todas as nossas a¢des cuidativas.

Continuando em minha tentativa de responder a interrogacao sobre a relevancia
da compreensdo da no¢édo de coexisténcia ou intencionalidade como algo que preenche
a experiéncia dos cuidadores integrantes do estudo, entendo que deve ser parte
integrante do cuidado de enfermagem junto aos cuidadores de pessoas DA a escuta de
suas vivéncias na perspectiva da estrutura de horizontes, sobre a qual ja discuti
anteriormente quando me referia & nogdo de corpo proprio. E importante que nds
enfermeiros e enfermeiras percebamos que, além e aquém dos relatos dos cuidadores,
hd um invisivel que coexiste conosco, e € esse invisivel que permite que o0s
compreendamos, e que possamos planejar e implementar toda e qualquer politica de

cuidado dirigida a eles.

6.2 A ambiguidade das demandas no processo de “tornar-se cuidador”

Como ¢é propria da percepcéo a vivéncia de uma ambiguidade, quando se trata
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da experiéncia perceptiva de tornar-se cuidador de um familiar com DA né&o ocorre de
modo diferente, isto é, constitui um olhar ambiguo em que se intercambiam um sentir
e um conhecer. As descri¢Oes vivenciais dos cuidadores desvelaram que, diante da
ocorréncia do diagnostico de DA em seu familiar e da necessidade de um cuidador, de
um lado, a pessoa, filha ou conjuge, como foi a experiéncia desse estudo, atualiza em
seu corpo uma primordialidade que é anterior a toda e qualquer articulacdo reflexiva,
corresponde a retomada de um vinculo gozoso ou doloroso com as coisas ou com 0
outro, isso faz com que ela seja atirada a frente, ao cuidado, movida por algo que lhe é
obscuro. Seus relatos me fizeram ver que mesmo as justificativas mais pertinentes do
ponto de vista racional ndo se constituem algo deliberativo para que alguém se torne
cuidador de um familiar com DA, trata-se de um evento que ndo pertence apenas ao
dominio do saber, mas, sobretudo, a vivéncia do corpo habitual, e este “ndo pode ser
explicado como uma operacdo da inteligéncia” (CARMO, 2004, p. 87), conforme se

pode ver na descri¢do de um cuidador:

[...] se me perguntar: quanto é que tu ganhas? Eu ganho tanto. Eu dou duas
vezes mais 0 que tu ganhas pra ti cuidar, eu digo: obrigado, vou trabalhar
na enxada, na rua, no rocado, limpar quintal, e ndo vou fazer isso! [...] Eu
cuido porque eu gosto dela, sendo eu ja tinha ido embora a tempo; eu ja
figuei sessenta e dois dias fora, brigamos e ela me disse desaforo, eu peguei
0 carro e desapareci... (Jaspe [4])

De outro lado, orientada pelo corpo habitual e lancando-se a frente atraves de
Seu corpo perceptivo, a pessoa alcanga o outro pélo da ambiguidade, que é a dimenséo
do conhecer, ou 0 mundo da cultura ou, se quisermos ainda, o dominio da
pessoalidade. E é nesse polo gque incidem as tentativas de objetivar as razdes por que
uma pessoa vem a assumir a funcé@o de cuidadora, as quais aparecem na literatura da
area gerontologica que versa sobre cuidadores, conforme discuto no capitulo relativo a
revisdo de literatura (PENNING, 1991; VELASQUEZ et al., 1998; ALVAREZ, 2001;
NERI e SOMMERHALDER, 2002; AZEVEDO, 2003), e que foi corroborado pelos

integrantes deste estudo.
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O fato é que, a medida que a ciéncia vai sistematizando as configuracfes das
diversas formas de vivéncias dos cuidadores, elas véo sendo consolidadas em teses e
transformadas em tradi¢cOes ou instituicOes culturais, e estas passam a constituir uma
referéncia para as justificativas daquelas pessoas que, em assumindo a posicdo de
cuidadoras, o qual ocorre a partir de uma experiéncia de coexisténcia, encontram
sustentacdo de suas escolhas nas determinac@es do discurso culturalmente instituido.
E, desta forma, se reinicia o ciclo observado na producéo cientifica sobre o tema e na
experiéncia empirica dos cuidadores, como diz Merleau-Ponty (2002, p.82): “a
percepcdo mesma jamais € acabada, ja que ela s6 nos da um mundo a exprimir e a
pensar através das perspectivas parciais que ela ultrapassa por todos os lados”.

Nesta perspectiva, as demandas que entornam o processo de “tornar-se
cuidador” de um familiar com DA caracterizam pela ambiguidade: o cuidador vive, ao
mesmo tempo, uma impessoalidade e uma pessoalidade, por exemplo, o cuidador
citado acima diz: “eu cuido porque eu gosto dela”, trata-se de um sentimento, algo que
ele ndo controla, portanto, uma vivéncia impessoal, um dos pélos da ambigiidade.

Mas, ele diz também:

[..] eu cuido porque eu tenho dé dela [..] eu agora cheguei numa
conclusdo, reconheci que eu tenho que dar a minha parte pra ela, ela
cuidava dos filhos, cuidava de minhas roupas, cuidava de tudo, e quantas
vezes que eu ndo colaborei com ela! Devia ter dado mais atencdo, mais
carinho, [...] A Unica maneira de compensar é agora cuidar dela! (Jaspe

[4])

Nesta fala, se revela a outra dimensdo da ambiguidade: a experiéncia reflexiva,
a pessoalidade, o dever moral instituido pela alianca conjugal, “a solidariedade [...] a
pessoa que participou do projeto pessoal e familiar do cuidador” (NERI e
SOMMERHALDER, 2002, p. 26). N&o obstante todas as descri¢des dos participantes
do estudo se mostrarem impregnadas de expressdes em que eles buscam legitimar sua
assuncdo a posicdo de cuidadores, ocupei-me em olha-las sob a perspectiva de campo

fenomenal, aquela em que ndo partimos de lugar algum nem buscamos atingir um
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objeto definido. Assim, eu entendia que aquilo que estava dito coexistia com o que nédo
estava: conforme Merleau-Ponty (2002, p. 52), “é preciso compreender cada frase dita
ndo como um “percebido’, mas como um gesto que ird tocar um conjunto cultural’’ ou
seja, os relatos constituiam uma figura sobre um fundo obscuro, porém, uma vez que
meu olhar se deslizava na circunvizinhanca deles, eles se sucumbiam dando lugar a um
sentido. Ent&o, entendi que, quando eu me fixava em determinado aspecto do texto,
isto era apenas uma modalidade de meu movimento perceptivo (MERLEAU-PONTY,
1999, p. 104). E, desta forma, enquanto lia as descri¢des dos cuidadores, aquilo que
por um instante atraia meu olhar, por outro o ofuscava. Com isto, quero ressaltar que
todas as formas de objetivacGes que emergem na perspectiva de explicar os motivos
por gque alguém se tornou cuidador parecem constituir uma confirmacdo das teses
socialmente instituidas e, por que ndo dizer, cientificizadas. Segundo me foi mostrado
no estudo, 0 movimento de instituicdo do familiar como cuidador de uma pessoa com
DA se inscreve na vivéncia do corpo proprio, a qual estd no dominio das
possibilidades.

Entendendo a experiéncia perceptiva ou vivéncia do corpo proprio como aquela
que sempre nos abre possibilidade para que nos tornemos um outro, ndo podemos mais
conceber a experiéncia de cuidado de um portador de DA como algo que, em si
mesmo, “adoece” os cuidadores e que lhes causa sofrimento. Se esta visdo tem sido
veiculada até aqui, fundamentada na filosofia do corpo préprio, ouso afirmar que isto
constitui um grande equivoco, trata-se de uma “ilusdo ética” dos proprios cuidadores e
da ciéncia que busca reitera-la consolidando suas teses. Talvez, em um primeiro
momento, esta afirmacdo podera causar espanto, porém, atraveés de um envolvimento
perceptivo com o texto, mediante instrucdes que o proprio conteudo do texto
propiciara, os leitores concluirdo que a afirmacdo faz sentido. A ciéncia ainda néo
descobriu a cura para a DA, e por isso é considerada uma condicéo irreversivel, porem
os portadores, de alguma forma, abrem possibilidades para a saude e vida de seus

cuidadores. Vejamos a descricao:

[...] vocé desenvolve uma série de talentos, vocé aprende a dar banho num
adulto, talentos e mais talentos (risos), comeca a aprender uma série de
coisas, adquire maturidade; eu cresci na maneira de cuidar, de aceitar; o
crescimento como pessoa, eu aprendi a olhar as coisas de uma maneira
diferente, a se gostar mais, a ver as coisas mais assim reais! Porque as
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vezes vocé olha uma coisa e ndo dar importancia, e eu acho que tudo que
vocé ver tem muita importancia, tudo! Se vocé olhar com os olhos do amor,
vocé sente muita importancia em coisas minimas! Entdo, eu aprendi muito a
dar mais valor as coisas minimas! (Safira, [3])

Imaginemos uma pessoa antes de tornar-se cuidadora, vivendo sua
temporalidade de perfil a perfil, como se diz na linguagem popular: “vivendo sua vida
normal”. De repente, ela é surpreendida com a informacdo de que um familiar
afetivamente significativo se encontra acometido pela DA (o outro), e isto de alguma
forma a “afeta”. Nagquele momento, sua percepcdo € interrompida pelo olhar desse
outro, da mée ou do conjuge, por exemplo, como foi 0 caso deste estudo. Ao deparar-
se com um outro, com algo que ndo faz unidade consigo, a pessoa vive uma
experiéncia de alteridade, a experiéncia do outro, a diferenca. Aqui, hd duas
possibilidades: ou ela se descentra, deixando arrastar-se pelo apelo do outro, se
entrelacando com ele e constituindo identidade na diferenca, o que significa a
experiéncia de um outro eu mesmo, a qual é ambigua e dela emerge o cuidado como
mediador; ou a pessoa se retrai caracterizando uma experiéncia narcisica, aquela em
que a pessoa resiste perceptivamente ao apelo do outro e investe em um “eu
psicofisico”, no sentido em que cria uma instituicdo reflexiva e pessoal que ¢é capaz de
interromper o contato com o outro. Nesta situacdo, segundo a filosofia do corpo
préprio, a pessoa interrompe a sexualidade, esta entendida como abertura ao outro, e
cria uma estratégia de ajustamento para lidar com a situacdo. Em alguns casos, a
estratégia consiste em episodios de ansiedade, depressao, irritabilidade, isolamento
social, enfim, uma descontinuidade de seus projetos de vida. Tais aspectos tém
ocupado um vasto espacgo na literatura nacional e internacional sobre cuidadores na
area de gerontologia.

No presente estudo, foram evidenciadas as duas possibilidade de que falava
acima. Alguns cuidadores, diante da diferenca propiciada pela circunstancia do ter que
cuidar, ndo obstante se tratar de uma situacdo constrangedora, assumem o cuidado,

desafiando a ambiglidade, e com isso o cuidado emerge como um signo ou
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manifestacdo gestual, que se exprime na propria acdo cuidativa. Neste sentido, o
cuidado corresponde a prépria percepcao ou vivéncia do corpo proprio, a qual envolve
primeiramente uma experiéncia primordial, aquela que Merleau-Ponty (2002)
denominou de carne sensivel, e em segundo, por uma espécie de transmutacédo, se
diferencia em uma experiéncia cultural caracterizando a carne gloriosa, ou seja, 0
cuidado que antes existia para o cuidador como uma intencionalidade, como um néo
saber que habitava sua experiéncia sensivel, diante da experiéncia perceptiva tendo
que cuidar, se diferencia e objetiva-se por meio da linguagem expressa na acdo de
cuidado. Assim, a carne sensivel como vivéncia imanente € iluminada pela linguagem,
tornando-se carne gloriosa — o cuidado propriamente dito.

A palavra cuidado deriva-se do latim cura, cuja escrita mais antiga era coera,
empregada em um contexto de relacOes afetivas, e expressava a atitude de desvelo e
preocupac¢do com o outro, um sentido proximo daquele que hoje comunicamos com a
expressdo “esta sob os cuidados de...”, no sentido de que alguém ou algo esta sob a
responsabilidade de outrem. Boff (1999, p. 91) diz que:

O cuidado somente surge quando a existéncia de alguém tem importancia
para mim. Passo entdo a dedicar-me a ele; disponho-me a participar de seu
destino, de suas buscas, de seus sofrimentos e de seus sucessos, enfim, de
sua vida.

Esta concepcéo € interessante porque remete a nocdo de intercorporeidade e o
cuidado como algo que surge de uma relacdo. Porém, a questdo € que se trata de um
conceito de cuidado, e quando se coloca antes da palavra “cuidado” um artigo, ele
ganha uma conotacdo de objeto, se torna um substantivo, algo determinado, dando a
entender que se refere a uma entidade externa que é imputada a uma pessoa ou ja
estaria dentro dela, como apareceu nas expressdes dos cuidadores participantes deste
estudo, ao falarem do cuidado como um “dom”, como algo inato, ou como uma
aprendizagem, como uma coisa cognitivamente adquirida. Mas é verdade que, quando

investimos no cuidado de alguém, certamente existe uma relacdo de implicacdo que
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tem a ver com nosso vinculo animal com o outro, algo que é mais antigo do que nos,
gue é a nossa dimensdo de coexisténcia, e € sabido por n6s que ndo escolhemos a
guem amar ou a quem odiar, assim como ndo escolhemos a quem cuida. Remetendo a
Boff, o “cuidado surge”, e na perspectiva merleau-pontyana, eu diria que vivemos a
experiéncia do cuidado quando percebemos ou gozamos da experiéncia do corpo
préprio, a qual envolve entrelacamento e reversibilidade, eventos que permitem uma
dupla metamorfose, no sentido de que, na intercorporeidade, um abre possibilidade
para que o outro seja um outro. Essa reversibilidade corresponde ao que Merleau-
Ponty considera como uma pequena distancia existente entre aquilo que efetivamente
se apresenta na percepcao e outras possibilidades. Isso talvez nos permita entender o
modo como uma pessoa “escolhe” tornar-se cuidadora de um familiar portador de DA.
Considerando que haja um vinculo primordial entre as partes, o qual envolve uma
relacdo de implicacdo entre ambas, diante do familiar com diagndstico de DA,
imediatamente a pessoa “escolhe” cuidar. Nesse instante, a distancia € quase
imperceptivel, caracterizando o que comumente traduzimos como identidade, ou seja,
optamos por cuidar, porque aquela pessoa tem algo que se assemelha a nos.
Acompanhando fragmentos das descri¢cdes de uma cuidadora cujo esposo
portador de DA havia falecido ha mais ou menos trés anos, me foi mostrado quéo
paradoxal é a experiécia de “tornar-se cuidador”. Em certo momento da entrevista com
a cuidadora, ela manifestou duvida se algum dia assumiria a posi¢do de cuidadora
principal novamente, ndo obstante faca uma afirmacdo contundente de que ndo

cuidaria; assim, ela diz:

[...] hoje eu n&o sei, ndo posso ti dizer; hoje, como eu ti falei, eu quero ver
coisa bonita, ver coisa boa, conversar com gente bem; pra mim, eu passei
muitas! Entdo, hoje eu acho que ndo cuidaria! Com toda a minha
experiéncia; por tudo que eu passei, se me disser assim: olha, vocé precisa,
a ndo ser que fosse uma necessidade, mas por op¢do minha, ndo. [...] eu
estava junto com ele, vivia com ele, e eu achei que eu é que tinha que cuidar
mesmo! Hoje eu digo que ndo! Na ocasido foi uma opcéao, agora hoje se me
aparecesse uma pessoa que tem problema e tal e me perguntassem: vocé
quer cuidar? Eu diria, ndo, eu ndo quero! (Safira, [4]).
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Ao mesmo tempo, a cuidadora admite que, apesar de negar a possibilidade de
tornar-se cuidadora uma outra vez, ela o faz habitualmente, ou seja, a cuidadora
corrobora que a experiéncia de cuidado constitui uma experiéncia de campo e,

portanto, ndo depende de sua deliberacdo. Vejamos a descri¢do que se segue:

Vocé quer ver uma coisa interessante? Eu falo que ndo, que ndo, que néo,
mas eu vou la na casa onde minha mée estd (casa de repouso), e tem
pessoas comecando com Alzheimer, e a coisa é tdo interessante que eu,
guando eu me dou conta de mim, eu estou cuidando, sem perceber eu estou
auxiliando, é verdade! Eu estou auxiliando a dar comida, a sentar numa
cadeira, a por numa posicdo melhor, sem perceber! [...] Sem perceber eu ja
estava ajudando, nada, absolutamente nada minha, sdo pessoas da casa la
de repousa [...]. (IDEM)

Este relato pode sugerir que o cuidado aqui seria uma acdo esporadica, a
cuidadora estaria apenas auxiliando alguém a cuidar, mas que a decisdo de se tornar
cuidadora principal de um familiar seria inconcebivel da parte dela. Poréem, a descricdo
seguinte me fez ver que mesmo de seu préprio esposo a cuidadora assumiria
novamente o cuidado, e também o faria com outro familiar, conforme faz mencéo ao

cuidado de sua mée. Vejamos:

[...] eu fiz tudo que tinha que ser feito, infelizmente ele foi, porque é uma
doenca que ndo tem jeito mesmo! Entdo, gratificante pra mim, € que cuidei
muito bem, ele foi uma pessoa muito bem cuidada, tratada, querida! Eu
cuidei com o maior carinho! Eu como esposa, fiz e ndo me arrependo, faria
novamente se fosse 0 caso, como cuidei da minha méae! Eu acho que eles
precisam de mim [...]. (IDEM)

Portanto, a dimensdo de coexisténcia é soberana na orientacdo da experiéncia de
cuidado, tanto a historia anénima, aquela que é da ordem de um ndo-saber, quanto a
propria histdria de vida da cuidadora, aquela referente & sua insercdo social. E neste

sentido que entendo “o cuidado” como algo que se manifesta sob uma perspectiva
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temporal, a qual retne no presente um passado e um futuro. Como diz Merleau-Ponty
(1999, p. 106), “cada presente funda definitivamente um ponto do tempo que solicita o
reconhecimento de todos os outros”.

Entender “o cuidado” sob a perspectiva temporal significa supor que nao se
trata de uma objetividade, mas de uma trajetoria perceptiva que se exprime como
ambiglidade. E gracas a essa ambiguidade é que o cuidado sempre se constitui como
uma experiéncia criativa. Como podemos perceber nos relatos dos cuidadores
integrantes do estudo, ndo obstante as dificuldades que entornam suas vivéncias
cuidativas, eles demonstraram a experiéncia do “eu posso”, que caracteriza a vivéncia
do corpo proprio, ou seja, cuidar de um portador de DA constitui uma oportunidade de
dupla transformacdo em um “outro eu mesmo”. Esta percepcdo me fez retomar a
alegoria da dupla do cego e do paralitico, ilustracdo que Merleau-Ponty (2002, p. 32)
utiliza em sua descricdo sobre a virtude da linguagem, destacando que as palavras,
“sustentadas pelo movimento de nosso olhar e de nosso desejo”, falam a nds durante a
leitura e formam conosco uma dupla semelhante a um cego e um paralitico ajudando-
se mutuamente. Pensando a relacdo cuidador-pessoa com DA, e articulando-a ao
discurso de Merleau-Ponty acerca do corpo préprio como um “eu posso”, me ocorreu
algo semelhante a cena da referida dupla. A pessoa com DA, em funcdo da
neurodegeneracdo progressiva, vai se tornando cada vez mais dependente de seu
cuidador, a exemplo do paralitico, ao mesmo tempo, o cuidador encontra-se nesta
posicdo orientado por uma coexisténcia que se imp0oe a ele como um ser bruto, algo
que o homem natural chamaria de “carga” do cuidador, ja que ele considera o cuidado
como uma “sobrecarga”, entendendo que a pessoa antes de assumir o cuidado ja trazia
consigo uma “carga”, e em fungdo desse ser bruto, a pessoa torna-se cuidadora como
um cego. Para que ela veja precisa da visdo do paralitico, assim, o cuidador empresta
suas “pernas” a pessoa com DA, e esta Ihe empresta os olhos. Tal analogia constitui o
que em Merleau-Ponty se entende como a experiéncia do outro ou vivéncia do corpo
proprio, a qual envolve um entrelagamento ou, acasalamento, termo utilizado por
Husserl na obra Meditacgdes cartesianas referindo-se a percepc¢do de outrem. Vejamos
a seguir alguns comentarios com fragmentos da descricdo vivencial de uma cuidadora

em que se evidenciam a intercorporeidade filha-mée e a experiéncia do corpo proprio.
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Apesar de possuir quatro irmés e ser a filha que morava mais distante da mée,
Esmeralda é quem primeiramente manifestou uma atitude de preocupacdo com a mae
na emergéncia da DA, tornando-se sua cuidadora principal. Ela tenta explicitar os
motivos pelos quais decidiu assumir a responsabilidade, porém suas descricdes me
fizeram ver a ambiguidade na qual se insere. Ela conta que certo dia sua mae sentiu
que estava sendo alvo de perseguicdo e telefonou para ela. Imediatamente, ela
comunicou o fato a suas irmas e a partir de entdo passou a criar estratégias resolutivas

para o problema, ou seja, comegou sua vivéncia como cuidadora. Vejamos:

Quando a mé&e comegou a sentir as coisas, uma vez ela ligou pra mim [...]:
ta passando um avido aqui em cima do meu prédio! Eu disse: mas o que que
tem mde, o0 avido passar ai [...]? Ela disse: ah, ndo sei. [...], na cabeca dela
aquele avido era o Fernando Henrique que tinha mandado, procurando um
lugarzinho no apartamento dela pra botar uma bomba e acabar com a vida
dela. Ent&o, eu liguei pra minhas irmés: a mde ndo pode mais ficar
sozinha! [...] elas disseram: o que que nos vamos fazer? Eu disse: néo sei,
tem que dar um jeito, a mde ta muito sozinha [...]. Um dia eu fiz uma
reunido e [...] combinamos de cada dia ir uma, a hora que tivesse tempo,
durante o dia ou a noite. A Gnica que foi e nunca faltou fui eu. Nao deu
certo. Compramos uma casa e levei a mae pra la, comecei a cobrar pra elas
irem la que a mée tava sozinha, e ficava perto da casa delas, [...] ficavam
meses sem ir [...]. Entéo, eu trouxe pra minha casa. E 0 meu jeito de ser, eu
sempre fui assim, de querer ajudar todo o mundo, independente de quem
seja [...]. (Esmeralda, [4])

Neste momento, se iniciou a experiéncia do outro ou o processo de
diferenciagdo do universo do sentir ao universo do saber, e o cuidado que antes existia
para esta cuidadora como um ndo-saber de si foi se atualizando; na perspectiva do
corpo proprio, o corpo atual foi atravessado, ao mesmo tempo, por um corpo habitual e
um corpo perceptivo, isso em funcdo da experiéncia intercorporal. O contexto da
descricdo me fez ver que a percepcao do cuidado se desencadeou a partir da retomada
de um anonimato que extrapola qualquer tentativa de explicacao, e é neste sentido que
suponho que haja uma relacdo de cumplicidade mae-filha e vice-versa, a qual é
ambigua. Esta é a Unica certeza que se tem quando se trata de compreender a

constituicdo do familiar como cuidador de um portador de DA, ou seja, consiste em
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uma experiéncia ambigua marcada pelo confronto entre dois corpos iluminados e
impalpaveis, entornando o familiar cuidador e a pessoa de quem cuida, em que um vai
abrindo possibilidades para o outro, como acontece na dupla do cego e do paralitico

sobre a qual falava hd& momentos atras. Vejamos um pouco mais a descricao:

[...] ndo é sobrecarga, o que eu reclamo mais em si, ndo é de cuidar da mée,
ndo me incomoda cuidar dela, o que me incomoda mais é quando eu preciso
de alguém, como pra eu ir |4 a reunido [do grupo de ajuda muatua], que eu
precisava da minha irma pra ficar com a mée e ela néo fica, [...] porque eu
fico pensando assim: o que custa ficar uma tarde com a mée! [...] isso é que
me machuca! Porque tudo delas é: porque eu tenho que sair, ndo vou sair
porque eu tenho que cuidar; [...] 0 que me magoa é, eu sei que eu nao posso
sair e deixar ela sozinha, e as outras que tanto apoio, tanta ajuda tiveram
dela quando ela tava boa, e agora ndo ajudam! [...] cuidou dos filhos delas,
foi util, a mae fez tudo que pode pra dar do bom e do melhor pra nos, e
agora ela néo poder contar com as filhas! A revolta minha é com a falta de
colaboracgéo, a maneira que as minhas irmas estdo tratando, o afastamento,
0 desprezo delas com a mae, isso € que me revolta, e ndo o cuidar. Eu fiz
uma reunido aqui e falei pra elas: eu ndo estou reclamando de cuidar da
mae, eu sO quero mais apoio, porque vocés sabem gque com a mae aqui eu
ndo posso fazer mais nada; eu ndo posso ficar dentro de casa e ndo ir mais
a lugar nenhum! [...] eu s6 quero que me ajudem nisso, ndo estou
reclamando de cuidar da mée, ndo to me incomodando, eu sb quero que,
guando eu precisar, ou no dia que eu tiver estressada, o dia que eu precisar
ir a algum lugar, vocés colaborarem! Entéo, eu fiz essa reunido aqui e falei
isso tudo pra elas, entdo ficou definido que cada semana uma fica com a
mae, esta semana uma levou a mée [...]. (Esmeralda, [3])

Nesta descricdo, pode-se observar toda a articulagdo da cuidadora tentando
justificar seu envolvimento com a experiéncia cuidativa, engendrando a
incorporeidade com suas irmds. Ao mesmo tempo em que “escolhe” cuidar, ela se
ocupa com intensidade em queixar-se do ndo envolvimento por parte de suas irméas no
cuidado, fazendo ver que por um lado, a “op¢do” em responsabilizar-se pelo cuidado
pode significar uma estratégia ndo deliberada de interrup¢do do contato com o outro; a
luz de Merleau-Ponty, posso entender que 0 “ocupar-se” com a mae funciona como
uma palavra que objetamos para intermediar ou substituir a auséncia do outro, para
preencher o nada que se impde quando nos damos conta de que 0 outro nos Vé.

Percebi que o contexto de inser¢do social da cuidadora se limitava basicamente ao
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espaco doméstico, com raras oportunidades de abertura ao outro, aspecto vulneravel a
soliddo e centramento em atividades de vida didria. Esse ambiente abstémico de
vinculos sociais e de atividades produtivas conspira a favor da interrupgdo do fluxo
perceptivo propicio a construcdo e a efetividade de projetos de vida. Porém, como
somos condenados a experiéncia do “eu posso”, inclusive as estratégias que criamos
em busca de ajustamento dos descompassos que as ambiguidades nos imp&em, néo
obstante sejamos estigmatizados como doentes, ainda assim, pressupem uma
oportunidade para o “eu posso”. Independentemente do modo como a pessoa inseriu-
se na funcéo de cuidadora, o fato é que, em se tratando de uma experiéncia ambigua,
que é criativa, se favorece a vivéncia de um outro “eu mesmo’’ em ambos: cuidador e

portador de DA, conforme pode-se acompanhar no relato que se segue:

[...] antes eu ndo conseguia pegar na mao dela pra cortar uma unha, pegar
no pé dela pra lixar uma unha, pegar o cabelo dela jogar pra tras, mexer,
secar o cabelo, lavar a cabeca dela, isso era impossivel antes dela adoecer,
hoje eu sinto bem e queria fazer mais, mais do que o que eu faco. No comeco
da doenca, eu ia com ela ao médico, pra atravessar as ruas la no centro ela
ndo queria que eu segurasse na mao dela, dizia: ndo me pegue, eu ndo sou
crianca! Agora eu ja ando no centro com ela, seguro pela mao. [...] é do
contato fisico que ela precisa, do carinho, do tocar, essas coisas..., eu ndo
consigo, mas quando eu consigo fico feliz que eu conseguir! Eu sei que eu
era de tudo certinho, tudo no lugarzinho, depois que a mae veio pra ca eu
mudei bastante, as coisa que eu ndo tolerava eu to tolerando agora; [...]
Meu marido as vezes fala, tu mudaste, tu eras uma pessoa tdo pentelha!
Gracas a Deus que tu ndo és mais pentelha assim! [....]. Porque eu intrigava
com ele quando ele deixava o calcado fora do lugar, no meio do quarto; eu
dizia: [...] ndo vais usar mais, no outro dia de manha guarda onde tem que
guardar! E agora ndo, hoje de manha tinha trés pares de calgado dele no
guarto. (Esmeralda, [1])

Assim como a descricdo de Esmeralda, as dos demais cuidadores integrantes
do estudo revelaram experiéncias extraordinarias de mudancas em suas vidas, como se
pode ler no capitulo anterior. E interessante notar que a transformag&o ocorre nio pela
coincidéncia, mas, sobretudo, pela diferenca. A partir da experiéncia de entrela-
camento, o familiar cuidador e a pessoa com DA retomam suas histdrias (anénima e

cultural) e conseguem criar vinculos afetivos em meio a contingéncia da doenca.
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6.3 Estilo e aprendizagem no cuidado

A forma como o senso comum lida com os conceitos de “dom” e
“aprendizagem”, aspecto destacado nas descri¢cbes dos cuidadores, parece estar
relacionada a incorporacdo de teses vinculadas ao discurso psicologico classico em
torno dos conceitos de temperamento e carater, entidades que constituiriam o
“aparelho psiquico”, a personalidade (D’ANDREA, 1987). Esta tradicdo coloca o
temperamento como algo inato, a porcao da personalidade que alguém teria herdado
de outrem, e aqui a nocdo de dom encontraria 0 seu correlativo. J& o carater seria a
parte que se desenvolve a partir das interacbes com 0 meio através de processos
cognitivos, isto corresponde a nocéo de aprendizagem referida pelos cuidadores.

Os psicologos classicos fazem crer que a impessoalidade é algo inato, e a
pessoalidade, algo aprendido cognitivamente. A meu ver, aquilo que os cuidadores
referiram como “dom”, associando-o a idéia de temperamento, corresponde a nogéo de
estilo, instituida em Husserl e retomada por Merleau-Ponty (2002, p. 84), o qual diz
gue o “estilo é o que torna possivel toda significacdo”. Sob essa Gtica, o “dom” ou
estilo se refere ao nosso vinculo primordial com 0 mundo e com 0s outros, € algo que
ndo sabemos exatamente 0 que €, mas que tem a ver com nossa insercdo corporal no
mundo, com a maneira como nos ligamos de modo animal e visceral com as coisas; 0
cuidador retoma e ultrapassa a conformacédo do mundo que se inicia na percepcao, ou
seja, no sentido husserliano, seria a vivéncia da temporalidade, aguela em que a pessoa
retoma os vividos co-dados e lanca—se em direcdo ao horizonte virtual ou possivel,
cada cuidador monta seu sistema de equivaléncia ou corpo habitual, na perspectiva de
desenvolver o cuidado. Neste sentido, a idéia de que certas pessoas possuem um
“dom” como algo inato para o cuidado cairia por terra, dando lugar a nocdo de estilo
ou forma como a pessoa retoma seu corpo habitual na experiéncia perceptiva do
cuidado.

Para Malraux (apud MERLEAU-PONTY, 2002, p. 85), o estilo é 0 “meio de
recriar 0 mundo segundo os valores do homem que o descobre”. Na experiéncia de
cuidar de um portador de DA, é exatamente isso que ocorre, ou seja, cada cuidador que

traz seu estilo desenvolve um modo de cuidar. Em minha vivéncia no grupo de ajuda
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mutua dos cuidadores de pessoas com DA, pude testemunhar a diversidade de modos
de cuidar que eles compartilhavam; ouvi-os muitas vezes dizer, mais ou menos assim,
aos recém-integrantes do grupo: “ndo existe uma receita pronta que ensine o cuidado,
tem que ser criativo!”. Mas pude perceber que cada um, orientado pelo seu estilo,
“inventava” uma maneira de cuidar que lhe parecia melhor. Neste sentido € que o
estilo “so se tornara visivel” quando preencher uma acdo (MERLEAU-PONTY, 2002,
p. 86), e desta forma ocorre na experiéncia perceptiva do cuidado, qguando uma pessoa
assume a funcéo de cuidadora, ela revela algo que nédo sabia de si — um estilo, que foi
descrito por alguns integrantes do estudo como a revelacéo de um talento.

Se a experiéncia do cuidado é entendida como um “dom” ou uma
“aprendizagem”, implica uma questdo paradigmatica importante, pois envolve as teses
do “em si” e do “para si” relativas as tradi¢bes objetivista e subjetivista, acerca das
quais ja me referi anteriormente quando falava da fundamentacdo filosofica do estudo.
Segundo os relatos dos cuidadores, o “dom” constitui algo com o qual ja nascemos, ou
que o recebemos de uma entidade especial. A partir desta idéia, o “dom” passa a ser
um requisito ou indicativo para que alguém se autodesigne ou seja eleito cuidador.
Entendendo a opcgdo por estar cuidador como uma experiéncia orientada pela
coexisténcia ou intencionalidade, e que a maioria dos cuidadores revelam uma
procedéncia marcada por situacdes de desprestigio social ou mesmo na familia, ao Ihe
ser atribuida a funcéo de cuidador, esta passa a constituir uma “sobrecarga” para ela,
considerando que seus predicados antropoldgicos ja lhe impéem uma “carga”. Logo,
possuir um dom inato ou adquiri-lo como um “privilégio”, implica admiti-lo como
algo em si. Supor que o cuidado resulta da aprendizagem, como um processo
cognitivo, implica dizer que alguém deva ter, a priori, uma capacidade intelectiva para
desenvolver o cuidado, e, nesse caso, alguns poderiam tornar-se “bons” cuidadores, e
outros, “maus” cuidadores. Esta tese envolveria a suposicdo de que existe algo “para

si”. Vejamos as descri¢fes seguintes:

[...] gostar de cuidar é um dom, tem pessoas que Sa0 propensas a gostar de
cuidar, eu acho que é uma coisa natural porque a gente ver mulheres e
homens que gostam de cuidar de criancas, de idosos, gostam de estar
sempre cuidando de alguém, tem outras que se tornam cuidadoras pela
necessidade.[...]Eu tenho refletido muito no cultural e na escolha [...]. Eu
tenho dificuldade de pensar que o cuidado seja s6 cultural, porque tem
pessoas que ndo tém um ambiente cultural de cuidados e elas sdo
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cuidadoras; eu conheco pessoas que nasceram em lares desestruturados,
horriveis e que elas sdo cuidadoras naturalmente! [...]. Eu acho que tem que
pesquisar um pouco mais, mas ainda eu acredito assim: porque eu vejo
pessoas que ndo tém nada a ver com outras e elas tém um cuidado. Pra mim
ha uma diferenca entre o fendtipo e o genodtipo, fenétipo sdo as
caracteristicas adquiridas ao longo da vida, pela cultura ou pelas
convivéncias, pela educagdo; e o gendtipo é a genética, o que determina tais
caracteristicas. [...] Pra mim, em algumas pessoas o cuidado é algo inato,
em outras é adquirido, [...] A grosso modo, tém pessoas que sdo cuidadoras
naturalmente e outras se tornam cuidadoras por necessidade, ou por
emprego. Eu acho que tudo a gente aprende, se tu precisares aprender a
cuidar, tu vai ter que ti cursar a cuidar, mas que tu faz aquilo porque tu
gostas, é outra coisa! (Pérola, [5])

[...] eu acho que é dom, faz parte da aprendizagem, mas é um dom, porque
tem pessoas que ndo admitem, eu conheco pessoas na vivéncia da gente que
ndo ia admitir cuidar de uma pessoa assim, como tem familias que nao
cuidam! Colocam 1a4 num asilo pra se livrar [...]; certas pessoas ja trazem
de berco, ja nascem com isso ai; eu conheco pessoas assim, [...]; eu acho
que o dom é Deus que dar, eu acredito, tem pessoas que ndo acreditam em
Deus, mas eu acredito! Eu acho que ele ta me dando agora. Uma pessoa que
ndo recebeu o dom ela pode cuidar, mas ndo como deve ser cuidada a
pessoa doente [...]. (Jaspe, [6])

[...] eu acho que pra cuidar de pessoas doentes tem que ter algum dom;
como muita gente diz que as pessoas escolhidas é porque tem um dom; como
no caso eu, ja tive o meu filho [deficiente mental] porque eu j& tenho um
dom, se fosse outra pessoa ndo ia ter, entdo sao escolhidos aqueles que ja
tém o dom pra coisa. Cuidar também é uma aprendizagem, porque na
medida em que vai cuidando tu vais aprendendo, aprende a viver, tu
aprendes a ser mais tolerante, a ter mais paciéncia, tu aprendes a amar. [...]
As pessoas de fora acham que eu tenho o dom de cuidar, as gurias minhas
irmas disseram: tu cuidas da mée porque tu ja tens experiéncia, ja tens mais
paciéncia, tu ja tens experiéncia com o J. [filho deficiente] . (Esmeralda, [5])

[...] eu acho que € uma aprendizagem, eu estou aprendendo a cuidar, coisa
que eu nunca fiz [...]. Mas eu também acho que determinadas pessoas tem
um dom pra isso, elas se dedicam a isso, elas gostam disso, isso € um dom,
eu acho, existe! Pode ser que eu também na minha idade, tenha o dom de
cuidar, porque eu to cuidando agora, nunca fiz também porque nao houve
necessidade, entdo, agora também eu estou aprendendo, por isso que eu
digo: é uma aprendizagem também! (Topazio, [5])

[...] € uma aprendizagem, ndo € um dom, porque eu nunca me sentir apta
pra nada disso, eu sempre dizia: Deus que nunca me castigue de eu ter que
cuidar de uma pessoa de idade, principalmente, trocar frauda, limpar fezes
ou tudo isso assim! Deus que nunca me dé esse castigo! E ai, o que que vem
depois? Tem pessoas que tu ver o dom de Deus nela! E tu diz assim: nasceu
pra isso! Eu tento ser a melhor possivel naquilo que eu estou fazendo, mas
sei que poderia ser melhor, e de repente tem pessoas que fariam melhor!
(Agata, [5])
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De um modo geral, as descrigdes confirmam a experiéncia de cuidado como
uma vivéncia do corpo proprio, a qual € ambigua e se movimenta em um campo
fenomenal, envolvendo ao mesmo tempo dois mundos: 0 mundo da vida — experiéncia
pré-reflexiva em Husserl e experiéncia de coexisténcia ou corpo habitual em Merleau-
Ponty, e 0 mundo da cultura ou experiéncia da linguagem. Estes mundos ndo se
opdem, mas constituem fios de um sé tecido. A vivéncia de cuidado de um portador de
DA consiste no processo de diferenciagdo do dominio do sentir ou mundo da vida a
dimensdo do saber ou mundo da cultura, enfim, “tudo se passa no mundo da percepcéo
e do gesto, mas meu corpo ‘geografico’ ou ‘fisico’ obedece as exigéncias desse
pequeno drama, que ndo cessa de produzir nele uma quantidade de milagres naturais”
(MERLEAU-PONTY, 1999, p. 105). Neste sentido, atrevo-me a falar, entdo, de um
“espirito do cuidado”, de um sobrecuidador que guia os cuidadores sem que eles
saibam. Estou me referindo ao estilo ou, na expressao dos cuidadores, o “dom”, cuja
presenca em miniatura ninguém jamais viu, confunde-se com o mistério de nossa
corporeidade e somente se faz ver na experiéncia empirica do cuidar. Se come¢amos a
pensar em que dominio ele se polariza, esbarramos em uma questdo metafisica,
portanto, importa que, diante do outro “doente”, o cuidador consegue retomar algo que
é pré-pessoal; constitui uma experiéncia estética no sentido em que ndo ha uma légica,
é algo que o cuidador sentiu em seu corpo e ndo se consegue explicar. O fato é que o
outro se apresenta e o cuidador pode retoméa-lo pelos seus préprios instrumentos, e isto
é 0 que o faz se tornar “um outro eu mesmo”. Na descricdo seguinte, podemos

perceber a ambiguidade que habita a experiéncia perceptiva de uma cuidadora:

[...] eu ndo me considero cuidadora, infelizmente tenho que ser, eu me
considero uma aturadora, uma provedora de fungbes basicas, funcdes
elementares, comida, remédio, casa, roupa lavada; mas essa coisa de cuidar
[...] é tanto que eu tenho muita dificuldade de falar a palavra mae, faz
muitos anos. [...] me deixa muito agoniada essa relacéo, [...] a vida inteira
eu ouvi de minha mae que ela nunca queria ir pra charneca [asilo], e esse é
0 meu grande problema! [...] porque eu ndo sou uma pessoa de casa, eu ndo
tenho esse dom de cuidar [...]. (Pérola, [4])
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Essa descricdo me fez ver qudao ambigua é a trajetoria do cuidado vivenciada

pelo familiar que cuida de uma pessoa com DA! E uma experiéncia que escapa a

reflexdo; percebi claramente que ndo se escolhe a quem amar ou a quem odiar, essas

vivéncias sdo mediadas por um ser bruto que se impde a nos; a fala de Pérola constitui

um exemplo da categoria orientacdo intencional do cuidado a que me referi

anteriormente; embora a cuidadora deseje se agradar do cuidado de sua mae, ela ndo

consegue, pois é governada pelo corpo habitual. Vejamos uma outra passagem do

discurso dela:

Agora, me machuca eu ver um cuidado téo cuidadoso, o0 amor tao devoto do
seu Citrino esposo da senhora M., me machuca de eu ver aquele cuidado,
me do6i de ver tanto amor, tanta dedicacdo [...] eu acho que ¢ um amor
sincero, uma coisa maravilhosa, e me machuca de ver que eu, sendo uma
filha, ndo consigo ter um pingo do que ele tem de carinho por uma mulher
gue foi e que é companheira dele, e eu ndo tenho esse pingo pela minha
mae! E isso me machuca, isso me déi muito; ndo é ciime, ndo é inveja, ndo
é nada, mas, me déi, me machuca de ver essa relacdo, e ai eu me cobro
muito; eu j& entrei duas vezes em depressdo, quase cair de novo no fundo do
pogo, exatamente por causa de ver o seu Citrino e a esposa, por causa desse
carinho que [...] (Pérola, [4])

Descentrando-me nos relatos de Pérola, retomei as palavras de Merleau-Ponty

(2002, p. 106) confirmando a experiéncia:

[...] 0 corpo ndo apenas se consagra ao mundo do qual traz em si o0 esquema:
ele o possui a distancia mais do que é possuido por ele. Com mais razdo
ainda, o gesto de expressao que se encarrega de desenhar e de fazer aparecer
no exterior o que Ié visa, efetua uma verdadeira recuperacdo do mundo e 0
refaz para conhecé-lo.

6.4 Ambiguidade saude-doenca no cuidado

Este topico se refere fundamentalmente aquilo que os cuidadores expressaram
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como “aceitacdo” ou “revolta” diante do diagnostico de DA em um familiar. N&o
obstante se tratar do enfrentamento com uma situacdo de doenca, 0 cuidado sempre
emerge na perspectiva de se restituir a saide. Como bem compreendeu Heidegger, o
sentido do ser do homem é o tempo, pois, diante da contingéncia do adoecer, atualiza-
se uma orientacdo que vem desde o passado e lanca-se ao porvir visando a
continuidade do viver saudavel. Com esse entendimento é que falamos da
ambiguidade satde-doenca no cuidado.

Merleau-Ponty (1999, p.127) transforma em linguagem sua experiéncia
primordial acerca da saude e da doenca, fenbmenos entendidos como constituintes de
NosSso corpo em situacdo, e, nesse sentido, se trata de ambiglidades. Quando o autor
fala de fendmeno, ele se refere a algo que nos aparece em perfil, e este arrasta consigo
todos os demais perfis. O que se mostra é uma figura e esta tem um fundo; a cada novo
olhar, aquilo que era figura se torna fundo, dando lugar & emergéncia de outra figura, e
assim prossegue a trajetdria perceptiva durante o nosso processo de estar no mundo,
assim funciona a nossa existéncia. A salde e a doenca, assim como ocorre numa
imagem de ilusdo Otica, coexistem em nosso campo perceptivo, tanto no dominio do
sentir como no dominio da linguagem. Quando nds nos percebemos saudaveis ou
doentes, expressamos isso por meio dos diversos signos que compdem nossa lingua. O
fato é que o sentir-se saudavel nos aparece como fenémeno, e este traz consigo uma
coexisténcia que é nos sentimentos doentes, e vice-versa; “o papel do corpo €
assegurar essa metamorfose” (MERLEAU-PONTY, p. 227). Em se tratando de um
processo ambiguo, por mais que a ciéncia medica e social tenha tentado articular
conceitos que déem conta desses termos, até entdo ndo se conseguiu sucesso. Enfim,
segundo a filosofia do corpo proprio, pode-se dizer que a vivéncia de saude ela de
“doenca” constituem modos como nosso corpo atual retoma seus vividos coexistentes,
e, desta forma, sempre somos, em potencial, saudaveis ou doentes, na medida em que
estas poténcias existem para nds em perspectivas.

Coelho e Almeida Filho (2002, p. 316) desenvolveram um estudo buscando
investigar o conceito de saude nos discursos cientificos das areas de Sociologia,
Antropologia e Epistemologia, partindo de autores que representam esses discursos, e

fizerem uma relacdo com a no¢do de doenca e a pratica clinica. Em seus argumentos,
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supdem que haja uma dificuldade por parte do “paradigma cientifico dominante nos
diversos campos cientificos de abordar a salde positivamente”; esse aspecto lhes
pareceu contribuir para a “caréncia de estudos sobre o conceito de salde propriamente
definido”. Eles sugerem também que essa caréncia conceitual tenha “resultado da
influéncia da inddstria farmacéutica e de uma certa cultura da doenca, que tém
restringido o interesse e 0s investimentos de pesquisa a um tratamento teorico e
empirico da questdo da satde como mera auséncia de doenca”.

N&o obstante os autores acima apontarem razdes para a caréncia conceitual da
dimensdo salde, da mesma forma que a dimensdo doenca, ndo ha justificativa
razoavel, tendo em conta o cardter ambiguo de ambas. Se saude e doenca constituem
experiéncias perceptivas, e estas entendidas como vivéncias do corpo proprio,
qualquer tentativa de definicdo sempre constituirda um olhar de fora. Sendo assim,
corre-se o risco de instituir a doenga como algo em si mesma, ou seja, como alguma
coisa que esta no exterior e que nos acomete. De modo semelhante, institui-se a idéia
de salde. Enfim, na perspectiva merleau-pontyana, salde e doenca ndo constituem
objetividades, mas fazem parte do movimento do corpo; ora o corpo polariza-se como
“doenca”, ora polariza-se como “salde”. Referindo-se a uma portadora de afonia,
Merleau-Ponty (1999, p. 227) afirmou:

Na doente da qual falavamos, 0 movimento para o futuro, para o presente
vivo ou para o passado, o poder de aprender, de amadurecer, de entrar em
comunicagdo com outros como que se travaram em um sintoma corporal, a
existéncia amarrou-se, 0 corpo tornou-se “o esconderijo da vida” .

Se concebermos 0 nosso corpo como um simbolo da existéncia e que ele a
realiza, notaremos que nossa trajetdria de inser¢do no mundo se inscreve em um duplo
movimento de extensdo e recusa do corpo em relagdo ao outro. Neste movimento,
ocorre a experiéncia de conversdo do sentir-se doente em sentir-se saudavel, e vive-
versa, como por exemplo, uma recente reportagem publicou evidéncia extraordinaria

da experiéncia do outro, o caso do americano Terry Wallis, de 42 anos de idade, que se
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encontrava em coma vitima de acidente de automdvel, e ap6s 20 anos conseguiu
recuperar funcgdes corticais superiores. Os especialistas buscam justificativas
neurocientificas para o fato e admitem o importante papel da familia que no decorrer
dos anos investiu na estimulacdo de Wallis, principalmente através da comunicacdo
(FOLHA DE SAO PAULO, 2006).

A compreensdo dos fenbmenos salde e doengca como um processo me remete a
discussdao de Merleau-Ponty (1999, p. 226) acerca da afonia em que ele faz uma

analogia com o sono:

Estiro-me no meu leito, do lado esquerdo, os joelhos dobrados, fecho os
olhos, respiro lentamente, distancio de mim meus projetos. Mas, o poder de
minha vontade ou de minha consciéncia termina ali. [...]. H& um momento
em gue o sono “vem”, ele se assenta nessa imitacdo dele mesmo que eu lhe
propunha, e consigo tornar-me aquilo que fingia ser: essa massa sem olhar e
guase sem pensamentos, cravada em um ponto do espaco, e que sO esta no
mundo pela vigilia anénima dos sentidos. Sem duvida, este ultimo elo torna
possivel o despertar: por essas portas entreabertas as coisas voltardo a entrar
ou aquele que dorme retornard ao mundo. Da mesma maneira, 0 doente que
rompeu com a coexisténcia ainda pode perceber o involucro sensivel do
outro [...]. Nesse sentido, aquele que dorme nunca esta completamente
encerrado em si, nunca é inteiramente dormidor, o doente nunca esta
absolutamente cortado do mundo intersubjetivo, nunca inteiramente doente.

Se essa metamorfose do corpo proprio constitui um processo existencial, por
gue sera que o concebemos como quem o percebe de fora? Por que sera que recusamos
o fendmeno da doenca e o atribuimos sempre a um outro que estd separado de nds?
Certamente, tem a ver com algo estabelecido como finitude: a doenca € uma das vias
que leva a morte, e esta se caracteriza como a experiéncia do outro mais radicalmente,
visto que se encerra a possibilidade de nos tornarmos um outro n6s mesmos. Neste
contexto, pode-se entender o modo como Se inscreve a experiéncia perceptiva de uma
pessoa diante de seu familiar com diagnéstico de DA. Enquanto lia as descri¢fes
vivenciais dos cuidadores, atualizei em meu corpo a seguinte proposicdo: cuidar de um
familiar com DA envolve a ambiguidade existencial do corpo proprio: de um lado, o

cuidador deseja conviver com o saudavel e eterno, de outro lado, reconhece a tese de
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que o homem é mortal, e esta Ihe impde a necessidade de enfrentamento da finitude,
tendo que cuidar de um familiar portador de uma doenca a partir do discurso de que a
DA é um processo degenerativo crénico cujo fim é a alteridade radical, a morte. Zeben
(2001, p. 151) destaca que, ndo obstante 0 homem ter conhecimento de que é um “ser
mortal, em transito”, estd sempre imerso em obscuridade, e disto decorre “a indigéncia
existencial, a instabilidade, a inquietacdo, a preocupacdo, 0 temor que acompanham

cada individuo”. Vejamos o que diz uma cuidadora:

O Alzheimer, a pessoa perde a identidade, ela vive como um vegetal, e isso é
uma coisa muito triste, eu acho que ela morre naquele momento em que ela
fica doente, porque ela perde a relagdo com o mundo! E uma das coisas que
eu penso: porque que a gente ndo morre num momento antes de adoecer
dessa doenca? E eu faco a comparacdo exatamente assim, as imagens e as
lembrancas que eu tenho de meu pai, que morreu sadio, fez um AVC e se foi,
foi a questdo de uma noite, e as imagens que eu vou levar da minha mée: de
degradacéo da pessoa humana, do ser humano enguanto ser que vira um
boneco na mao dos outros, uma pessoa que ndo tem mais personalidade,
ndo tem mais querer, ndo tem mais viver, vive pelo que os outros fazem que
ela viva, porque se um dia uma pessoa deixar de dar comida, de tratar, ela
para de viver, entdo, ela perde a condicdo humana! E dia a dia a
degradacéo da pessoa, é uma coisa muito triste! (Pérola, [2])

Esta € uma experiéncia, sem duvida, ambigua. A cuidadora ndo percebe que ela
esta vivendo em sua exterioridade um processo dual envolvendo um saber de si e um
ndo-saber, em que a pessoalidade parece sobrepujar a impessoalidade. O processo de
individuacdo, aquilo que se diz caracterizar o humano e diferencid-lo dos outros
animais — a racionalidade, a capacidade de se representar — na descricdo acima a
cuidadora me faz ver que quando a pessoa vai perdendo essa individuagdo, que tem
uma historia, ela cessa de viver, ela morre, ou seja, para essa cuidadora e para muitas
pessoas, ser portador de DA é como se ja houvesse morrido. A pessoa sem a razao,
sem o poder de deliberar seria menos importante que 0s outros animais e vegetais. O
relato acima me fez retomar uma das caracteristicas da civilizacdo capitalista na qual
nos inserimos: a cultura do belo, do saudavel e do produtivo. Nesta cultura, predomina

a comunicacdo utilitaria e perversa. Se a ciéncia estabelece que o portador de DA
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tende a neurodegeneracdo continua e irreversivel, chegando a ndo mais responder a
nossa comunicacao, se o portador de DA ndo tem mais “utilidade” para nés, entdo ele
é descartado, ndo nos serve mais, ja encerrou sua vida. Isto ndo somente acontece para
a condicdo dos portadores de DA, mas para muitas outras enfermidades cronicas e
incapacitantes, e para os individuos ou grupos considerados a margem da sociedade. O
estudo de Santos (2003, p. 117) realizado junto a pessoas “dementadas” revelou que, a
medida que as incapacidades véo se instalando e que “as condi¢des de comunicacdo e
as trocas afetivas” se tornavam mais dificeis, os cuidadores se despediam de forma
gradual de seus familiares portadores, e em funcdo das diversas perdas sofridas por
estes, percebiam a morte “simbolicamente”. Este aspecto me remonta a questdo de
como foi e como esta sendo constituida a pessoalidade ou individuacdo dos integrantes
de nossa sociedade.

Considerando a nocdo merleau-pontyana de que o outro é a nossa réplica, e
vice-versa, a doenga ou a morte do outro tem a ver com a nossa propria morte, no
sentido em que o outro nos abre possibilidades a transcendéncia, € na morte ele nos
fecha essa possibilidade. Esta nocdo me ajudou a compreender a tristeza e a angustia
descritas no relato de Pérola diante do processo de “degradacdo” de sua méae, bem
como de outras cuidadoras integrantes deste estudo, e de outras pesquisas sobre
cuidadores de adultos e idosos de alta dependéncia, realizadas tanto no Brasil como em
outros paises, a exemplo das seguintes: (KINNEY e STEPHENS, 1989; ZARIT, 1990;
PEARLIN et al.,, 1991; ALVAREZ, 2001; SOMMERHALDER e NERI, 2002;
SANTOS, 2003).

Diante do exposto, pressuponho que, para lidarmos com a morte, ndo €
suficiente termos a “certeza” de que somos mortais, a experiéncia empirica e teorica
tem me mostrado que a “consciéncia” de finitude ndo minimiza os sentimentos em
relacdo a morte, ndo h& “curso preparatdrio”, concepcéo filosofica ou espiritualista,
entre outros, que sejam suficientes para que as pessoas em geral aceitem de modo
pacifico a idéia de finitude. A meu ver, a ontologia da experiéncia oferece uma nocao
procedente sobre o tema: primeiro, ela nos orienta que ha uma ambiguidade
existencial, que a experiéncia perceptiva € ambigua, sendo assim, ndo podemos pensar

em estarmos preparados para “aceitar” a situacdo de morte, pois em cada experiéncia
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perceptiva se inscreve uma ambigiidade, e, portanto, ndo se pode determinar qual sera
nosso sentimento, por exemplo, ao tomarmos consciéncia de que estamos portadores
de uma enfermidade que se encaminha para a interrupcdo da vida. Ha de se admitir
que certas pessoas que tém o habito da religiosidade s&o mais propensas a consentir a
idéia de morte, porém, fundada na tese de que a morte constitui a transi¢cdo para uma
nova vida, nesse caso, € possivel que a auséncia do outro seja preenchida com a
prépria linguagem no discurso em torno de um novo estagio de vida. E, nesse sentido,
ha teses bem consolidadas culturalmente, como se pode ver na descricdo de Boff

(1999, p. 152) acerca do significado da morte. Ele diz:

Para o homem-corpo representa o termo de uma caminhada por esse mundo
espacio-temporal. Para 0 homem-alma-espirito, a possibilidade de uma plena
realizacdo de seus dinamismos latentes que ndo conseguiam irromper devido
aos condicionamentos do tempo e do espago. A morte do homem-corpo tem
a funcdo de fazer cair todas as barreiras. E assim o homem-alma-espirito se
liberta de todas as amarras e seu impulso interior pode realizar-se segundo a
I6gica infinita. A inteligéncia que via no claro-escuro, agora vé em plena luz;
a vontade que se sentia condicionada, agora irrompe para a comunhdo
imediata com o objeto do desejo; o cuidado que se exercia em ambigiidades,
agora encontra sua plena autenticidade.

Se com esta tese se “pretende” sublimar a possibilidade de finitude, para nédo
dizer substituir o outro e assim manter a transcendéncia, o que corresponderia ao que
Merleau-Ponty (1999, p. 225) denominou de “hipocrisia psicologica”, aquela em que
se “engana os outros homens escondendo-lhes pensamentos expressamente conhecidos
pelo sujeito”, penso ser mais convincente e saudavel acreditar numa possivel
eternidade do ponto de vista temporal, esta de fato permite mobilizar a autenticidade
do cuidado como uma vivéncia do corpo proprio. Independente de ser uma tradicao
religiosa ou cientifica, € envolto nessas teses que o cuidador lida com a finitude. Se o
discurso cientifico veicula que a pessoa com DA perde as fungdes consideradas nesse
discurso como essenciais para a insercdo no mundo da cultura e comunicagcdo com o
outro, destacando fundamentalmente perdas: cognitiva, de memoria, de orientacédo e de

juizo de realidade, por meio das quais se podem representar e produzir conhecimento,
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apoiados nessa concepcao os cuidadores podem, inclusive, ndo mais reconhecer os
portadores como seres humanos, como foi o caso de Pérola, da qual falei
anteriormente. Nas falas dos cuidadores, aparecem, por exemplo, expressoes referentes
ao dominio da Psiquiatria, da Psicologia e do Espiritualismo, como teses bem
definidas nas quais eles parecem se ancorar ao lidarem com a ambiguidade imposta

pela DA. Vejamos as descrigcdes que se seguem:

Eu parto do principio que nés estamos aqui e que nds retornamos, que a
morte € um passamento e ndo um fim, é um estagio e ndo um fim; se nos
retornarmos em uma outra vida, em uma outra existéncia, quem sabe se nos
nao seremos também um portador? Eu estudei em colégio catolico, fui
batizado na igreja catélica, as vezes, a nossa fé nos alavanca a
determinadas coisas, ha a necessidade de procurar um ser superior, as vezes
nas horas de necessidade, uma oracéo, nos momentos dificeis eu recorro ao
pai superior, o pai superior pra mim é um Deus interior, e Deus pode ser:
Jesus, Maomé; Jesus foi um lider, Maomé foi um outro lider e todos eles
professaram a sua fé em um Deus. [...] faco as minhas oracdes, [...] as vezes
vou a reunides do budismo, é uma filosofia que me ajudou também a superar
determinados problemas; na persisténcia de acompanhamento do problema
tem que encontrar uma forma de tentar minimizar as coisas, inclusive a
propria doenca. (Citrino, [2])

[...] no inicio foi revolta mesmo, depois a gente tem que aceitar, porque tem
gue se conformar, que a pessoa estad precisando de cuidado, [...] no final, a
gente até sente de ver como a pessoa foi, como era, e como esta se tornando,
a gente tem até certa pena, porque vocé nota que ndo é mais aquele homem
gue era capaz de tanta coisa! [...] de repente, vai voltando como se fosse
uma criancga [...] eles ndo sentem, é aquilo que eu sempre digo: as pessoas
que tém Alzheimer elas estdo no mundo delas, é praticamente como se fosse
um autista, pode ser que eu esteja totalmente errada, mas eu acho; eles néo
se lembram de nada, chagam ao final assim, ele ndo sabia quem eu era; [...]
é 0 mundo deles, entdo, n6s é que sofremos, nds sofremos, e bastante! A
doenca em si é estranha [...]. (Safira, [2])

[...] j& me falaram que isso ai ndo tem cura e a tendéncia é cada vez piorar,
disseram que é no cérebro, e a doenga dela vai indo, vai indo, vai fechando,
fechando, vai chegar o ponto que ela nédo vai me reconhecer mais! Pois ela
ndo me reconheceu esses dias! [...] Olhando assim pra mim, tu ndo é meu
marido pra deitar comigo! Ai eu fiquei revoltado! Pensei assim: o cara faz
de tudo, tudo! Fiquei revoltado até com Deus! [...] O que eu mais sinto é que
a gente faz de tudo pra ela e ela ndo compreende e ndo retribui aquilo com
um carinho, com um beijo, uma coisa ou outra [...]. (Jaspe, [2])
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Se o discurso biomédico estabelece que a DA implica perda da capacidade de a
pessoa deliberar, e, segundo esse discurso, tal capacidade é essencial para se
estabelecer ou dar continuidade a vinculos pessoais, entendendo-se 0 conhecimento
como representacdo, focando-se nessa idéia o cuidador podera passar a ndo valorizar
seu familiar como alguém que seja capaz de abrir-lhe possibilidade de dialogo e,
menos ainda, que lhe permita se transcender.

Nessa perspectiva, a possibilidade de experiéncia do outro vai depender da
fluidez com que ocorrera a experiéncia perceptiva de cuidado, a qual envolve a
intercorporeidade dos implicados na vivéncia cuidativa: se na experiéncia ha
descentramento e reversibilidade, haverd transcendéncia de ambos, quer dizer, se na
interacdo com o portador o cuidador se deixa arrebatar pela percepcdo do outro e sai
de seu centro, experimentara a vivéncia do corpo proprio; se, por outro lado, ele nédo
abre mao das teses que reforcam seus predicados antropoldgicos, deixara de usufruir
do privilégio de tornar-se um outro. Neste estudo, pude perceber as duas condicdes.
No fragmento seguinte a trajetdria perceptiva de cuidado parece fluir sem resisténcia;
ndo obstante o estranhamento da tarefa a ser desempenhada, a cuidadora afirma ter

sido “tudo normal”.

[...] a minha m&e foi superm&e [...]. Ela era assim: eu e a minha irmé
dormindo, pediamos: mée, trds um pouquinho de &gua, 14 vinha a mae com
a agua, ela foi assim! [...] Agora esse carinho de abragcar, de beijar, a gente
ndo tinha, o contato fisico a gente ndo tinha, [...] a méde ndo era de
demonstrar afeto [...]. Agora que aproximou assim, l6gico, de chama-la de
querida, de pentear o cabelo dela, que eu penteio, de botar um batom, de
dar banho nela intimamente, tudo que eu nao fazia, ja to fazendo [...] E eu
fago isso com prazer, e até estranho de mim, eu estranho assim, no momento
do banho, a primeira vez que eu dei 0 banho nela, sempre tem isso, mesmo
gue seja mae e filha, mas ai eu digo: meu Deus do céu, a gente passa por
coisas e as vezes ta ali presente! E vai pra frente. Eu digo: que bom! No
primeiro dia [do banho] eu fiquei pensando isso, mas foi tudo normal, e
agora eu ja consigo assim, entao, tudo isso que eu ndo fazia agora eu to
vendo que eu consigo fazer isso [...]. (Diamente, [1])

O relato faz ver que a cuidadora experimenta a vivéncia do corpo préprio.

Emersa em uma situacdo ambigua, a partir da diferenca ela consegue efetivar algo que
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se constituia apenas em uma possibilidade. Ao desenvolver o cuidado, seu corpo atual
é atravessado pelo corpo habitual, que equivale a retomada espontanea dos vividos
com a mée, e dirige-se a frente por intermédio do corpo perceptivo; sem que tenha
obrigatoriamente que se representar, experimenta uma vivéncia que lhe dar prazer.
Neste sentido, a cuidadora retoma algo que ela ndo sabia de si — a possibilidade de
efetuar uma vivéncia de intimidade com sua mae, sem deliberar, consegue desenvolver
atividades cuidativas ultrapassando preconceito, pudor, situacdes que, do ponto de
vista racional, implicariam constrangimento e até sua propria interrupcdo. Ao
conseguir desempenhar o cuidado, ela reflete sobre a vivéncia, estranha-se a si mesmo
e regozija-se por uma realizacdo inédita. Esta cuidadora ndao se mostrou focada nas
determinacdes das teses mencionadas, sejam cientificas ou sejam religiosas, no sentido
de visualizar a DA como impossibilidade ou interrup¢do da vida, ao contrario, ciente
da “degeneracdo progressiva da doenca”, a cuidadora cria estratégias de interacdo com
a portadora e valorizacdo desta, para que ela possa continuar lhe abrindo

possibilidades. Vejamos outro fragmento descritivo da mesma cuidadora:

[...] o que eu venho observando no cuidado é o amadurecimento, a gente
fica mais esclarecida porque a gente comeca a ter contato com pessoas, a se
interessar por ler coisa como, sobre o Alzheimer a gente tem coisas pra ler.
Entdo, tudo isso é bom pra gente, coisas boas que acontecem nesse
percorrer da doenca! Entdo eu acho que é um aprendizado! Pra mim esse
lado do Alzheimer me ajudou muito: eu ta indo nesse grupo ja é uma boa, eu
ta indo numa associacdo, apesar de discordar de muitas coisas, mas ja é
uma boa, eu estar com as colegas, isso € um crescimento 6timo! Se tivesse
parada, se ndo fosse, vamos supor, o Alzheimer, como tem pessoas que
dizem: ah, a pessoa ta morta! Pronto, o que que eu iria fazer com a minha
mae? Dava um remédio, deixava ali, botava num asilo ou mesmo deixava
em casa, eu ndo iria fazer nada pra mim! Entéo, eu acho que eu to ajudando
a minha mae e to me ajudando também! (...) Entéo, porque que eu vou dizer
gue é morte, é coisa ruim? N&o! Sdo coisas da vida! A propria doenga me
levou a buscar coisas para o meu crescimento. (...) Entéo, ndo posso dizer
que tudo é negativo, tem coisas boas também; até a aproximagdo da mée
comigo, é coisa boa! Porque antes ndo tinha tanto essa aproximacao, esse
amor parece que nao era muito visto. Eu procurei meios pra me ajudar, eu
procurei me ajudar! Eu fui a duas psicélogas, e eu sinto necessidade! As
vezes tem gente que diz: ah, psicéloga, pra que? Eu digo: é pra ti ajudar!
Hoje eu acho: que coisa boa! Tudo por meio do Alzheimer! E eu consigo
falar, porque eu ndo falava quase nada, eu era muito timida, eu era
supertimida, e me ajudou! Eu posso ter mil erros ainda, claro, l6gico, mas
tudo isso, eu acredito, foi em funcdo de que eu to buscando coisas a mais
pra me esclarecer, isso ndo é s6 no Alzheimer! O que eu mais descobrir
assim foi de eu ter a forca e a coragem que eu tenho de enfrentar as
dificuldades! (Diamente, [6])
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A descricdo mostra que cuidar de um portador de DA oferece uma extensa
possibilidade para a experiéncia do outro. A DA constitui um evento em que a finitude
se processa gradativamente, e cada presente da cuidadora “funda um ponto do tempo,
0 qual solicita o reconhecimento de todos os outros tempos” (MERLEAU-PONTY,
1999, p. 106). Isso significa que cada momento da experiéncia cuidativa constitui uma
oportunidade para a cuidadora retomar as vivéncias que lhe marcaram em toda sua
duracéo, e nesse processo ela poderd experimentar a transcendéncia, passar a ver o
mundo e a vida sob uma outra perspectiva. Sob a Gtica merleau-pontyana esta € uma
experiéncia de campo e, portanto, uma vivéncia ambigua. A cuidadora ndo percebe
que ela esta vivendo a dualidade entre um saber de si e um ndo-saber, em que, de um
lado, uma pessoalidade vai se descentrando no outro que necessita ser cuidado,
implicando o desvelamento de uma coexisténcia andnima em ambos — o universo de
possibilidades que se tem de transcender, o qual orienta a ressignificacdo do outro; e,
de outro lado, um saber instituido que opera em favor de um dever-ser. Operando a
percepcdo de cuidado durante um longo periodo, aproximadamente cinco anos, a
cuidadora acima faz uma analise de sua trajetoria e corrobora que, cuidando de sua
mée com DA, pOde experimentar a vivéncia do eu posso.

A experiéncia perceptiva de cuidado, como trajetdria intercorporal, passa de um
perfil a outro; a cada investimento que se faz nesse processo, 0 mundo do cuidar
responde exigindo outra percepcao, até que em determinado momento o cuidador se
deparo com algo que ndo lhe abre possibilidades de avancar, e, nesse momento, ele
podera retrair-se, sofrer um estranhamento, se alienar equivocadamente de que ndo ha
saidas para sua vida, podera ter a sensacdo de descontinuidade de seus projetos, ou até
0 sentimento de incapacidade de projetar algo novo para 0 seu viver; mas também
poderd ocorrer o contrario, ao invés de uma alienacdo, nesse momento de interrupcéo
perceptiva, o cuidador poderé encontrar na pessoa cuidada ou na experiéncia de outros
cuidadores um olhar que Ihe abra possibilidade de conquistar algo que néo sabia de si
mesmo, ou seja, na falha da percepcao pode-se encontrar o caminho da liberdade.

No momento em que a percepc¢édo € interrompida, o cuidador podera introduzir
algo ali, ele poderéa criar ou para alienagdo ou para a libertacdo, e ele vai criar a partir

daquilo que ele ignora de si mesmo, que sdo os seus atos. A medida que esse cuidador
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tenta preencher essa falha em sua percep¢do com um significante, com uma estratégia
de cuidar, esse novo perfil mostra para ele um ndo-saber de si mesmo que ignorava,
que € a sua prépria historia de vida, suas vivéncias passadas, mostrando também que, a
partir daquela possibilidade encontrada, ha muitas outras que poderéo se abrir, ou seja,
ha sempre um possivel a frente dos cuidadores, ou para vida ou para morte, ou para
sua alienacdo, isolamento, depressdo, confinamento, ou ao contrario, para libertacéo,
gratuidade, crescimento, saude e vida; ha sempre uma lacuna a ser preenchida na
percepc¢do dos cuidadores de pessoas com DA. Tal preenchimento podera ocorrer com
a “saude” ou com a “doenca”. Quando os cuidadores percebem a possibilidade de ser
saudavel cuidando, eles estdo de alguma maneira, fazendo rupturas, se transcendendo,
ao mesmo tempo em que continuam vinculados as outras coisas em que eles se
transcenderam; € algo que ndo sabiam acerca de si. Vejamos mais um fragmento de

descricéo:

[...] eu me vejo cuidadora por obrigacdo e com muita amargura. 1sso
interferiu no meu dia-a-dia, porque eu ndo tenho mais a liberdade que eu
tinha. 1sso me revolta porque eu estou com um filho criado, com a minha
carreira no apice, eu tenho que bloquear a minha carreira, parar de fazer as
coisas que me d&o prazer pra ter de ficar em casa cuidando! 1sso ndo é uma
coisa que me dé prazer em nenhum momento! Me doi, porque enquanto eu
poderia est4 produzindo na minha profissdo que eu escolhi e que me da
prazer, eu tenho que ficar em casa cuidando. Agora, me machuca eu ver um
cuidado tdo cuidadoso, o amor tdo devoto do sr® H. , esposo da senhora
M.,[um casal cuja esposa é portadora de DA], me machuca de eu ver aquele
cuidado, me doi de ver tanto amor, tanta dedicacdo por uma pessoa que ndo
é nem parente, e que ele é um amante, 0 marido, eu acho que € um amor
sincero, uma coisa maravilhosa, e me machuca de ver que eu, sendo uma
filha, ndo consigo ter um pingo do carinho que ele tem por sua mulher,[...]
pela minha m&e! E isso me machuca, isso me ddi muito; ndo é ciume, ndo é
inveja, ndo é nada, mas, me doi, me machuca de ver essa relacao, e ai eu me
cobro muito; eu ja entrei duas vezes em depressdo, quase cair de novo no
fundo do poco, exatamente por causa de ver o seu H. e a esposa, por causa
desse carinho que ele tem por ela, pra vocé ver como mexe! E eu que tenho
uma relacdo de m&e com filha ndo consigo ter isso. E claro que na
racionalidade eu consigo pensar que essa relacdo tem toda uma histdria de
nado gostar, historia de relacionamento com a mée [...]. (Pérola, [4])

A descricdo da experiéncia de cuidado de Peérola, como qualquer vivéncia
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perceptiva, exprime uma temporalidade que é ambigua. A oportunidade de cuidar da
méde portadora de DA se mostrou como a abertura a experiéncia do outro, ou seja,
constituiu uma possibilidade de a cuidadora retomar 0s eventos que marcaram
afetivamente sua existéncia. A intercorporeidade com a mae fez com que ela entrasse
no “tunel do tempo”, a cuidadora foi arrastada por um mundo de coexisténcias que,
segundo Merleau-Ponty (1999, p. 526), se n6s ndo 0 vemos € porque “estamos
obcecados pelo pensamento objetivo”, pois, “a existéncia sempre assume 0 Seu
passado, seja aceitando-o ou recusando-o. [...] estamos empoleirados em uma piramide
de passado”, e “aquilo que vivemos € e permanece perpetuamente para nos, o velho
toca sua infancia”. Na perspectiva da estrutura de horizontes ou figura-fundo, eu diria
que o dia-a-dia abre possibilidade para que a cuidadora veja outras figuras atraves das
quais ela vai ressignificando sua pessoalidade. E considerando a transitoriedade da
percepcdo que se inscreve em um campo ambiguo, a cuidadora jamais possuira
definitivamente os motivos de sua “dor” e “sofrimento” diante do outro que cuida de
modo afetivo.

Analisando a vivéncia na perspectiva da estrutura de horizontes proposta por
Merleau-Ponty, ou, 0 que seria a mesma coisa, a estrutura figura-fundo, todo o
discurso dos cuidadores sobre a relacdo que tinham com a pessoa de quem cuidam,
anterior ao diagndstico de DA, e conseqliente experiéncia de cuidado, se mostra como
figura, e esta arrasta consigo um horizonte de passado e outro de possibilidades. A
medida que o cuidador se descentra na ambiguidade do cuidar, uma impessoalidade
vai se revelando, ao mesmo tempo em que uma pessoalidade vai se desfazendo e se
ressignificando. Na descricdo acima, por exemplo, as vivéncias “negativas” da
cuidadora com sua mée aparecem ndo como uma repeticdo dos eventos tais quais
ocorreram no passado objetivo, como determinantes das dificuldades do cuidado atual,
mas sdo retomadas sob uma nova perspectiva, a qual permite a construgéo de um outro
modo de ser com 0 mundo e com 0 outro, embora a cuidadora apresente uma recusa da
experiéncia de cuidado.

Percebi que alguns cuidadores integrantes do estudo movimentam entre a
expressdo de seus sentimentos e a nogdo naturalista de cuidado, aquela em que o

cuidado é visto como objeto, e ndo como uma vivéncia do corpo proprio. E eles
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sofrem com a necessidade de ter que cuidar de alguém que lhe faz ver um passado
marcado por frustragdes e ressentimentos e, a0 mesmo tempo, ter que conviver com 0
juizo social que sanciona sua conduta caso venha a desenvolver um cuidado
desprovido de manifestacOes afetivas, especialmente quando se tratar da relacéo filha-
mée. A descricdo de Pérola mostra que ela ndo suportava conviver com a ambiguidade
que transitava em seus sentimentos - 0s quais tém a ver com uma impessoalidade, no
sentido de que eles surgem espontaneamente, e a racionalidade, que tem a ver com sua
pessoalidade, calcada em posi¢Oes conservadoras que defendem a tese de que temos
que ser iguais a maioria; por exemplo, se, tradicionalmente, a maioria dos filhos cuida
de seus pais com “afeto”, ela também deveria cuidar. Nesse ambiente ambiguo,
emerge 0 “eu posso”, que € a identidade constituida a partir da diferenca, a verdadeira
experiéncia do corpo proprio.

A partir da intercorporeidade cuidador-portador, instala-se a experiéncia de
campo fenomenal, a qual passa a constituir o palco onde tudo pode acontecer nas duas
existéncias que se entrecruzam. Cada olhar desencadeia uma vivéncia perceptiva ou
essencial. Na perspectiva da relacdo figura-fundo, as descri¢es dos cuidadores com
relacdo as atitudes do c6njuge ou da mée, como foi o exemplo deste estudo, referentes
ao passado que antecedeu a DA — como diz Merleau-Ponty, “o velho toca a infancia”
(MERLEAU-PONTY, 1999, p. 526) — constituem uma figura que emerge de um fundo
repleto de outras figuras que poderdo se mostrar, e é nesse sentido que o mundo
aparece parcialmente como um fenémeno, e este arrasta consigo todos o0s outros.
Analisando as descri¢es dos cuidadores, fui arrebatada em minha percepc¢éo e pude
ver, a partir do que se mostrou para mim, diversas figuras. A resisténcia de alguns em
desenvolver a experiéncia de cuidado de seu familiar remete a relacdo de implicacéo
que tem com esse familiar.

Os relatos mostram que a questdo maior que abala o cuidador ndo € o fato de ele
ter que cuidar de um familiar com uma “doenca grave”, mas o0 que a vivéncia o faz
ver, a dificuldade, a “sobrecarga”, o “sofrimento”, expressdes que aparecem nos
diversos trabalhos sobre cuidadores, bem como nas descri¢cdes deste estudo, parecem
ndo ter a ver com o cuidado em si, mas com o fato de o cuidador ser afetado pela

percepcdo, que lhe traz a tona aqueles vividos que certamente marcaram uma
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existéncia. Olhando a experiéncia de cuidado sob a perspectiva husserliana, eu diria
que a cada momento do cuidado o cuidador tem uma intuigéo, a que tem a ver com a
formacdo de um campo de presenga, significa que a cada ocorréncia perceptiva de
cuidado o cuidador retoma os elementos que ficaram retidos em sua historicidade, e
essa intuicdo nédo é algo de anteméo clara e objetiva, 0 que quer dizer que as vivéncias
retomadas nédo sdo o equivalente a uma verdade a priori, € na viséo de Merleau-Ponty a
caracteristica fundamental de uma vivéncia essencial é justamente a ambiglidade.
Enfim, na relacdo com o portador de DA, o cuidador pode reconhecer algo que lhe é
proprio, ou seja, a partir da intersubjetividade, podemos reconhecer no facies de
alguém um sentimento que é nosso, pois sequndo Merleau-Ponty, em certo sentido, em
algum momento nosso corpo — aquilo que se chama corpo préprio — se encarna no
corpo do outro, se entrelaca com ele, e, nesse sentido, as vivéncias sdo sempre
universais, séo um corpo de generalidade.

Nos relatos dos cuidadores, apareceram bem claramente o0s aspectos das
atividades cuidativas de que eles gostavam e aquelas que eles refutavam, e eu pude
perceber que a experiéncia de cuidado sempre os conduz a alguma sorte de
emancipacdo, de dignidade e de salude, mesmo que visivelmente se configurem a
alienacdo, o aniquilamento, a “doenca”. Desta forma, busquei suspender as teses reais
e potenciais que a percepcdo me fez ver em minha intercorporeidade com as
descricdes experienciais dos cuidadores. Os relatos que se configuravam como uma
condicao dolorosa para o cuidador traziam consigo um horizonte de possibilidades a
transcendéncia. Uma cuidadora que parecia se identificar como alguém que reconhecia
no cuidado da mde uma “desculpa” para ndo cuidar de si, deixando de viver
plenamente sua sexualidade — esta entendida como a abertura ao outro, me fez ver que,
espontaneamente, ela conseguiu romper com uma limitacdo que é fundamental para a
insercdo social e conseqliente experiéncia do outro — a dificuldade de falar em publico.

Vejamos o que ela diz:

[...] eu gosto de falar, antes ndo gostava, eu ficava roxa, verde, vermelha, de
tudo quanto é cor, ai agora depois que eu comecei a participar tipo essa
reunido que tem la com vocés (Grupo de ajuda mitua) e uma reunido uma
vez ao més com os pais de deficientes; e agora é meu marido que ta indo
porque coincide com o dia que a maga nao vem, dai eu ndo tenho com quem
deixar a mae. Ai 14 que eu comecei a me soltar, me surpreendi no dia que eu
conseguir falar umas coisas 14, eu fiquei surpresa comigo mesma de eu
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conseguir falar aquilo e ndo gaguejar a Z. (outra cuidadora que também
participa da reunido) que diz que queria ter a coragem que eu tenho de falar
as coisas, porque ela tem vontade de falar, porque ela disse que por tudo
que eu passo ela passa, dai ela tem vontade de falar, mas ela ndo tem
coragem, por isso ela admira muito a minha coragem de falar as coisas.
(Esmeralda, [6])

Enfim, diante do exposto sobre a ambigiidade salde-doenca no cuidado, é
interessante notar que, nao obstante o portador de DA se mostrar para o cuidador como
uma alteridade radical, suas descricbes me fizeram ver que a experiéncia de cuidar
constitui uma extraordinaria oportunidade a experiéncia do outro. Percebi na
experiéncia de cuidado de Esmeralda que, embora sua “escolha” em tornar-se
cuidadora principal se mostre como uma justificativa para evitar a abertura ao outro,
ela tem um encontro com um ser selvagem que a surpreende, fazendo ver que aquilo
que poderia ter sido um obstaculo a experiéncia do outro passou a constituir uma

oportunidade para a abertura.

6.5 Efeito do cuidar nas relagdes familiares

O contexto deste estudo tem mostrado que a discussdo da tematica “cuidador
familiar de uma pessoa com DA” é indissocidvel da discussdo sobre as interacdes
familiares que a entornam. Portanto, o estudo ndo estd voltado para a realidade
psicoldgica dos cuidadores, mas para as relacGes intersubjetivas que se dao entre 0s
varios membros da familia, se considerarmos que a “opc¢do” de alguém em tornar-se
cuidador de um familiar com DA tem a ver com as relacbes de implicacdo decorrentes
de uma generalidade intercorporal que une este cuidador a cadeia de relagfes sociais
na qual se insere, sobretudo, aos demais membros de sua familia. Esta constitui uma
visdo muito mais socioldgica do que psicolégica do estudo.

Investigando o tema, tenho percebido que a problematica que envolve o familiar
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cuidador de uma pessoa com DA nédo tem a ver simplesmente com o fato de ele cuidar
de uma pessoa, mas também com a ambiguidade dos aspectos que o impdem a assumir
a funcéo e, de alguma forma, ter que assimilar e concretizar situacdes de desprestigio
que, possivelmente, ele tenha diante de outros familiares, de onde se segue que o
estresse que o cuidador vive ndo tem a ver, especificamente, com o familiar de quem
cuida, mas, muitas vezes, se relaciona com a confirmacdo de uma crenca, de uma
autopercepc¢do, de um pensamento, de uma introjecao que ele tem e que adquiriu no
convivio familiar e social, por exemplo, uma cuidadora que suspeita de ter sido
rejeitada ou explorada por ser a filha cacula ou a primogénita, estar separada, ser mée
solteira, estar desempregada, aposentada, ndo ter se casado; essa pessoa, em funcgdo
dessa posicdo, ja vive no contexto social e da familia uma condicéo de desprestigio,
significante que fere sua auto-estima; em funcdo disso, no momento em que a
cuidadora se depara com a necessidade de cuidar de alguém, todos aqueles preceitos se
confirmam, e entdo as alteracfes no estado de saude que vier a fazer poderdo estar
relacionadas com a confirmacdo dessas impressdes, desse saber que ela tem sobre ela
mesma a partir dos vinculos que estabeleceu com os outros membros de sua familia,
vinculos estes que podem estar associados a alguma sorte de interrupcdo das relacdes
sociais e transcendéncia desta cuidadora. Vejamos alguns fragmentos de descricédo das

cuidadoras:

[...] eu acho que a pessoa ndo tem uma opcao; eu nao sei se porque eu
estava aposentada, eu acho que eu mesma me cologuei, tipo assim: nao,
diante da situacdo, a fulana ndo pode, a outra ndo pode, a outra ndo pode,
entdo sou eu! [...] ninguém nunca falou: tem que ser vocé, a gente até
sentava e conversava, porque no comeco a gente discutiu. Eu me aposentei,
mas eu ndo tinha a intengdo de parar [...], inclusive fiz o concurso de novo,
passei, fui chamada e comecei trabalhar, [...] eu cologuei pra os meus
irmaos que eu tinha passado no concurso e o que que achavam? [...] e todo
o mundo foi unanime em achar que eu deveria trabalhar, que a mée néo ia
ficar a vida inteira e que eu tinha muito tempo pela frente, que iam dar um
outro jeito.[...] como o emprego ndo deu certo eu liguei pra minha irmé e
falei que ndo tinha dado, pra saber o que eu faria e 0 que eu néo faria, ela
disse: a mae esta bem aqui. E ela ficou oito meses direto com a mée; dai eu
nédo sabia Se eu pegava outra coisa ou se eu ia cuidar da mae,[...] eu falei
com a minha irm4, fui 14 busquei ela, pra fazer a festa de aniversario dela e
depois eu continuei cuidando, ndo procurei mais emprego, ndo procurei mas
nada! (Rubi, [4])

[...] eu olhei pra tudo que era lado e ndo tinha ninguém; eu fui porgue eu
acho que eu ia ficar me sentindo muito mal se eu ndo fosse! Eu ia ficar
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pensando: 0 que que esta se passando? Como é que ta vivendo! Eu tomei a
decisdo na marra! N&o foi uma coisa de livre e espontanea vontade!
[Questionada sobre quem Ihe impds a cuidar]: eu mesma, porque ninguém
me obrigou a ir 14! Entre aspas [...] meu irmdo, um dia eu tava tao
desesperada que eu liguei pra ver se eles vinham, e ele disse assim: ah, tu
mesmo € quem tem que cuidar, tu ndo tens marido, tu ndo tens filho
pequeno, tu ndo tens coisa nenhumal O, eu ndo tenho, mas eu sou um ser
humano, eu disse pra ele, eu ndo tenho marido, eu ndo tenho filho pequeno,
mas eu sou um ser humano! Eu sinto, eu vivo, eu to aqui, e eu ndo morri, eu
ndo morri pra vida, dei um berro com ele no telefone! Num estantinho eles
se ajeitaram! Eu disse: eu ndo morri pra vida, eu ndo virei robd, eu tenho
sentimento, eu sinto também, eu tenho que viver! (Agata, [4])

A sedimentacdo do papel social de cuidador, seja ele “positivo”, seja
“negativo”, implica a existéncia de um poder de individuacdo e de diferenciacdo que,
justamente, vai ser “aniquilado” diante do outro — do familiar com DA, e, nesse caso,
podera afetar a saude do cuidador, ou entéo ele vai se emancipar diante do outro, o0 que
sera saudavel para ele. Aqui se evidencia a teoria da intersubjetividade de Merleau-
Ponty, na qual ele fala da experiéncia de percepcdo do outro. Em sua tese, ele vai dizer
que, se temos funcBes sensoriais, isso implica que ja nos comunicamos com 0S outros,
estes considerados também como sujeitos psicofisicos. Para Merleau-Ponty, a
intersubjetividade €, primeiramente, uma intercorporeidade, no corpo do outro
percebemos nossa propria distingdo e também uma possibilidade que ndo somos nos,
mas que € ele. E, assim, cria-se um mundo que ndo é mais somente privado, mas €é
intercorporal, intersubjetivo. Tomando como fundo essa teoria, pude perceber, a partir
do que se mostrou nos relatos dos cuidadores, sua relacdo intercorporal com o familiar
com DA e, em extensdo, seus vinculos intercorporais com 0s outros membros da
familia. Quando discutia acerca da ambigiidade satde-doenca no cuidado, destaquei
sobre a percepcéo do cuidador tendo seu corpo no mundo diante do corpo de uma
existéncia que estava se esvaindo, mas neste topico quero enfatizar a experiéncia do
cuidador tendo que equacionar o lidar com o portador de DA e a intercorporeidade

com os demais membros de sua familia, aspecto ambiguo que ndo me atreveria
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explicar, mas, conforme proposto para este estudo, apenas viso a descrever as
vivéncias tais como se mostram na expresséo dos cuidadores.

Olhando sob a perspectiva merleau-pontyana, eu diria que o cuidador esta
inserido no “sistema familiar”’, ndo de um ponto de vista da teoria sistémica
tradicional, segundo a qual o sujeito sempre é produto do sistema, mas no sentido
fenomenoldgico, aquele em que o “sistema” tem um fundo de subjetividade que tem a
ver com a nocdo de intencionalidade originada em Brentano, retomada, aceita e
implementada em Husserl e concebida por Merleau-Ponty na filosofia do corpo
proprio, sobre a qual se baseia minha compreensdo das implicacbes subjetivas dos
“sistemas familiares” envoltos pelo fenbmeno DA, e mais centradamente, da
intercorporeidade familiar cuidador-pessoa com DA. Neste sentido, minha questdo néo
é supor que o portador de DA é “causador” de conflitos intrafamiliares, mas, me
ocupando das descri¢bes das vivéncias intercorporais cuidador-familiar com DA, elas
me fizeram ver, entre varios aspectos, o contexto familiar do cuidador, a “disfuncéo”
desse contexto, e 0 6nus que essa disfuncdo gera para uma subjetividade.

Aguela pessoa que assume a funcdo de cuidadora e que, por conseguinte, se
ratifica a crenca num certo “deslustre” diante da familia, pode aparentar ser o membro
mais fragil, porém, as descri¢cdes do estudo me fizeram ver que essa pessoa exprime
um grau elevado de sensibilidade, coragem e forgca, ao ponto de assumir a
responsabilidade de cuidar; no grupo familiar, o cuidador foi a pessoa que se revelou
como a mais sensivel ao familiar vitima da contingéncia da DA, em sua caréncia, 0
cuidador reconhece a necessidade do outro. Percebi também que a ocorréncia daquele
familiar portador pode significar uma “méo na luva” para aquela pessoa gque se torna
cuidadora, € como o “antitipo” que encontra o seu tipo. H4 uma efetiva conexdo entre;
o fato de a cuidadora ser desprestigiada e a “sorte” de cuidar incidir sobre ela, e esse
encaixe permitira a experiéncia do corpo proprio, ou seja, uma diferenca vai se
desfazendo em favor da revelacdo de um mundo intercorporal.

Diante disso, aquela pessoa que foi mais susceptivel em tornar-se cuidadora
constitui a “’heroina’’ da familia, e ndo seu ponto mais fragil. E ela é o exemplo de
elevado altruismo, generosidade e dinamicidade, pois se preocupou e se ocupou em

promover a “cura” em duplo sentido: a “cura” do sistema eu-outrem. O fato de a
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cuidadora ter assumido tal papel esta expressando algo que permeia sua coexisténcia:
ela é uma pessoa que ama, € uma pessoa generosa e que é capaz de expressar aquilo
que sente por si e pelo outro, e por meio desta expressao a pessoa, espontaneamente,
alcancga transcendéncia. O outro € essencial a nossa vida, a longevidade do “eu”
depende da presenca constante do outro conosco, e sem a intercorporeidade ocorre a
morte do “eu”. A familia pode julgar o familiar cuidador pelos preceitos culturais e até
criar varios rotulos que traduzam caracteres que possam justificar a designacdo de
guem serd o cuidador, conforme se pode ver no fragmento acima relativo a descricao
de Rubi. No entanto, minha vivéncia com os cuidadores mostrou-me que cuidar de um
portador de DA é um evento sublime, ndo obstante ser realizado por alguém que nao
tem predicado profissional e geralmente € menosprezado. Vejamos a demonstracdo de

sensibilidade e altruismo na fala de uma cuidadora:

[...] eu acho que eu cresci dentro de uma casa com afetividade, e fora isso,
fiz amizades que me proporcionaram isso. Mas, tem pessoas que passam
pela vida inteira e ndo aprendem, ndo desenvolvem isso; ah, eu acho que
tem tanta gente dura! Mas eu acho que isso é uma coisa muito de estilo de
vida, e de acreditar, e de ter esperanca, de buscar, porque eu acredito muito
na coisa da energia, tu tens que pensar positivo pra que as coisas na tua
volta também acontecam; se tu és uma pessoa que ti sentes fracassada, ai
tudo em tua volta fica ruim. Acredite em Deus, eu acho que tu tens que ter
fé, tu tens que fazer a tua parte, tu ndo podes ficar esperando s6 dos outros,
como tu ndo podes ficar esperando nada da divindade! Tudo é um
somatorio! Eu acho que a dor ensina gemer! A pessoa tem que ter um bom
coracdo para ser um cuidador! Tem que ser uma pessoa boa, tem que ter
afeto, ndo pode pensar s6 nela! Eu acho que € isso, pra mim € isso! Tem que
ser uma pessoa sensivel, que se sensibilize! (Agata, [5])

Santos (2003) destaca que, se o cuidador principal é uma outra pessoa que nao
um dos conjuges, a conflituosidade e a tensdo parecem ser freqentes as interacdes
familiares no contexto que engendra o portador de deméncia, e tais situacdes
envolvem desde o estabelecimento do cuidador e a selecdo do tratamento até o proprio
convivio deste cuidador com a pessoa de quem cuida e com outros membros da familia
que co-habitam o mesmo grupo doméstico caracterizado como intergeracional. Em

meu estudo, as referéncias dos cuidadores em relacdo aos outros componentes da
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familia giraram, especialmente, em torno: da indisposicdo em ajudar o cuidador

principal nas atividades basicas e instrumentais de vida diaria de seu familiar portador;

do distanciamento e estigma diante das atitudes manifestas pelo “doente”, por parte

daqueles familiares que, apesar de ndo integrarem o grupo doméstico do cuidador,

mantinham anteriormente com ele relagdes estreitas e constantes; do “desprezo”,

“ingratiddo” e “indiferenca” ou “desafeto” de tais familiares para com o portador, pois

0 cuidador considera que determinados membros da familia tenham recebido alguma

sorte de beneficio do portador e, portanto, lhe devem atencdo e cuidados. Vejamos

alguns relatos:

[...] porgue o pai também ndo é uma pessoa facil de lidar, ele ndo ajuda e
sO quer ditar ordens! [...] Ele ndo ajuda e vigia, esse é 0 negécio dele! A
gente foi levar ela pra fazer a tomografia, ele foi junto, eu disse: ja ndo vai
prestar! Pra tirar a mde do carro, pra botar no carro, pra buscar uma
pessoa com uma cadeira de rodas, pra fazer ficha, pra pagar o exame, pra
tudo foi eu! Ele ndo ajuda levantar um dedo dela! N&o adianta pedir que ele
n&o vai! As vezes ela comeca a chamar os filhos e chama por ele, ele finge
gue ndo ouve! Quantas vezes eu tava agoniada no almoco, ja tava tarde, e
ela queria ir ao banheiro, ele ouvia e ndo saia de onde ele estava! Eu tinha
que desligar fogo, largar tudo e leva-la ao banheiro e trazer ela de volta, e é
assim: nunca ta bom, nunca faz o suficiente, tu estd fazendo tudo de ma
vontade (Agata, [3])

[...] depois que ela ficou totalmente dependente, a familia meio que se
dispersou, porque tava dando muito trabalho. No inicio, até as minhas
cunhadas diziam: minha sogra pode ficar la em casa, quando viram que a
coisa foi pegando, foi ficando dificil, ndo controlava mais a urina, [...].
Quando comegou a parte mais dificil parece que, cada um teve pretexto, ndo
podia mais ficar, tinha que fazer isso, tinha que fazer aquilo, ndo tinha como

[...]. (Rubi, [3])

[...] minhas irméds ndo aceitaram, antes elas iam 14 em casa, nds saiamos
muito, e faziamos almogo fora, e tal, entdo eu comecei a ndo sair mais, ficar
em casa, e eles comecaram a se afastar, por muitos problema: a pessoa nédo
come direito, derruba, vai pegar um copo e derruba na mesa; eu sabia o0
problema todo e meus filhos também; eu ndo me incomodava, mais 0s outros
eu sentia que sim, minhas irmas, o meu cunhado, ou mesmo quem estivesse;
as vezes até riam. A gente sente mesmo, sente, porque eu dizia: poxa, eles
ndo vém mais, porque que eles ndo vém? N&o vém porque ele ndo se
comportava direito a uma mesa, entdo, a pessoa se afasta e a gente sente,
claro que sente! [...] mas a gente sente o afastamento da familia, a gente
ficava um tanto magoada, e isso dai foi pesando também, porque claro,
magoou! Os da familia dele sempre meio reservados, tanto que passamos
um Natal e Fim de ano e ele ja estava com problema, e eu notei que nés
pusemos aquela mesa muito bonita, muito arrumada, tavam todos os filhos,
0s sobrinhos, a familia muito grande, e quando eu vi tinham botado outra
mesa separada, mais excluida, e foi onde que ele se sentou, e praticamente
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ele ficou sozinho, e 0s irmaos em outras mesas, junto com a familia; e aquilo
ali eu sentir bastante! E eu sentei com ele, foi quando meu filho veio e
ficamos ali juntos, demos uma forga e tal [...]. (Safira, [3])

Quando a mae tava boa cuidou dos filhos delas, foi Gtil, a mae fez tudo que
pode pra dar do bom e do melhor pra nés, e agora ela ndo poder contar com
as filhas! A revolta minha é com a falta de colaboracdo, a maneira que as
minhas irmas estdo tratando, o afastamento, o desprezo delas com a mae,
isso € que me revolta, e ndo o cuidar [...]. (Esmeralda, [3])

[...] sentada @ mesa com eles (cuidadora com os filhos), eu disse: vocés téo
de férias, vocés vao pelo menos um pouquinho la na v, e digam, oi vo,
como € que vai o Havali, que ela gosta, como é que ta seu croché? Entrem na
conversa que ela gosta, fique 1& um pouquinho com ela, pois ela cuidou
tanto de vocés! Meu Deus, eu trabalhava e estudava a noite, ela vinha pegar
a C. (neta) no NDI [Nucleo de Desenvolvimento Infantil] pra levar pra casa!
Entéo, ela deu atencdo pra os dois, € eu ndo sei por que que os dois nao
conseguem nem..., s6 ddo um beijo quando é assim, no natal, quando é no
aniversario, s, eles ndo vao la, o R.(neto) ainda vai mais, mas a C.(neta) eu
ndo sei, eu acho que ela ta um pouco revoltada porque eu so to la, talvez
seja isso. (Diamante, [3])

Todas essas demandas por parte do cuidador envolvendo outras pessoas da
familia além do portador de DA, vejo, a luz da ontologia da experiéncia de Merleau-
Ponty, na perspectiva da estrutura de horizontes, ou seja, 0s relatos aparecem como
figura, mas esta anuncia um fundo de onde podem emergir muitas outras figuras.
Logo, o foco do estudo se dirige a0 modo como os cuidadores retomam suas vivéncias,
0 qual se mostra nas entrelinhas de suas falas. Na leitura dos depoimentos, meu olhar
sobrevoa as ambiguidades que engendram os vinculos intercorporais e se estabelecem
no “sistema familiar” de onde emerge determinado membro que se sentiu afetado pela
temporalidade e decidiu “tornar-se” cuidador principal de seu parente com DA.

N&o obstante os cuidadores se queixarem da recusa de certas pessoas da familia
em colaborarem com o cuidado, percebi que este ndo constitui, em si, o principal
aspecto que os aborrece. O que parece afetar o cuidador é a interrup¢do de sua abertura

ao outro, ou seja, a conflituosidade decorre muito mais pelo fato de o cuidador se
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achar impedido de estabelecer relagcbes do que propriamente o fato de os demais
membros da familia ndo ajudarem no cuidado. Se em sua historia de vida o cuidador
foi, de alguma forma, privado de desenvolver sua sexualidade, esta compreendida
como abertura ao outro, e se essa privagdo tem algum vinculo com aquela pessoa de
quem cuida, no momento em que o cuidador se defronta com o cuidado, ele retoma as
vivéncias que ficaram retidas e poderd se interromper diante das possibilidades de

insercdo social. Vejamos a descricdo seguinte:

Eu nunca imaginei que ela pudesse vir morar comigo, essa era uma hipotese
muito remota, eu achava que ela ia morrer do coracdo mais cedo, porque
tinha histdria familiar de problemas cardiacos. Eu acho que cada vez mais
eu reforco que tenho que viver a minha vida que me dar prazer, e que nesse
momento eu to tendo que n&o ter prazer e ndo viver a minha vida pra cuidar
novamente dela, e isso ta me doendo muito! Isso ta me atrapalhando, esta
atrapalhando o meu viver! Porque aquilo que eu projetei pra mim, eu estou
tendo que néo fazer, eu estou vivendo novamente pra agrada-la, e isso esta
me doendo! Porque depois que eu consegui superar isso, de ndo ter que
viver pra agrada-la, porque eu tinha a minha vida, eu agora voltei atrés, a
uma idade 14 de trés, e esse é o grande problema pra mim, eu estou me
sentindo adolescente novamente, vivendo pra agrada-la, fazendo pra
agrada-la, eu tenho de deixar de fazer as coisas que eu gosto pra agrada-la
de novo, e é dificil pra eu aceitar de novo! Ao invés de eu crescer, eu estou
regredindo, eu estou retroagindo, voltando pra agrada-la. Acho que eu
involuir [...]. (Pérola, [4])

Avancando em minha percepcdo, os relatos me fizeram ver que, no momento
em que uma pessoa é acometida pela DA e a familia se depara com a situacao de ter
que cuidar, determinado membro, sendo sensivel, retoma seus vividos, e 0 parente com
DA aparece como figura, poréem, o fundo mostra que a questdo maior enfrentada pelo
cuidador ndo trata do cuidado em si, mas o fato de mais uma vez seus projetos de vida
serem interrompidos, € 0 que é pior ainda, pelas circunstancias de ter que cuidar de
uma pessoa que Ihe faz ver toda uma histéria de desprestigio. Suas perspectivas de ser,
por exemplo, um profissional competente, autbnoma e independente, agora Sao
dificultadas pelo fato de ter que se dedicar ao cuidado, e, como bem afirma Merleau-
Ponty, “a existéncia sempre assume o0 seu passado, seja aceitando-o ou recusando-o0. A

recusa de cuidar significa negar o contato com o mundo da vida que € o tempo. E neste
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sentido, Pérola chegou a dizer que, ao presenciar outros cuidadores manifestando
afetividade no cuidado de seus familiares portadores de DA, ela sentiu-se “deprimida”,
“desesperada” e diz que lhe “ddi muito”, pois ndo consegue sentir tal coisa por sua
prépria mée. Analisando toda a descri¢do dessa senhora, fui conduzida a percepgéo de
que, assim como ela, em sua infancia e adolescente, via a figura da mée impedindo-a
de ficar em casa estudando, ela podera retomar esta figura impedindo-a de continuar
seus projetos de vida. Ao me descentrar na descricdo, pude sentir tamanha
ambiguidade e me dou conta de que tudo que eu vier a articular sobre a experiéncia
perceptiva de cuidar é insuficiente. Se eu consegui me reconhecer em tal descricéo, foi
porque o contato com ela suscitou em mim uma vivéncia essencial, e se tento objetiva-
la, s6 a tenho parcialmente, embora esteja certa de que as demais partes coexistam em

perspectivas. Neste sentido, argumenta Merleau-Ponty (1999, p. 494):

Se sou capaz de reconhecer a coisa, € porque o contato efetivo com ela
desperta em mim uma ciéncia primordial de todas as outras, e porque minhas
percepcOes finitas e determinadas sdo as manifestacOes parciais de um poder
de conhecimento que € coextensivo ao mundo e que o desdobra de um lado a
outro.

6.6 Percepc¢ado do outro e de si no cuidado

A idéia da categoria ““percepcdo do outro e de si no cuidado’ surgiu da
retomada de um dos temas que o subgrupo reflexivo sugeriu para o roteiro de
entrevistas: o cuidado do outro e o cuidado de si. Os cuidadores abordavam a
dificuldade que sentiam para equacionar as atividades cuidativas em atendimento as
necessidades de seu familiar com DA e a atencdo de suas proprias necessidades. Esta
ambiguidade me conduziu a uma mais ampla, que é a forma como o cuidador percebe
a si mesmo e ao outro enquanto cuida.

Na fenomenologia classica, o filésofo que efetivamente discute o tema do
cuidado é Heidegger, especialmente em sua obra Ser e tempo, parte I. Por isso, me

ocorreu a ideia de iniciar a abordagem do topico a partir da nog¢do heideggeriana de
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cuidado e em seguida proceder a articulacdo do tema baseando-me na teoria da
intersubjetividade de Merleau-Ponty.

Ao falar do cuidado, Heidegger nos remete a “fabula de Higino”, um jovem
grego que, por ser inteligente e possuir vasta cultura, foi tomado como escravo pelo
imperador romano Augusto César e educado na melhor escola da época; apds alguns
anos de sua liberdade, recebeu o cargo de diretor da Biblioteca Central de Roma e por
40 anos mobilizou toda a vida cultural romana (BOFF, 1999). Dentre as varias fabulas
que escreveu, nos interessa aquela em que Higino personifica a dimensao “cuidado”.

Conforme versdo de Boff (1999, p. 46), Higino conta que:

Certo dia, ao atravessar um rio, Cuidado viu um pedaco de barro. Logo teve
uma idéia inspirada. Tomou um pouco do barro e comecou a dar-lhe forma.
Enquanto contemplava o que havia feito, apareceu Jupiter. Cuidado pediu-
Ihe que soprasse espirito nele. O que Japiter fez de bom grado. Quando,
porém, Cuidado quis dar um nome a criatura que havia moldado, Jupiter o
proibiu. Exigiu que fosse imposto o seu nome. Enquanto Japiter e o Cuidado
discutiam, surgiu de repente a Terra. Quis também ela conferir 0 seu nome a
criatura, pois fora feito de barro, material do corpo da Terra. Originou-se
entdo uma discussdo generalizada. De comum acordo pediram a Saturno que
funcionasse como arbitro. Este tomou a seguinte decisdo que pareceu justa:
vocé Jupiter, deu-lhe o espirito; receberd, pois, de volta esse espirito por
ocasido da morte dessa criatura. VVocé, Terra, deu-lhe o corpo; recebera,
portanto, também de volta o0 seu corpo quando essa criatura morrer. Mas
como vocé, Cuidado, foi quem, por primeiro, moldou a criatura, ficard sob
seus cuidados enquanto ela viver. E uma vez que entre vocés ha acalorada
discussdo acerca do nome, decido eu: esta criatura serd chamada Homem,
isto é, feita de himus, que significa terra fértil.

Na mitologia grega, Jupiter € o deus do tempo, sendo assim, ele é o deus da
eternidade e do espirito. Na fabula de Higino, Japiter deu vida a criatura de Cuidado.
A Terra é considerada a grande mae, a deusa grega Telus, aquela que forneceu a
matéria-prima para que Cuidado pudesse esculpir aquela forma. E Saturno € o Juiz,
sendo justo, ele concede a sentenca a cada um dos envolvidos na obra e decide por
nomeé-la de Homem, que vem de hamus, porque foi do himus da terra que ele foi
gerado. Assim, fez-se 0 homem, segundo a mitologia grega descrita por Higino, e,

baseado nessa fabula, Heidegger desenvolveu sua nocdo de cuidado; para ele, o
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homem € aquele cujo ser € o cuidar; o cuidado é o ser do ser-ai , do Dasein (STEIN,
1990).

Para Heidegger, quando nds nos ocupamos no cuidado de alguém, nosso ser de
cuidador fica encoberto na pessoa de quem cuidamos, ou seja, quando investimos
intensamente no cuidado de outrem, este vela 0 nosso ser. Esta experiéncia foi
evidenciada nas descri¢cOes vivenciais dos familiares cuidadores integrantes deste
estudo, especialmente porque a pessoa com DA exige um envolvimento alto da parte

do cuidador, como podemos perceber na descri¢do seguinte:

[...] quando eu ia cuidar dela [...] e retornava, eu chegava de quatro, nossa,
muito mal! Eu acho que eu levava uma semana a dez dias pra voltar a ficar
bem, [...] eu acho que, aqui eu podia cair, |4 eu teria que segurar 0 maximo,
porque afinal de contas eu tava indo pra cuidar, meu pai achava 0 maximo
quando eu estava l4, e eu sei que apesar dos meus gritos, dos meus choros
gue eu tinha com as minhas amigas, com eles, era fundamental! Eu resolvia
milhdes de coisas, pro meu pai era fantastico! E até pra minha mae mesmo,
como: o0 banho que era um caos da minha mae tomar, ou qualquer tipo de
higiene, [...] muita coisa eu conseguia fazer, s6 que eu ficava sentindo, mas
eu pensava assim: eu preciso segurar, eu preciso esta bem, eu preciso fazer,
guando eu chegava que era minha casa, meu marido, meu filho, eles tinham
gue me aglentar um tempo! (Cristal, [7])

[...] eu ndo cuido muito de mim, eu to cada tempo mais relaxada, o cabelo,
eu ndo tenho cuidado muito de mim, eu nunca fui de viver em saldo, mas eu
acho que eu me cuidava melhor, eu ndo tenho tempo pra me cuidar, ndo
sobra tempo, eu faco tudo, cuido da mae, faco a comida, lavo roupa, limpo a
casa; minha filha ajuda quando ela esta em casa; o tempo que me sobra, eu
quero ficar sentada ali junto dela [da mé&e]; nem novela eu assisto porgue
novela a gente tem que acompanhar e nem sempre dar. (Rubi, [6])

Este modo de cuidar, em que de tanto se ocupar do outro o ser do cuidador é
encoberto, Heidegger designou de cuidado inauténtico; como se pode perceber no
relato de Cristal, ndo obstante ela ndo se desvincular do cuidado de si, 0 faz em
funcdo da relacdo de implicacdo que mantém com a mae e, especialmente com o pai,
conforme percebi em suas falas. Embora a cuidadora afirme que ia a casa dos pais com
0 objetivo de cuidar da mée, a descricdo faz ver que o foco do cuidado era,

primeiramente, o pai: “[...] Eu resolvia milhdes de coisas, pro meu pai era fantastico!
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E até pra minha mae mesmo, [...]””. Porém, quando a cuidadora regressava de uma
longa jornada de cuidado, ela chegava em casa e retomava o seu ser de cuidadora, 0
gue estava encoberto se desvelava. Esta modalidade de cuidar, Heidegger chamou de
cuidado auténtico ou cuidado de si, que é um cuidado que produz angustia no
cuidador, ele sofre porque se depara com o seu proprio ser. As descri¢cdes revelam que
alguns cuidadores, por considerarem o familiar com DA como potencialmente morto,
cuidam da finitude dele, sendo, portanto, um cuidado inauténtico, ou seja, apesar de
ndo se aperceberem, cuidam de sua propria morte através da finitude do outro, e,
enguanto estdo se ocupando da finitude do outro, parecem ndo sofrer tanto. Contudo,
hé& aqueles cuidadores que, percebendo seu familiar como portador de uma doenca
degenerativa e que ndo tem cura, retomam na “morte” desse familiar a possibilidade de
sua propria morte, e por isso cuidam da propria finitude, constituindo assim o cuidado

auténtico. Vejamos algumas falas.

[...] eu fiquei chocado, ja me falaram que isso ai [DA] néo tem cura e a
tendéncia é cada vez piorar, disseram que é no cérebro, e a doenca dela vai
indo, vai indo, vai fechando, fechando, vai chegar o ponto que ela n&o vai
me reconhecer mais! Pois ela ndo me reconheceu esses dias! [...] Ai eu
fiquei revoltado! Pensei assim: o cara faz de tudo, tudo! Fiquei revoltado
até com Deus! Agora que eu poderia ter uma vida razoavel, sair, passear,
poderia ir nesses passeios de idosos pra o Norte, Nordeste, passar dez,
quinze dias de viagem; agora o que que eu vou fazer? (Jaspe, [4])

O Alzheimer, a pessoa perde a identidade, ela vive como um vegetal, e isso é
uma coisa muito triste, eu acho que ela morre naquele momento em que ela
fica doente, porque ela perde a relagdo com o mundo! E uma das coisas que
eu penso: porque que a gente ndo morre num momento antes de adoecer
dessa doenca? [...] uma pessoa que ndo tem mais personalidade, ndo tem
mais querer, ndo tem mais viver, vive pelo que os outros fazem que ela viva,
porque se um dia uma pessoa deixar de dar comida, de tratar, ela para de
viver, entdo, ela perde a condicdo humana! E dia a dia a degradacdo da
pessoa, é uma coisa muito triste! (Pérola, [4])

Para Heidegger, quando nos ocupamos de nossa finitude, é nesse momento que
transparece mais claramente 0 nosso préprio ser de cuidador, ou seja, para o filésofo, a

expressdo maxima do cuidado é o ser para a morte (STEIN, 1990). A dor, o choro,
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enfim, o sofrimento dos cuidadores constituem manifestacdes da ambiguidade da
experiéncia de cuidar; tais manifestacdes podem ocorrer tanto pelo sentimento de
perda progressiva do outro quanto pela percepcao da prépria finitude.

Vale destacar que as nogOes de autenticidade e inautenticidade em Heidegger
nao tém um sentido moral, tanto o auténtico como o inauténtico sdo modos de ser,
modalidades de cuidar. Os cuidadores revelaram que, no processo de cuidar de seus
familiares com DA, eles experimentam essa ambiguidade entre o cuidado auténtico e o
inauténtico. Sob o olhar merleau-pontyano, tal ambigiidade perpassa a forma como
percebemos o outro. Objetivamente, o outro para nés € sempre uma subjetividade
distinta de nds e possui um conjunto de caracteristicas socioantropoldgicas, por isso,
temos a ilusdo de cuidarmos do outro apenas como individuo, como personalidade; por
exemplo, neste estudo, os cuidadores sao esposos e filhas de portadores da DA, e,
pensando o cuidado na perspectiva objetivista, sempre tentamos encontrar uma
explicagdo para a assunc¢do dessas pessoas a funcdo de cuidadores; podemos dizer que
as filhas e os esposos cuidam a partir daquilo que seu familiar foi para eles antes de
adoecer, segundo os papéis socioculturais que desempenhava, porém, as descricbes me
fizeram ver que a condicdo ndo € exatamente esta, alias, o outro, segundo Merleau-
Ponty, ndo se limita aos pensamentos que articulamos acerca dele. O outro de quem
esses cuidadores se ocupam estd muito mais além e aquém daquilo que eles
representam como personalidades que estdo vivenciando o fenémeno instituido como
DA; na perspectiva da filosofia merleau-pontyana da intersubjetividade, o outro de
quem os familiares de pessoas com DA cuidam € um ser de generalidade, que € um ser
impessoal e, nesse caso, ndo se reduz a uma formulacdo objetiva estabelecida pelos
cuidadores ou por nés, pesquisadores, enfermeiros e outros profissionais da saude.
Merleau-Ponty concede varios nomes para esse outro a que me refiro: ser bruto, ser
selvagem, ser de indivisdo, ser andnimo, impessoalidade, invisivel, entre outros.
Quando Heidegger se refere ao cuidado inauténtico, é desse ser que estamos cuidando,
ou seja, do nosso invisivel. E quando efetivamente o invisivel se mostra para nos, o
que acontece sempre em perfil (fenomenicamente), caracterizando-se o cuidado
auténtico, na maioria das vezes isso constitui uma experiéncia angustiante, dolorosa,

de sofrimento. Mas, segundo Merleau-Ponty, o fato de constituir uma experiéncia
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dolorosa ndo significa que se trata de uma experiéncia negativa, de uma fatalidade,
pois é justamente nesse momento que temos a oportunidade de produzir algo novo;
como “somos um projeto [...] temos sempre a possibilidade de superagcdo do ponto de
partida” (CARMO, 2004, p.134-135). Vejamos uma descricdo em que aparece

claramente o cuidado como uma experiéncia intersubjetiva:

[...] eu me sinto bem de ta ali com ela [...], nem sempre, mas tem momentos
que eu to bem ali com ela, por exemplo, [...] todos os dias a noite eu saio do
servigo, [...] a partir das seis horas eu vou ali na casa dela, eu fico ali com
ela e fico lendo jornal, entdo, aquele momento pra mim é quase que
sagrado! Eu me irrito quando o jornal ndo ta ali pra mim e eu néo ter nada
que fazer. Ent&o ali, as vezes ela me pergunta, eu respondo, as vezes eu sO
digo: an rd, mas to lendo jornal, entdo é um momento bom que eu tenho,
[...] junto com ela, mas é um momento meu! Porque ali eu to lendo jornal e
todos os dias eu leio jornal! Quando é uma coisa assim eu chamo a atencao,
eu digo: oh, o Avai! O Avai por exemplo, é uma coisa que ela gosta. Oh
mae, hoje tem o Avai, eu vou trazer o radio pra a senhora! Que ai eu tenho o
radio e trago, 6 mae, hoje tem o Figueirense, que ai ela ja escuta os dois, e
ela diz: entdo me tras o radio, eu digo: daqui a pouco eu ja trago o radio
pra a senhora. As vezes, coisas que estdo acontecendo agora eu também
falo, ela se liga no Lula, ela sabe que o Lula é o presidente, eu digo: ah,
fulano de tal, ela se liga. E outra coisa é quando aconteceu acidente, é coisa
ruim, mas eu falo: aconteceu isso em tal lugar! Ai ela diz assim: ai que
coisa, como as pessoas estdo! Como é que ta isso, né? Isso ai ela até
continua outros assuntos. E muitas coisas ali eu debato com ela. (Diamante,

[61)

Nesta experiéncia, ndo obstante a cuidadora explicitar sobre o cuidado de si e de
sua mée como se tratasse de duas pessoas em separado, 0 contexto mostra que em
certo momento mae e filha parecem ter a mesma vivéncia, o cuidado se revela como
uma experiéncia de reversibilidade, ou seja, ndo se trata de individualidades que se
cuidam mutuamente, mas de uma impessoalidade, de um ser anénimo que se beneficia
com a experiéncia intersubjetiva de cuidado. A descricéo faz ver que a cuidadora e sua

mé&e se sentem cuidadas. Vejamos a continuidade do fragmento acima:

Quando ela esta comigo parece que eu sinto tranqlilidade [...] eu me sinto
muito bem quando ela estd comigo, eu sinto que parece assim que ela
também esta bem comigo e eu estou bem com ela, porque ali eu estou
sabendo de tudo que se passa com ela. Entdo é uma tranquilidade minha de
ta ali com ela. Naquele momento ndo é de dizer assim: ah, que ruim tu ter
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que ta todos os dias 14! E um momento que eu gosto! Meu, de ta ali com ela,
eu acho que € as duas coisas: de ta com ela e de satisfazer o0 meu momento
de ler, de leitura. (Diamante, [6])

A teoria da intersubjetividade de Merleau-Ponty me permitiu ver que a
compreensdo acerca do cuidado se relaciona com a percepgdo que se tem de si e do
outro. Se eu me percebo como um em si e 0 outro também como um em si que esta
separado de mim, posso ver o cuidado, por exemplo, como um instrumento ou objeto
do qual o cuidador é investido para assistir o outro. Na perspectiva da teoria da
intersubjetividade, a percepcdo de quem € o0 outro se inicia com a percep¢do do
paradoxo que experimentamos em nOSSO Proprio corpo, pois, quando SomMos
capturados pelo olhar do outro, ndés nos abstemos de perceber a n6s mesmos como
corpo objetivo, como ser espaco-temporal, ou seja, ndo nos vemos vendo; para que
percebamos o outro, temos de esquecer-nos.

Nesta perspectiva, independentemente de quais implicacbes engendram a
decisdo de tornar-se cuidador, cuidar do outro é primordialmente cuidar de si mesmo.
Pensando nas descrigdes dos integrantes de meu estudo, vejo uma ambiguidade que
envolve: por um lado, um nédo-saber que tem a ver com o desejo (irrefletido) de cuidar
de si no sentido da transcendéncia para um outro eu mesmo; e, por outro lado, a
articulacdo de um saber vinculado a cultura em que se institui um padrdo de
necessidades fundamentais ligadas a certas dimensdes relativas ao corpo objetivo
usualmente designadas como necessidades “bio-psico-sociais e culturais”, as quais
levam o cuidador a uma busca de alternativas para o cuidado de si, como objetividade
concreta, como corpo espago-temporal.

Quando os cuidadores falam acerca do cuidado de si, eles geralmente se
referem ao cuidado do corpo como um em si, o corpo anatomofisiolégico objeto do
saber biomédico, este corpo que é apenas uma objetividade, um elemento sobre o qual
constantemente estamos polarizados. Parece que, em funcdo das teorias psicologicas

relativas ao estresse-enfrentamento, que reforcam a idéia do cuidado como um em si
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que infunde uma carga e sofrimento para o cuidador, este € mobilizado a preocupar-se

e ocupar-se com 0 corpo objetivo na perspectiva de que ele ndo “adoeca”. Vejamos

alguns relatos:

Eu sou obrigado a caminhar inclusive, em funcdo do problema cardiaco e
da diabete, muitas vezes eu ndo caminho, fico escutando uma musica,
deitado, e as vezes eu saio e vou caminhar também. [...]. Faco também uma
leitura, me divirto de uma maneira e de outra; faco avaliacdo médica,
laboratorial, cardiologista, endocrinologista; normalmente vou me deitar
meia noite, acordo cedo, faco o trabalho [...] e muitas vezes eu estou
cansado mesmo! Sei 14, muitas vezes eu levanto mais tarde [...]. (Citrino,

[5])

[...] € dificil mas eu me cuido também, tem coisas que eu tento me cuidar,
porque vocé divide as coisas, vocé tem que dividir seu espaco, 0 que tu fazes
e 0 que tu precisas pra ti, bom, agora eu vou dar comida pra ela, depois eu
vou comer, eu vou dar o remédio pra ela e depois eu vou tomar 0 meu
remédio, agora eu vou esperar ela dormir e depois eu vou dormir, é tudo
assim. (Jaspe, [6])

Além da preocupacdo com o corpo biolodgico, os relatos também fazem

referéncia ao corpo estético como objeto de um imaginario social, ou seja, 0S

cuidadores polarizam-se na auto-imagem, parece que em fun¢éo do julgamento social.

Vejamos o fragmento:

[...] eu ndo cuido muito de mim, eu to cada tempo mais relaxada, o cabelo,
eu ndo tenho cuidado muito de mim, eu nunca fui de viver em saldo, mas eu
acho que eu me cuidava melhor, eu ndo tenho tempo pra me cuidar, ndo
sobra tempo, eu faco tudo, cuido da mae, faco a comida, lavo roupa, limpo a
casa; [...]. Ainda falando em cuidar de mim, agora eu resolvi cuidar de
meus dentes, estou fazendo um implante e vou colocar uma prétese fixa.
(Rubi, [6])

Embora os cuidadores relacionem o cuidado de si mesmos a preocupacdo com

um corpo que a ciéncia fragmentou em certas dimensdes objetivantes (bio-psico-social
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e cultural), suas descri¢cGes também mostram que, cuidando do corpo objetivo, coexiste
um cuidar que se exprime como vivéncia do corpo proprio, um cuidar que € relativo a
um corpo que estd atado ao mundo, que ndo pertence ao dominio das representacoes,
mas se apresenta como totalmente ambiguo. Se, como diz a filosofia da carne, o outro
existe para mim como um outro eu mesmo, vejo neste estudo que a experiéncia de
cuidar de uma pessoa com DA é, simultaneamente, cuidar de si mesmo. Independente
de essa vivéncia ser, no dominio da reflexdo, uma experiéncia de “saude” ou
“doenca”; ainda que o cuidador venha a se interromper diante da possibilidade de
tornar-se, no dizer de Husserl (MC, 198-?) um alterego, e se “’deprima’’, ainda assim,
constitui uma vivéncia cuidativa no sentido em que, recuando-se ao movimento de
transcendéncia, o cuidador podera, por exemplo, sentir a necessidade de ajuda de
profissionais da satde a fim de facilitar seu processo de abertura ao outro, ndo obstante
0 cuidado como uma experiéncia perceptiva acontecer espontaneamente e nao
depender de uma tomada de decisdo deliberada por parte do cuidador. Vejamos 0s

fragmentos:

Antes eu ndo tinha coragem de abrir a boca pra nada, nem pra dizer o que
tava errado! Agora ndo, qualquer coisa que eu vejo que ndo ta legal, eu ja
vou e falo! E até pra meu filho também. Pelo menos é uma coisa que,
guando eu faco, eu me sinto um pouco mais leve, parece que eu descarrego
um pouco daquele peso que ta dentre de mim; quando eu falo aquilo que eu
acho que ta errado com ele, quando eu consigo, se bem gue eu saio dali
péssima! Eu saio péssima! Mas depois.... [...]. As vezes eu chego em casa 0
meu filho vem me dizer uma coisa, outra, ai eu digo assim pra ele: ndo me
traga problema, porque de problema eu j& to cheia, hoje eu to precisando de
alguém que me bote no colo, eu ja ti botei tanto! Hoje entdo, pelo menos, se
tu ndo podes colaborar com outra coisa, pelo menos assim me dé um pouco
de atencdo, [...] hoje eu preciso de ti, vocés ja precisaram muito de mim,
hoje eu to precisando de vocés! Isso foi uma coisa boa pra mim, porque
antes eu ndo tinha coragem de dizer isso pro meu filho, entdo me encorajou;
sabe, eu nunca tive coragem assim de mostrar o meu lado fragil pra
ninguém, eu ndo tinha coragem de dizer, socorro! [...], ndo, eu sempre me
mostro forte! Eu sempre sou forte, eu nunca tenho problema, eu enfrento, eu
vou, e quando na verdade, 14 no fundo, no fundo, no fundo, eu to precisando
pra mim, e ndo tenho muito pra dar! Mas eu dou e ndo reclamo que eu to
precisando, entdo, e eu ja perdi muita coisa em minha vida por me mostrar
uma fortaleza, eu digo que eu botei uma mascara de ferro e eu ndo consigo
tirar, eu ndo consigo mostrar assim o meu lado fragil, [...] eu ndo queria ser
assim, eu tento mudar, mas eu ndo consigo! Mas eu disse aquele dia pra
meu filho que eu tava precisando de um colo, eu acho que foi a Unica vez, as
vezes eu chego [...] e ele ta la na cadeira, no computador ai eu chego Ia,
abraco, beijo, ai ele olha pra mim, hum! Tu n&o é disso, 0 que que ta
acontecendo? Porque assim olha, eles sabem que eu gosto deles, mas eu ndo
chego pra eles e digo, ah, a mée te ama muito! N&o, eu trato bem, mas néo
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sou aquela de mostrar carinho assim, de ser afetiva!l Eu ndo sei ser!
(Agata, [6])

Na experiéncia de cuidado de Agata, embora inicialmente tenha se mostrado
constrangedora e marcada por uma vivéncia de sofrimento, os diversos vinculos
estabelecidos em fungcdo da contingéncia do cuidar fundou uma nova forma de
insercdo da cuidadora no mundo objetivo, ela passou a operar com maior plasticidade,
desgarrando-se de objetos que faziam parte de uma identidade pessoal que parecia se
fundir com sua propria vida. A oportunidade de ocupar-se com sua mée lhe abriu
possibilidade de reconfigurar-se em outras objetividades.

Olhando o cuidado de si e o cuidado do outro a partir do modelo de Merleau-
Ponty, que ¢ o modelo da intercorporeidade ou da generalidade corporal, podemos
pensar a nogdo de autenticidade e inautenticidade sob uma nova perspectiva. Para
Merleau-Ponty, os corpos se encontram, primordialmente, em uma relacdo de
indissociabilidade, que ele designou de carne; esta, por sua vez, vai se escoando por
meio de poros, permitindo a distin¢do entre 0os corpos, porém, sempre partindo de um
mesmo tecido. E, neste sentido, eu sou o outro do outro, e 0 outro sou eu mesmo; 0 eu
¢ a absoluta generalidade, e 0 outro € 0 outro eu mesmo, ou seja, 0 outro € aquele em
quem me transformei (MERLEAU-PONTY, 2002). Assim é que, independentemente
do sentido que se exprime em uma relacdo de cuidado, este sempre sera auténtico, na
medida em que permite que o cuidador se torne um outro eu mesmo. Se, para
Heidegger, quando o ser (cuidar) se ocupa do outro, ele se vela, em Merleau-Ponty,
quando o ser se ocupa do outro, ele se mostra, ou seja, sdo abertas possibilidades para
uma transcendéncia mutua. Poderiamos pensar em uma inautenticidade, quando, na
relacdo de cuidado, a pessoalidade do cuidador se sobrepGe ao aflorar da generalidade,
caracterizando uma resisténcia ao exercicio da sexualidade. No entanto, para a
filosofia da carne, ndo interessa muito se a experiéncia de cuidado se polariza na
autenticidade ou na inautenticidade, o que importa é resgatar o carater ambiguo que

engendra a intercorporeidade do cuidado e as possibilidades que essa experiéncia
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propicia as pessoas envolvidas nessa ambiglidade.

6.7 Sexualidade no cuidado

Na perspectiva merleau-pontyana, a sexualidade é indissocidvel de nossa
existéncia e consiste na experiéncia de abertura ao outro; ao percebermos que nosso
proximo nos vé e que somos afetados por esse olhar, nosso “corpo se ausenta”
(MERLEAU-PONTY, 2002, p. 92), temos uma vivéncia de descentramento, passamos
a experiéncia do corpo préprio, que é a vivéncia de um campo fenomenal. Diante de
um apelo que nos afeta, retomamos um corpo habitual que tem um sentido sexual
implicito; o habito orienta e mobiliza nossa postura perceptiva, também, em direcdo a
um horizonte sexual. Neste sentido, diante do outro, experimentamos em Nnosso corpo
atual uma vivéncia ambigua: uma impessoalidade e uma individuacdo, ou seja,
experimentamos, ao mesmo tempo, um igual e um diferente. O semelhante nos abre
possibilidades a nossa familiaridade com ele e a nossa descoberta como pessoa, como
diferente. Para Merleau-Ponty, a sexualidade como uma vivéncia intercorporal nos
torna personalidade, nos concede sentido; aquilo que existia para nds como
generalidade se efetiva como historia. Nesta perspectiva, o sexual ndo é o genital, mas
uma intencionalidade original que propicia a experiéncia do outro.

Neste estudo, o tema sexualidade surgiu na vivéncia junto ao subgrupo
reflexivo no momento da construgéo do roteiro para as entrevistas. O sentido imediato
do tema naquela ocasido pareceu vinculado a genitalidade, pois os familiares
cuidadores falavam de suas dificuldades com relacdo a pratica sexual (genital)
propriamente dita e da importancia de se discutir de forma mais ampla o possivel
impacto que o cuidado de pessoas com DA poderia ter na vida sexual de filhas, filhos
e cOnjuges cuidadores. No entanto, nas descricOes resultantes das entrevistas, a questdo
da sexualidade surgiu, ndo apenas de forma objetiva, como genitalidade, mas,
sobretudo, como o efeito que a percep¢do do outro produz no corpo, especificamente,

o efeito que o cuidado, como uma experiéncia de campo, inscreve na vida do cuidador.
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Vejamos a descricao:

[...] eu ndo sei, eu acho que eu sou uma pessoa que eu ndo sou muito bem
resolvida, eu tive algumas decepcdes, algumas coisas erradas, falando de
sexo, sexo pra mim ja ndo faz faltal Eu gosto de dancar, eu gosto de um
carinho, eu gosto de um toque, agora a relacdo sexual em si, parece que ja
passou! Agora entendo a sexualidade como um todo, com certeza,[...]. Tem
um [...] ex- namorado [...] a gente ficou muito tempo sem se ver, agora a
gente voltou a si encontrar num baile, a gente dancou, parece assim que as
emocdes...! Mas, ndo tem passado disso, embora ele esteja ligando direto, e
eu sempre fui medrosa nesse ponto, quando eu era mais jovem eu era um
pouco mais aberta, mais acessivel, e agora eu ja comeco colocar os
problemas antes dos amores, antes dos prazeres [...] a dizer: ah ndo, eu vou
ficar aqui em casa, depois vai ficar pegando no pé, sem ter acontecido!
Ent&o eu ja sou meio negativa nesse ponto, agora o toque, o carinho, isso ai
é fundamental! Pode ser com a minha filha, com o meu sobrinho, com o meu
afilhadinho que passou agora o sabado e o domingo comigo [de vinte e
cinco anos], e beijo, aquela coisa gostosa! A mae, quando eu a beijo, ela
ndo beija mais, tadinha! Ontem eu disse assim pra ela: gosta de beijinho?
Ela disse: gosto! Ai eu disse: eu também gosto muito de ti beijar, sabe?
[risos]. (Rubi, [7])

A intersubjetividade caracteristica da relacdo de cuidado permitiu que Rubi
contraisse em seu corpo uma experiéncia ambigua: por um lado, um sentir e um agir
conduzindo-a a experiéncia do outro; por outro lado, a retomada de conceitos
deterministas assimilados do psicologismo de que o insucesso sexual vivenciado por
determinadas pessoas tém a ver com o fato de estas pessoas, no passado, terem sofrido
“decepcdes sexuais” e que por isso sdo “mal resolvidas”. A experiéncia de cuidado
poderé se constituir uma justificativa que os familiares cuidadores de pessoas com DA
utilizam para se defender do exercicio da sexualidade como uma abertura ao outro;
porém, considerando que a vivéncia do corpo proprio constitui um eu posso, nao
obstante a cuidadora tentar defender-se do outro, o cuidado como uma vivéncia de
campo abre possibilidades a sexualidade. A vivéncia sexual que a cuidadora
experimenta no cuidado ndo se reduz aquilo que ela exprimiu em sua fala sobre o
tema, porém, a significagdo que ela construiu por meio da fala ndo esta separada de

sua experiéncia sexual. Vejamos a descri¢do de outra cuidadora:
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[...] tudo que a gente faz é com o intuito de, entdo, até mesmo uma refeicéo
gue vocé vai fazer, se vocé fizer de qualquer forma... , € uma busca, a gente
faz com prazer em fazer aquela coisa bem feita, em tratar bem, em servir
bem uma mesa, ha sempre um prazer! Naturalmente, tudo muda no momento
em que surge um problema assim, ndo é mais aquele normal, mas vocé
procura fazer o melhor, que vocé se sinta melhor, e em busca de sentir uma
coisa prazerosa! Com ele a coisa mudou completamente! N&o tinha mais
aquela coisa de, meu marido, ndo era mais 0 meu marido, era como se fosse
um irmé&o que eu ndo tive, porque dai vai se afastando, a propria doenca, ele
vai ficando dependente da gente, e vai afastando. (Safira, [7])

Para Merleau-Ponty, o que distingue nossa relagdo com as coisas de nossa
relacdo com o semelhante é nossa pessoalidade. Em relacdo ao tema do outro, ele
institui uma questdo filosofica: em que sentido o outro, a0 mesmo tempo em que
coexiste conosco, nos escapa? Na Fenomenologia da percepcéo, ele aborda que nas
acoes do outro retomamos algo que nos é familiar, que sdo 0s nossos habitos, ou seja,
é como se resgatassemos um cogito de nés mesmos. Posteriormente, ele percebe que
nossa experiéncia diante do outro ndo passa por uma identidade como coincidéncia,
mas pelo descentramento, reversibilidade e transformagédo em um outro, enfim, pela
identidade na diferenca, pela experiéncia do corpo sexuado.

A descricdo de Safira revela que sua idéia de conjugalidade esta vinculada ao
exercicio da funcdo sexual/genital; segundo ela, no momento em que a DA se instalou
e foi evoluindo de forma progressiva, a atividade sexual também reduziu, chegando a
total interrupcdo; com isso, 0s papeis sociais de esposo e esposa se extinguiram, e a
relacdo matrimonial foi substituida por uma relacdo fraternal e de amizade. No
entanto, habitualmente, a cuidadora se refere ao conjuge usando a expressdo “meu
marido”. Ela diz: “[...] tenho que cuidar até onde Deus queira, e foi 0 que aconteceu,
cheguei a carregar meu marido no colo, eu, eu e eu!” (SAFIRA, [6]). Diante do
exposto, percebi que Safira viveu uma experiéncia ambigua. Apesar de a consciéncia
reflexiva fazé-la se fixar na tese de que a pessoa com DA estd completamente alienada
do mundo objetivo — e por isso, talvez, em certos momentos, a relagdo ndo se

constituisse na intersubjetividade *“eu-outro”, mas na “eu-coisas” —, ainda assim, a
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cuidadora continua implicada em cuidar do “marido”. Vejamos dois fragmentos de

fala:

[..] as pessoas que tém Alzheimer elas estdo no mundo delas, é
praticamente como se fosse um autista, pode ser que eu esteja totalmente
errada, mas eu acho; eles ndo se lembram de nada, chagam ao final
assim..., ele ndo sabia quem eu era; [...] (Safira, [4]).

[..] eu fiz tudo que tinha que ser feito, infelizmente ele foi, porque é uma
doenca que ndo tem jeito mesmo! Entdo, gratificante pra mim, é que cuidei
muito bem, ele foi uma pessoa muito bem cuidada, tratada, querida! Eu
cuidei com o maior carinho! (Idem, [2]).

Como uma experiéncia de campo, a vivéncia se mostra nessa ambivaléncia:
Safira, objetivamente, cuida de alguém que € seu esposo, mas quando ela pensa que
esse esposo este portador de uma doenca socialmente excludente, com limitacOes
decorrentes do grave comprometimento das fungdes mentais, implicando a interrupgéo
do desempenho sexual/genital, ele ndo € mais 0 esposo, mas, um irmédo. Esta é uma
experiéncia que escapa ao dominio do saber, ndo ha um pensamento que seja
suficientemente “bom” para exprimi-la em sua plenitude. Para Merleau-Ponty, nédo
interpretamos o semelhante, pois aquilo que ele exprime nédo ¢ diferente daquilo que
ele realiza, e aquilo que ele realiza, nds também podemos fazer. Apenas timidamente
podemos falar em entendé-lo, o que n&o significa coincidir com ele, mas reviver a falta
dele em nosso corpo. Posso ilustrar essa idéia com uma citacdo do autor em que ele

fala da experiéncia do dialogo com um amigo:

Quando converso com um amigo gque conhegco bem, cada uma de suas
expressbes e cada uma das minhas incluem, além daquilo que elas
significam para todo o mundo, uma multiddo de referéncias as principais
dimensdes de seu carater e do meu, sem que precisemos evocar nossas
conversagdes precedentes. Esses mundos adquiridos que ddo a minha
experiéncia 0 seu sentido segundo, sdo eles mesmos recortados em um
mundo primordial que funda seu sentido primeiro, da mesma maneira, hd um
“mundo dos pensamentos”, quer dizer, uma sedimentacdo de nossas
operacBes mentais, que nos permite contar com nossos conceitos e com
nossos juizos adquiridos como com coisas que estdo ali e se dao
globalmente, sem que precisemos a cada momento refazer sua sintese. [...]
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este saber ndo & uma massa inerte no fundo de nossa consciéncia.
(MERLEAU-PONTY, 1999, p. 182)

No exemplo do diadlogo, Merleau-Ponty destaca sua compreensdo acerca da
experiéncia intersubjetiva, experiéncia que € tipicamente uma vivéncia da sexualidade.
A relacdo de cuidado do familiar junto a pessoa com DA, como intersubjetividade, €
também uma experiéncia sexual, pois se trata de um constante disponibilizar-se ao
outro. Deste modo, uma discussdo da sexualidade na experiéncia de cuidado de um
familiar com DA, na perspectiva de Merleau-Ponty, perpassa também a compreenséo
de como ele apresenta o tema do outro, ou seja: quem € o outro para o autor, e, por
conseguinte, quem é o outro para o familiar cuidador? Quando falamos do cuidado
como uma vivéncia da sexualidade, esta entendida como abertura ao outro, a que outro
se direciona essa abertura? Onde esta o outro de quem o familiar cuidador se ocupa e
que o possibilita ter uma vivéncia sexual? Para compreender a impossibilidade de
formular uma resposta exata a essas questdes, retomei a experiéncia ambigua que
aparece na fala de um cuidador sobre a atividade sexual com a esposa apés esta se

tornar portadora da DA:

[...] a portadora, talvez se esqueceu, ou ndo tenha despertado, que a gente
brinca muito, inclusive de toque, pra ver se reage, nada, ndo tem reacéo!
Até quando vai ao banheiro fazer necessidades, tudo, que no banho tem uma
estimulacao, e ndo tem reacdo, eu sempre testo, e acho que é dificil [...] ndo
tem sentimento de atividade, ndo sei se em funcdo da prépria idade,
deficiéncia mental de neurdnios, de certa forma é uma perda de estimulo. Eu
até ja me questionei o fato de nédo ter uma outra pessoa, talvez; é uma coisa
orgéanica até, mas é complicado! [...] existe o lado sentimental, ndo h&
coisas mecanicas assim. Pra mim foi uma perda, sei 1a, o préprio sentimento
de ndo aceitacdo, porque ja houve problema inclusive de separacdo, em
épocas anteriores. H4 um sentimento de compreensdo do problema, [...]
porque na inércia, é dificil assim sem sentimento, é uma pratica automatica,
mecanica e antiética até, porque é uma coisa for¢ada de repente, forcar uma
situacdo que ndo tem condi¢des de avaliar o outro lado. A portadora ja
argliiu: é abuso e tal'! Mas realmente se caracteriza até uma pratica
abusiva, pela inconsciéncia da outra parte de ndo ter a consciéncia do fato!
Se houver aceitacdo ndo, ai é uma aceitagdo tacita, ai é aceitavel! Ela
também ndo estimula [o cuidador], pra produzir estimulo, ndo ha mais
atrativo da portadora [...] € uma coisa mecanica, ndo tem reacdo, as vezes
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h& uma reacao até de repulsa, de medo, medo de abuso, eu ja vi um medo
estampado na face. (Citrino, [7]).

Quem ¢é o outro nessa relacdo? De quem Citrino cuida exatamente? Serd que o
outro constitui o correlativo daquilo que ele representa acerca de sua esposa (uma
professora aposentada com quem ele se casou, tiveram um filho e convivem hé varios
anos)? O outro de quem Citrino cuida € um corpo anatomofisiologico que esta
sofrendo de uma doenga grave que provocou degeneracdo de suas fungbes mentais,
incapacitando-a de reagir a estimulos e de exercer a funcdo sexual/genital? O outro se
refere a uma entidade subjetiva que habita o interior desse corpo objetivo que esta
convalescendo? Amparada na filosofia da experiéncia, posso dizer que o outro com
quem Citrino se ocupa investindo sua sexualidade habita um campo ambiguo, que ¢ a
intersubjetividade das percepcdes envolvidas na experiéncia de cuidado. Entre a
decisdo do cuidador de ndo praticar a relacdo sexual — em nome de uma ética, da falta
de motivacdo (por ndo sentir-se atraido pela parceira, porque esta ndo mais o estimula)
e da rejeicdo da esposa — e a recusa da esposa que questiona a tentativa de estimulacéo
sexual como um abuso da parte do esposo/cuidador, existe um ser que ndo se inscreve
e ndo se deixa capturar, que é outrem. A essa nocao de outro, Merleau-Ponty, atribuiu
varios nomes, por exemplo: ser bruto, impessoalidade, ser selvagem, ser de indiviséo,
corpo proprio. Vejamos outra descricdo em que a cuidadora revela uma experiéncia do

corpo proprio vivida em funcdo do cuidado de sua mae:

[ao tornar-se cuidadora da mée] meu esposo ficou muito mais carinhoso
pra mim, pra compensar as minhas tristezas, os meus choros! Passei a
receber muito mais carinho, assim de me abracar, de me tirar pra viajar,
guando ele ver que eu to baixando a minha resisténcia, ele diz: vamos
passar o final de semana em tal lugar! Entdo ele me tira do ar! Quando ele
Ver que a coisa esta apertando, ele esquematiza com meu filho e me leva pra
fora, ai meu filho fica cuidando. (Pérola, [7]).
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Como ja me reportei em outros segmentos deste texto, o corpo proprio ou a
vivéncia de um outro eu mesmo consiste em nossa experiéncia de insercdo no mundo
da vida, e é por meio do corpo préprio que acontecem 0s N0ssos investimentos sexuais.
O proprio para Merleau-Ponty tem um sentido de pertenca, € aquilo que nos pertence;
e aquilo que nos pertence sdo as nossas possibilidades. Porém, essas possibilidades ndo
sdo determinadas por nds, elas constituem ocorréncias de campo, de onde se segue que
0 préprio sdo possibilidades do campo, e € neste sentido que Merleau-Ponty (1999)
referindo-se ao corpo préprio, fala de um eu posso. A experiéncia de Pérola no
segmento acima constitui um fendmeno que se mostrou no campo do cuidado; e 0
cuidado € uma experiéncia que sempre inclui o outro, ou seja, aquilo que nos pertence,
aquilo que nos é préprio no cuidado paradoxalmente, inclui a pessoa de quem nos nos
ocupamos na vivéncia do cuidado. Enfim, a vivéncia do corpo proprio no cuidado, €
uma vivéncia da sexualidade.

Olhando para toda a descricdo de Pérola, percebi que sua experiéncia de
cuidado da mée ndo passa por uma vivéncia da identidade, mas da diferenca, da
angustia, pois, entre outras coisas, 0 cuidado a fez ver que ela ndo era feliz em seu
casamento, que seu marido ndo lhe dava carinho, e, de certa forma, a cuidadora se
sentia desprestigiada; percebi também que, ndo obstante a cuidadora relatar que se
sente muito mal cuidando de sua mae, ela apresenta alguns motivos e continua
cuidando, porém, o fragmento de fala acima mostra que obter a atencéo e o afeto do
esposo pode constituir a maior razdo para que Pérola permaneca como cuidadora de
sua mée. Pensando no tema do outro em Merleau-Ponty, onde estd o outro de quem
Pérola cuida? Merleau-Ponty diria que esse outro ndo habita um lugar especifico, mas
estd sempre presente em nossos arredores; o outro é da ordem do impossivel, é um real
que nunca podemos alcancar em sua plenitude, mas podemos percebé-lo em nosso
cotidiano, a comegar pela experiéncia que temos em nosso préprio corpo, em que a
todo o0 momento somos surpreendidos por sentimentos que desconheciamos em naés
mesmos, por possibilidades que ignordvamos, a ponto de pensarmos que, de certa
maneira, cada eu guarda consigo um outro eu (MERLEAU-PONTY, 2002), e quando
comegamos a lidar com as possibilidades de a todo 0 momento emergir de nos alguém

que € outro, que nos desconhecemos, iSSO gera em nOs uma angustia, e esta talvez seja
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0 maior indicio da presenca de outrem, é a manifestacdo de nossa sexualidade.

Enfim, o cuidado, como uma possibilidade de abertura ao outro, exerce um
efeito sobre o corpo do cuidador, a questdo é o que ele fard com esse efeito; ele
podera, por exemplo, se deprimir, como ocorreu na experiéncia de Pérola, pois se
apega aos objetos que produz a partir daquilo que ele retoma no contexto do cuidado;
ele podera se apegar as explicacbes que articula a partir de conceitos e teses
socialmente instituidas; porém, ao invés de alienar-se adoecendo, ele podera libertar-
se; por meio do cuidado, ele podera construir algo novo, objetos que promovam a
salde, a vida; ou, mesmo que venha a produzir objetos capazes de aliena-lo, sua
postura perceptiva procura, a exemplo dos cuidadores que participaram deste estudo,
um grupo de ajuda mutua, um servico de salde, uma terapia psicolégica, enfim, uma
forma de insercdo social e, a partir desses procedimentos, ele alcanca liberdade,
dignidade, salude e muitos outros predicados. Desta forma, o cuidado sempre abre

possibilidades a experiéncia do outro, a sexualidade.



CAPITULO 7

A ANGUSTIA DA INAPREENSAO DO OUTRO: CONSIDERACOES
FINAIS

“[...] meu olhar humano s6 pde uma face do objeto,
mesmo se, por meio dos horizontes, ele visa todas as
outras” (MERLEAU-PONTY, 1999, p. 107).

A descricdo das vivéncias dos familiares cuidadores de pessoas com DA me fez
ver aquelas vivéncias em que eles se identificam como corpo proprio. Conforme
explicitei anteriormente neste texto, o0 corpo préprio se refere a experiéncia perceptiva
que, por constituir uma experiéncia de campo, € ambigua, ou seja, na experiéncia de
cuidado, os familiares cuidadores experimentam duas naturezas que se entrelacam e se
diferenciam em um movimento continuo; tais naturezas, Merleau-Ponty, retomando a
fenomenologia husserliana, chamou de mundo da vida e mundo da cultura. A
ambiguidade que envolve estes dois mundos ndo constitui um aspecto negativo a vida
humana, mas, ao contrario, abre a possibilidade para a experiéncia do outro, e, neste
sentido, a vivéncia do corpo proprio pertence ao dominio do eu posso.

Deste modo, percebi que o objetivo principal do estudo se efetivou com a
descricdo do cuidado como uma vivéncia do corpo proprio, pois acontece em um
campo fenomenal a partir da intersubjetividade. Como fendmeno, o cuidado sempre se
mostra em perfil, mas arrasta consigo muitos outros perfis que séo as possibilidades do
vir-a-ser. A identidade em que os cuidadores se reconhecem como corpo proprio nas
relacbes de cuidado com o familiar portador da DA constitui uma experiéncia
ambigua, e como tal a linguagem ndo consegue apreender plenamente, por isso,
baseada na filosofia merleau-pontyana, cheguei a compreensao de que o cuidado se

exprime na experiéncia do outro, ou seja, uma experiéncia que sempre nos escapa
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como objetividade, mas que nem por isso deixamos de percebé-la. Considerando que o
cuidado se manifesta ora como uma vivéncia sensivel, ora como objetividade, me
ocorreu a percepcdo instituir algumas categorias que traduzem em miniatura as
ambiguidades que se mostraram nas descri¢fes vivenciais dos cuidadores integrantes
deste estudo: orientacdo intencional no cuidado; ambigilidade das demandas no
processo de ‘’tornar-se cuidador’’; estilo e aprendizagem no cuidado; ambiguidade
saude-doenca no cuidado; efeito do cuidar nas relagdes familiares; percepcdo do
outro e de si no cuidado; sexualidade no cuidado.

Como toda experiéncia perceptiva, o cuidado é orientado por uma experiéncia
temporal que Merleau-Ponty chamou de corpo habitual. O estudo mostra que, em cada
vivéncia de cuidado de uma pessoa com DA, o cuidador retoma em seu corpo atual
dois horizontes: um de passado e outro de futuro; o horizonte de passado ou corpo
habitual consiste na vivéncia de um todo que se impde ao cuidador antes mesmo da
configuracdo das partes que o constitui, por exemplo, enquanto realiza a higiene intima
de seu familiar com DA, o cuidador podera retomar uma experiéncia primitiva que Ihe
foi bastante prazerosa e que, ndo obstante ele desconhecer o lugar dessa vivéncia, ela
poderé ter uma implicagdo com a experiéncia de sua tenra idade em que sua mée lhe
oferecia este cuidado; esta experiéncia se mostra impregnada de sexualidade no
sentido em que se relaciona com o processo de abertura ao outro. Ao mesmo tempo em
que o cuidador retoma esta vivéncia habitual, ele € mobilizado a langar-se em direcéo
ao horizonte de futuro que se traduz na propria experiéncia de cuidado ou, na visao de
Merleau-Ponty, a vivéncia do corpo perceptivo. Enfim, o cuidado sempre se constitui a
partir de uma experiéncia intencional que se exprime no desejo incessante de abertura
ao outro. O cuidado sempre visa a alcancar um outro; como este é inapreensivel, a
percepcdo como uma vivéncia intersubjetiva flui no tempo, por isso traduz-se como
uma experiéncia de campo.

Percebendo que o cuidado esta orientado por uma intencionalidade, implica a
compreensdo de que as demandas de se tornar cuidador se exprimem como uma
vivéncia ambigua. Por um lado, se manifesta uma vivéncia impessoal que ndo se
relaciona com uma escolha reflexiva em torno do cuidado, é uma vivéncia que esta

vinculada a experiéncia do corpo habitual, por isso se torna impossivel articular um
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pensamento que seja suficientemente consistente para explicar a constituigédo do papel
de cuidador. Por outro lado, ndo se pode negar que a escolha da funcdo esta também
imersa no universo cultural e da individuacéo, e neste ambito estdo incluidas todas as
tentativas de explicar as razdes pelas quais uma pessoa passa a assumir a posi¢do de
cuidador.

As descricbes mostraram que o processo de instituicdo do cuidador envolve o
estilo e a aprendizagem. O estilo se refere ao dominio intuitivo do cuidar, a retomada
do corpo habitual; diante da ocorréncia de um familiar com diagnostico da DA,
determinada pessoa da familia tem a iniciativa para o cuidado e acaba ocupando o
lugar de cuidador principal; trata-se de uma vivéncia que surge espontaneamente, e por
isso as elaboracbes explicativas ndo sdo suficientes. No entanto, os cuidadores
acreditam que, ndo obstante certas pessoas nao possuirem um estilo para o cuidar, elas
poderdo aprender acerca do cuidado e desenvolvé-lo, e aquelas que ja possuem o estilo
sdo mais eficientes na experiéncia de cuidado.

As descricdes também mostraram que, diante da DA, alguns cuidadores vivem
a experiéncia mais radical da alteridade, que ¢ a convivéncia com o processo de
gradativa finitude do outro, pois convivem com o discurso biomédico de que a DA
constitui uma doenca degenerativa cronica irreversivel; esta tese, de certa forma,
contribui para que o cuidador veja seu familiar com DA como aquele que ja cessou de
viver ou se encontra em estado vegetativo. Percebi que o estresse e o sofrimento que
alguns cuidadores vivenciam e que relacionam ao cuidado em si e ao fato de estarem
perdendo progressivamente um ente querido podem esta relacionados aos sentimentos
diante da prépria morte, como podemos entender, a partir de Heidegger, que a
expressdo maxima do cuidado é o ser para a morte, ou seja, quando o cuidador se
ocupa, ndo do familiar com a DA, mas da morte deste, o cuidador volta-se para seu
proprio ser, desvela-se sua propria finitude, caracterizando um sofrimento auténtico.
Portanto, a percepcéo que o cuidador tem acerca da saude e da doenca envolve a idéia
de que se trata de dois pdlos de uma mesma experiéncia, e, neste sentido, ndo se pode
determinar um limite entre um evento e outro.

As descricOes dos cuidadores revelaram ainda que cuidar de um familiar com

DA implica a intercorporeidade com os demais membros da familia. O cuidador
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principal, em funcdo de uma orientacdo intencional, podera experimentar uma situacao
de ambiguidade: por um lado, ha uma mobilizacdo habitual que o leva a “escolher’’
responsabilizar-se pelo cuidado, e com essa atitude o cuidador poderd estar
justificando sua “alienac@o” a experiéncia do outro, apesar de a experiéncia possibilitar
a abertura por outro, ele continua sendo mobilizado a interagir com os familiares em
proveito de alguma sorte de beneficio: convivio social, lazer e experiéncias afetivas;
porém, como a DA impde certas limitacbes ao portador, dificultando sua convivéncia
social, o cuidador depara-se com o estigma, a rejeicdo e a exclusdo da prépria familia e
da sociedade. Neste sentido, o cuidador sofre pelo fato de ndo aceitar o afastamento
familial e pelo pouco ou nenhum envolvimento da familia no processo de cuidar.

Percebi nos relatos que o modo como o cuidador desenvolve 0 processo de
cuidar perpassa a forma como ele percebe a si mesmo e ao outro. Nao obstante ele
ocupar-se com o cuidado como uma experiéncia de campo — relacéo intersubjetiva em
gue as pessoas envolvidas participam ao mesmo tempo de uma generalidade e uma
individuacdo, ou seja, uma experiéncia de reversibilidade — objetivamente faz
distincdo entre o cuidado de si e o cuidado do outro, e manifesta dificuldade em
equaciona-los. No entanto, percebi nas descricdes que os cuidadores experimentam
uma vivéncia de indivisdo entre si e o outro, implicando que o cuidado acontece na
intersubjetividade.

As descricbes dos cuidadores me fizeram ver que a experiéncia do cuidado
sempre implica um movimento de abertura ao outro. Todos 0S NOSSOS projetos ocorrem
em funcdo da transcendéncia. Neste sentido, Heidegger institui a no¢do de cuidado
como o ser do ser-ai ou o ser do homem. Em Merleau-Ponty, eu diria que, se ele
tivesse tratado explicitamente do cuidado, o faria baseado na nocdo de temporalidade
de Husserl, segundo a qual cada vivéncia que atualizamos em nosso corpo constitui
um campo de presenca, ou seja, retomamos 0s Vvividos co-dados e construimos algo
novo. Na perspectiva merleau-pontyana, o cuidado também consiste em uma
experiéncia que flui no tempo, trata-se de uma vivéncia de campo em que 0 NOSSO
corpo em situacdo € atravessado por um corpo habitual (horizonte de passado), e nos
lancamos a frente (horizonte de futuro) através do corpo perceptivo, processo que

Merleau-Ponty instituiu como experiéncia do corpo proprio. Logo, o cuidado como
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uma experiéncia intersubjetiva implica uma experiéncia de campo que é caracterizada
pela reversibilidade das percepcdes envolvidas e pelo movimento ininterrupto de
abertura ao outro, também chamado de sexualidade ou corpo sexual.

Todas as categorias mencionadas se relacionam com as vivéncias em que 0S
cuidadores se identificam como corpo proprio nas relacbes de cuidado que
estabelecem com seu familiar com DA; estas relagbes constituem experiéncias de
campo. Por conseguinte, possibilitam a ressignificacdo da pessoalidade dos
envolvidos, pois permitem a experiéncia de um outro eu mesmo. As categorias sdo
objetividades relativas ao processo intencional que envolve a experiéncia de cuidar; as
dimensdes do cuidado destacadas constituem modos de ser de uma mesma
experiéncia, que é a experiéncia do corpo proprio, a experiéncia do outro, enfim, a
experiéncia do eu posso.

Percebi que, ndo obstante a DA constituir um fendmeno para a morte, visto que
a ciéncia ainda ndo descobriu uma estratégia de cura, ela, de alguma forma, contribui
para a “cura” dos familiares que cuidam. As descricdes vivenciais revelaram diversas
situacOes em que a experiéncia de cuidado dos familiares com DA constitui uma
oportunidade de saude, dignidade, respeito, afetividade, amor ao préximo, insercao
social, exercicio da cidadania, enfim, oportunidade de vida para os cuidadores. E claro
que essa transcendéncia teve um preco alto para eles. Porém, esse pre¢co ndo parece se
relacionar com o cuidado em si, mas com a retomada daqueles vividos que lhes
marcaram afetivamente ao longo de suas vidas. Mas é exatamente a partir dessa
retomada que o cuidador se projeta em direcé@o ao futuro em busca de possibilidades.

Diante do exposto, acredito que a experiéncia de descrever as vivéncias em que
os cuidadores se identificam como corpo préprio trara valiosa contribui¢do tanto ao
conhecimento relativo a especificidade do estudo (envelhecimento humano, doenca de
Alzhemer e cuidadores de pessoas com DA), quanto a outros dominios vinculados a
experiéncia intersubjetiva.

Como enfermeira, vejo que o estudo tem relevancia significativa para as areas
da saude e de maneira especial para a Enfermagem, por constituir uma ciéncia cuja
caracteristica fundamental é o cuidado.

A area da saude estd sendo afetada por uma nova demanda dos servigos de
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atendimento, que é a populacdo idosa. Esta vem crescendo consideravelmente nas
ultimas décadas. Desta forma, penso que o estudo contribuira de modo significativo,
na medida em que abre possibilidades para que os profissionais da saude possam olhar
0 cuidado de forma dinamica, criativa e responsavel, repercutindo em um melhor
atendimento da pessoa idosa e de seus cuidadores em caso de idosos dependentes em
atencdo as Ultimas determinacGes da Politica Nacional de Salde a Pessoa ldosa
(BRASIL, 2006). No que se refere aos cuidadores de pessoas com DA, o estudo sera
de grande proveito, ja que trata da questdo especifica e mostra uma nova forma de ver
0 cuidado, o familiar cuidador e a relacdo deste com o portador da doenca. Até mesmo
em perspectiva macro de cuidado, o estudo podera fornecer subsidios a formulagéo de
politicas publicas de saude direcionadas aos idosos e respectivos familiares.

Para a area da Enfermagem, acredito que o estudo acrescentara conhecimento
nos varios campos de insercdo dos profissionais: no cuidado, na docéncia, na pesquisa
e no gerenciamento de servigos. O estudo descreve o0 processo intencional que envolve
a experiéncia de cuidado; destaca a intersubjetividade, ndo como a interacdo entre
individuos que tém subjetividades distintas, mas como uma experiéncia intercorporal
que acontece em um campo. Penso que, olhando o cuidado sob essa Otica, o
enfermeiro passara a construir sua pratica a partir do fundamento primordial que séo as
vivéncias, entendendo que toda a producéo do conhecimento acontece na relagéo.

As areas da Salde e de Enfermagem constituem campos férteis a pesquisa
fenomenoldgica, especialmente quando se trata de questdes vivenciais. Toda a
construcédo do estudo foi articulada a luz da teoria da intersubjetividade de Merleau-
Ponty, cuja matriz filoséfica é a fenomenologia husserliana. Portanto, penso que a
experiéncia descrita no estudo servira de fonte para outros estudos com perspectiva
semelhante.

Tenho também a ambicdo de que o estudo possa contribuir com a area da
Filosofia, especialmente por mostrar a possibilidade e a importancia de sua aplicacdo
na area de saude, ampliando seu dominio de insercdo na vida da humanidade e
permitindo que o profissional da satde tenha um novo olhar para 0 mundo e para o
outro. O ideal com que a fenomenologia nasceu visava a tornar a Filosofia uma ciéncia

rigorosa, e este ideal consistia em retornar as coisas mesmas, ou seja, a experiéncia
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primordial, ao vivido intencional. O presente estudo teve como objetivo descrever as
experiéncias de familiares cuidadores de pessoas com DA, o que de certa forma,
atende ao proposito com que Husserl criou o método fenomenoldgico: conhecer o
vivido intencional. E neste sentido que penso estar contribuindo com a Filosofia

fenomenologica.
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APENDICE A

s

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Edite Lago da Silva Sena, sou aluna do Curso de Doutorado do Programa
de Po6s-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina - UFSC,
Floriandpolis, e estou desenvolvendo a pesquisa “A EXPERIENCIA DO OUTRO NAS
RELA(}@ES DE CUIDADO: UMA VISAO MERLEAU-PONTYANA SOBRE A
EXPERIENCIA DE FAMILIARES CUIDADORES DE IDOSOS PORTADORES DE
ALZHEIMER?”. O principal objetivo deste estudo é:

%+ Descrever as vivéncias junto as quais o familiar cuidador se identifica como
corpo proprio na relagdo com o portador de Alzheimer & luz da teoria
fenomenoldgica da intersubjetividade.

Vocé estd sendo convidado (a) a participar desta pesquisa que serd desenvolvida no
periodo de 02 de maio de 2005 a 30 de outubro de 2005, cujo projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em pesquisa com Seres Humanos da UFSC em 25 de abril de 2005. Embora
ndo haja beneficios diretos para a sua participacdo nesta pesquisa, ela oferecera a vocé a
oportunidade de compartilhar comigo, enquanto pesquisadora, e com outros cuidadores, suas
experiéncias como familiar cuidador de um Portador da Doenca de Alzheimer; na relacdo com
seus pares vocé poderad construir sua identidade enquanto cuidador na perspectiva de um
cuidar auténtico, aquele em que, cuidando do outro representa também o cuidar de si, ou seja,
a experiéncia de cuidar do outro é uma estratégia para que VOCE se veja como uma
personalidade que tem possibilidades para viver com salde, dignidade, autenticidade,
liberdade dentre outras; logo, o estudo possibilitara a vocé uma retomada de seus vividos,
uma tomada de consciéncia sobre si mesmo, um compartilhar experiéncias de cuidado de si e
do outro, e visualizar possiveis solu¢des para seus problemas.

Sua participacdo nesta pesquisa implicard em sua participacdo em trés etapas da
pesquisa. A primeira ocorrerd pora a construcdo do instrumento de coleta de dados da
pesquisa, 0 qual consistird da elaboracdo de temas relacionados a sua experiéncia como
familiar cuidador. Esta etapa sera desenvolvida em grupo (subgrupo reflexivo, conforme
estabelecido no projeto). A segunda etapa se dard através da sua participacdo em uma
entrevista que durara mais ou menos uma hora e sera gravada com o seu consentimento. Esta
entrevista podera ocorrer em uma sala do Departamento de Enfermagem da UFSC, em sua



casa ou outro lugar de sua escolha. Durante a entrevista Ihe sera abordado temas relacionados
as suas vivéncias como familiar cuidador de um portador da Doenca de Alzheimer.

Terceira etapa incluird pelo menos trés encontros com os (as) outros (as) participantes
do estudo. Com base nas informacdes obtidas nas entrevistas com o0s (as) participantes, 0s
assuntos mais frequentemente mencionados serdo discutidos nestes encontros. Os dias, locais
e como se dardo os encontros serdo decididos no primeiro encontro com todos (as) os (as)
participantes. Atraves das discussdes, nds buscaremos confirmar aquilo que nos identifica
como cuidadores de um Portador da Doenca de Alzheimer.

Todas as entrevistas e encontros do grupo serdo gravados e anotacgdes serdo feitas por
mim, durante e apos estes procedimentos. O resultado final desta pesquisa sera também
socializado com todos (as) os (as) participantes.

Todas as informacbes obtidas de vocé permanecerdo confidenciais. Embora vocé
conheca a identidade dos (as) outros (as) participantes de seu grupo, um nome cddigo sera
usado para manter o seu anonimato nas informacoes e no relatorio da pesquisa.

Todas as informacdes serdo usadas somente para este estudo. Durante o estudo e ap6s o
seu término, todas as informacdes serdo guardadas em armario chaveado em meu domicilio.
Somente eu e minha orientadora na pesquisa teremos acesso as informacdes.

Sua participacdo nesta pesquisa € completamente voluntaria. Sua decisdo de néo
participar ou se retirar em qualquer momento ndo terd qualquer implicacdo para vocé. Todos
os procedimentos da pesquisa ndo trardo qualquer risco a sua vida e a sua salde, mas
esperamos que tragam beneficios em funcdo das discussfes e buscas de solugbes para 0s
problemas encontrados.

Caso vocé tiver ainda alguma outra divida em relacdo a pesquisa, ou quiser desistir em
qualquer momento, podera comunicar-se pelo telefone baixo ou fazé-lo pessoalmente.

Pesquisador Principal: EDITE LAGO DA SILVA SENA Fone: (48) 9937- 28009.
Assinatura:

Eu, , fui esclarecido(a) sobre
a pesquisa: “’A EXPERIENCIA DO OUTRO NAS RELACOES DE CUIDADO: UMA
VISAO MERLEAU-PONTYANA SOBRE A EXPERIENCIA DE FAMILIARES
CUIDADORES DE IDOSOS PORTADORES DE ALZHEIMER” e concordo em participar
dela e que os meus dados sejam utilizados na realizacdo da mesma.

Floriandpolis, de de 2005.

Assinatura; RG:

Nota: O presente Termo terd duas vias, uma ficara a guarda das pesquisadoras e a outra via é
da posse do(a) préprio(a) participante da pesquisa.
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