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RESUMO

O objetivo deste trabalho é pensar os aspectos emocionais do cotidiano daqueles
que oferecem seus cuidados a individuos com Alzheimer. Para isso, foram
observados grupos de cuidadores organizados em dois cenarios: um grupo de
cuidadores de pacientes com Alzheimer em uma rede social e oficinas
presenciais para cuidadores. Ao longo desses acompanhamentos foram
observados a ocorréncia de alguns padrées, especialmente a predominancia de
uma gramatica emocional para relatar as experiéncias vividas na tarefa do
cuidado. Muito se falou sobre amor, sofrimento e humor na tessitura dessas
experiéncias entre os cuidadores marcada pela doenga de Alzheimer. Tendo isso
em mente, a proposta mais geral deste trabalho é estimular uma analise
sociantropolégica sobre a doencga de Alzheimer, e em especial sobre o trabalho
do cuidado envolvido, atentando assim para a complexidade das relagdes sociais

envolvidas nessa dinamica.

Palavras-chave: Alzheimer, emogoes, cuidado.



Abstract

The purpose of this work is to consider the emotional aspects of the daily lives of
those who provide care to individuals with Alzheimer’s disease. To achieve this, we
observed groups of caregivers in two scenarios: one group of caregivers for
Alzheimer’s patients on a social network, and in-person workshops for caregivers.
Throughout these observations, certain patterns emerged, particularly the
prevalence of an emotional grammar used to describe the experiences
encountered in caregiving tasks. Much has been discussed about love, suffering,
and humor within these experiences among caregivers affected by Alzheimer’s
disease. With this in mind, the broader aim of this work is to encourage a
perspective on Alzheimer’s disease, specifically focusing on the intricacies of the

social relationships involved in this dynamic.

Keywords: Alzheimer, emotions, care.
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INTRODUGAO

Em 03 de novembro de 1906, no 372 Encontro de Psiquiatras do Sudeste
da Alemanha, Alois Alzheimer apresentou para uma plateia de 80 convidados o
caso da paciente Frau August Deuter, de 51 anos, que estava aos seus cuidados
desde 1901. Em sua apresentacdo, descreveu “uma doenca peculiar dos
neurdnios do coértex cerebral” que apresentava sintomas como: ciumes
exagerados do marido; desorientacdo no tempo e espaco; perda de memoria;
agressividade/irritabilidade; confabulacao; dificuldade de linguagem, escrita e
leitura; apatia e incontinéncia urinaria. Em 1910 esses sintomas foram nomeados
de Doenca de Alzheimer, em referéncia ao psiquiatra que investigou e deu

destaque ao caso (Leibing,1999).

A novidade nesta situagao nao era propriamente os sintomas descritos,
pois estes ja poderiam ser observados no que antes era nomeado de “deméncia
senil”. O que chamou a atengao no caso, foi 0 aparecimento desses sintomas em
uma pessoa de 51 anos de idade. Leibing (1999), ao percorrer a histéria da
doenca de Alzheimer, mostra que Alois Alzheimer nao sabia ao certo se o caso
se tratava de uma doencga especifica ou um subtipo de “deméncia senil”’, uma vez
que no exame do cérebro o médico teria encontrado a presenca de “placas
senis”, formadas pelo acumulo de proteinas amiléides e emaranhados fibrilares

gue causaram a morte dos neurdnios.

Desde o momento da descoberta da doenca de Alzheimer em 1910, ela
vem passando por periodos de visibilidade e invisibilidade no imaginario social,
gue dependem principalmente dos sentidos como a velhice, a memodéria e o estilo
de vida das pessoas sao correlacionados em um determinado contexto social.
Dessa forma, a doencga pode ser entendida tanto como “epidemia” , “doenca do
século” e “problema de saude publico na nossa sociedade”, quanto ndo existir
enquanto “doenca de Alzheimer” em tantas outras. Dito isto, € necessario
ressaltar que levando em consideracao o processo de invisibilidade e visibilidade
da doenca de Alzheimer desde a sua descoberta — bem como sua nebulosidade
em relacdo ao diagnostico, tratamento e cura — ela se tornou com o passar dos

anos tanto um enigma, quanto um termo guarda-chuva: ao mesmo tempo em
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gue ndo se sabe exatamente o que €, possui sintomas caracteristicos e
recorrentes. Deméncia, comprometimento cognitivo leve, velhice, caduquice,
loucura, podem se tornar doenca de Alzheimer dependendo de seu contexto de

enunciagao.

No contexto contemporéaneo, a Doenca de Alzheimer tem assumido um
I6cus privilegiado no interesse de pesquisadores, e assume tal posi¢cao devido
principalmente aos seus efeitos nefastos sobre o individuo e devido a dificuldade
de diagnostico, mesmo com tantos anos apos a sua descoberta. Ndo é recente,
por exemplo, o interesse de pesquisadores do campo biomédico pela Doenca de
Alzheimer. Entretanto, tendo a biomedicina abandonado a filosofia e se
distanciado das outras ciéncias humanas e de sua propria histéria, permaneceu
fortemente ancorada nas ciéncias naturais, das quais herdou o viés mecanicista,
a énfase nas avaliagOes quase exclusivamente quantitativas e na sofisticagdo
tecnologica (Silveira, 1999). Esse olhar atento apenas ao aspecto bioldgico ndo
da conta do fenbmeno complexo que tem se mostrado a doenga de Alzheimer,
pois como iremos observar, a busca por sua compreensao e um diagnostico mais

eficaz possui um forte apelo nas relagées sociais em torno da pessoa doente.

Perspectivas focadas apenas no carater individual da doenga séao
insuficientes para se chegar ao diagndstico, pois ele é construido baseado em
exames para a eliminagao de outras doencgas em potencial, aliado a narrativas
sobre o cotidiano do doente a respeito de comportamentos “incomuns”, tais como
esquecimentos, comprometimentos cognitivos e inabilidades sociais adquiridas.
Dessa forma, o cotidiano narrado por pessoas no entorno do doente,
principalmente aquelas do nucleo familiar, merece atencao nesse processo

investigativo da doenca.

Apesar disso, o interesse das ciéncias sociais pela doencga de Alzheimer
parece ser recente. Uma analise rapida da literatura sobre a tematica demonstra
gue os trabalhos datam principalmente dos anos 2000 em diante. Isto pode estar
relacionado a diversos fatores e o crescimento consideravel da sua dimenséo
“epidemioldgica” € um deles: calcula-se que 0 numero de pessoas que vivem
com deméncia ao redor do mundo triplique nas proximas décadas, passando dos

atuais 50 milhées para 152 milhdes até 2050. Tal fendmeno é acompanhado por



13

politicas globais de prevencao e cuidado a partir da biomedicina (WHO, 2017).
Aliado a isso, percebe-se também o crescimento de uma abordagem da doenca
por aparatos culturais diversos. Torna-se cada vez mais comuns filmes,
literatura, matérias de jornais e revistas, etc., que trazem a experiéncia da doenca

de Alzheimer como tematica.

Com esse aumento da expectativa de vida e envelhecimento da
populacéao, a presenca da doenga de Alzheimer direta ou indiretamente na vida
dos individuos vem se tornando cada vez mais comum. N&o era raro em
conversas informais sobre a intencdo de realizacdo dessa pesquisa, receber
relatos de alguém sobre a existéncia da doenga em algum membro da familia,
seja ele conhecido ou do circulo social préximo. Alguém sempre tinha um relato
envolvendo a doenca de Alzheimer para contar. Eu mesmo vivenciei a
experiéncia de convivio com a doenga a partir de um membro da familia, e

presenciei o seu desenvolvimento por cerca de uma década.

Portanto, é possivel afirmar que o interesse em realizar uma pesquisa que
abordasse tal tematica, pode de alguma maneira ter sido influenciada por essa
experiéncia pessoal de proximidade com a doenca. Pois, mesmo antes de iniciar
minha formagdo como cientista social, vivenciar essa experiéncia sempre me
suscitou muitas questdes, devido ao fato de a doenga sempre ser pautada nos
encontros familiares, gerar conflitos e incitar um discurso a respeito do futuro,
principalmente aquele ligado a ideia de heranga genética da doenca. A doenca
de Alzheimer, os seus efeitos no individuo e na familia sempre foram assuntos

presentes no meu convivio familiar.

Quando foi que a doenga se manifestou? Quais foram os primeiros sinais
percebidos pela familia? Quem sera o responsavel pelo cuidado? Mesmo sendo
muito jovem a época e nao podendo participar dessas questdes ativamente, elas
estiveram presentes na minha trajetéria. A medida que fui envelhecendo, e
principalmente, apds iniciar minha formagao académica em ciéncias sociais, fui
percebendo que tais questées que surgiram no interior da familia ndo poderiam
ser respondidas tao facilmente, pois, portras de cada decisdo a respeito de como

proceder com a doencga, a tarefa do cuidado e as formas de que dela se falava,
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estavam perpassadas por relagdes hierarquicas, sociais e de género, que me

escapavam de observar mais diretamente na juventude.

Na tarefa de refletir atualmente sobre essas questdes — partindo da minha
propria experiéncia de proximidade com a doenca, aliado a observacao de outros
casos, seja no ambito da pesquisa, ou informalmente — pude observar um
aspecto que se sobressai em torno dela: a capacidade de mobilizagao familiar
operada em torno da doencga de Alzheimer. Dito isto, vejo aqui a necessidade de
me adiantar sobre um aspecto da pesquisa. Quando me referir a “cuidador” ou
‘cuidadora” automaticamente pode ser feita a associagdo com “cuidador’ e
“cuidadora” familiar. Pois um dos aspectos observados na pesquisa, e também
por Debert (2016) e Hirata (2014), € que o trabalho do cuidado é oferecido
principalmente por pessoas do nucleo familiar e segundo uma maneira informal,
isto €, sem vinculo empregaticio, remunerag¢ao ou aporte institucional do Estado.
As autoras apontam para um progresso no processo de regulamentacdo da
profissdo de cuidador, entretanto, ocorrendo de forma lenta e insipiente. Dessa

forma, o cuidado é um trabalho ainda concentrado no interior da familia.

Feita essa ressalva, nesta pesquisa sera empreendida a tarefa de pensar
a doencga de Alzheimer em seus aspectos sociais, ou seja, pensar as redes de
relagoes de cuidado bem como as narrativas emocionais que sao produzidas em
torno delas, priorizando assim um olhar mais abrangente sobre o tema, e ndo
apenas aquele voltado exclusivamente para o individuo doente descolado de seu

carater social. Visto que:

o aparecimento de uma doenga como o Alzheimer, gera uma
situagcdo que pde em movimento um complexo processo social
para se lidar com ela, e ainda que este processo possa iniciar
pelo individuo, na maioria das vezes se desencadeia pelos
membros de suas redes de relagbes que, percebendo algumas
alteracdes nos modos de interagao social rotineiros, definem tais
perturbagdes no comportamento como resultado de problema
mental e, partindo desta definicéo, (re)orientam suas agbes para
com o individuo.(Souza, 1999, p.89),)
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Dessa forma, cabe ressaltar que a pessoa doente ndo sera invisibilizada
nas analises aqui propostas, mas inserida dentro de um campo amplo de
relagdes. A relevancia desse carater social da doencga reforga-se também se
pensarmos no processo de seu diagndstico. A constatagdo de um diagnostico
exato de doenca de Alzheimer € um caminho tortuoso, e por vezes inconclusivo,
devido a falta de exames clinicos que a indiquem com exatiddo. Ou seja, nao
existem exames clinicos para diagnosticar especificamente o Alzheimer. Seu
diagndstico é feito por eliminacdo. Descarta-se outras doengas que podem ser
constatadas através de exames, para assim reforcar as suspeitas da ocorrénci a

do Alzheimer.

Além destes exames para descartar outras possibilidades de doengas, um
olhar voltado para o cotidiano do doente € muito importante para o diagnostico
meédico. Relatos sobre o cotidiano narrados pelas pessoas do convivio social
mais préximo, como cuidadores e familiares, a respeito de dificuldades
cognitivas, esquecimentos recorrentes e inabilidades sociais enfrentadas pelo
individuo doente, oferecem um constructo que auxilia um diagnostico mais
preciso. Dessa forma, cuidadores e familiares, ou “cuidadores familiares” para
ser mais fiel as experiéncias que serao observadas neste trabalho, possuem
papel central nessa busca pelo diagnéstico, que devido a essas dificuldades é

nebuloso para os profissionais de saude, pacientes e cuidadores.

De acordo com Feriani (2017), a partir de uma experiéncia etnografica em
consultérios médicos de neurologia, o principal recurso para se iniciar a
investigacdo sobre o diagndéstico de Alzheimer é fazer o pedido de exames.
Contudo, como os médicos a explicaram e explicaram repetidamente para varias
pessoas durante essas consultas, os exames servem para descartar acidentes
vasculares e outros possiveis problemas que se relacionam aos esquecimentos.
Diagnosticava-se o Alzheimer, assim, muito mais a partir das relagdes cotidianas
e da necessidade de ajuda na realizagdo de tarefas comuns. E percorrendo o dia
a dia do doente através de cenas e relatos descritos por quem cuida que se chega

ao diagnostico.

Portanto, pensando a partir dessa rede de relagbes que se forma em torno

da doencga de Alzheimer, este trabalho se propde a pensa-lo a partir justamente
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daqueles envolvidos na tarefa do cuidado, por serem, além da pessoa doente,
0s sujeitos que mais sao afetados e vivem intensamente os desdobramentos que
a doenga causa no cotidiano. Muitas vezes essas pessoas experienciam
processos de adoecimentos fisicos e mentais, reconfiguragées bruscas nas
rotinas e consequentemente conflitos familiares constantes. Assim, lidar com um
problema mental pode reafirmar, criar ou mesmo destruir determinadas redes
sociais, bem como modificar a trajetoria da vida social, ndo s6 do individuo que
apresenta o problema, mas também daqueles que estdo envolvidos direta ou

indiretamente com o cuidado dele. (Souza,1999).)

Com esse proposito, as rotinas e experiéncias que aqui serao relatadas
foram acompanhadas a partir de dois momentos distintos desta pesquisa: uma
primeira etapa de trabalho de campo consistiu em uma pesquisa online em um
grupo para cuidadores de pacientes com Alzheimer em uma rede social, devido
a impossibilidade de realizagdo presencial de pesquisa de campo pela
observacéao participante classica, em razao das medidas de isolamento social
por consequéncia da pandemia de covid-19 no ano de 2020. Com a flexibilizacao
das medidas de isolamento social e vacinagdo da populagédo, no ano de 2022,
iniciou-se a segunda etapa de pesquisa, que se concentrou na etnografia de uma
oficina para cuidadores realizadas por uma instituicdo de ensino do interior de

Minas Gerais,

Dessa forma, a primeira etapa da pesquisa ndao pode ser orientada ao
modo classico de se fazer trabalho de campo em antropologia. A realizacao da
pesquisa, coincidindo com o periodo da pandemia de covid-19, impossibilitou a
incursao a campo, nao podendo ser realizado um trabalho in loco, a partir de uma
observacgao participante, com convivéncia direta com os pesquisados em seus
contextos sociais especificos. Dessa forma, optou-se como campo de
investigacdo um grupo na rede social Facebook voltado para cuidadores de
pessoas com doencga de Alzheimer. O grupo em questao € relativamente grande,
totalizando em fevereiro de 2021, cerca de 21 mil membros na comunidade. Além
desse numero expressivo de participantes, essa escolha também foi orientada
por sua centralidade nos cuidadores e declarada intencdo de ser “umarede de
apoio e troca de experiéncias” entre eles. Como traz em sua propria descricao

na internet, trata-se de um “grupo de amigos para o apoio e troca de
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experiéncias”, tendo assim, o carater social ressaltado em torno da troca de

experiéncia a partir do trabalho do cuidado no contexto da doencga de Alzheimer.

Para a tarefa de pensar etnograficamente as interagdes desse grupo no
contexto das redes sociais, sera empregada aqui a nocdo de netnografia
proposta por Robert Kozinets (2014) em seu livro “Netnografia: realizando
pesquisa etnografica online”. Nele, o autor propoe diversas diretrizes para uma
transposi¢cao do método etnografico classico na antropologia para o contexto das

relagdes travadas no ambiente virtual.

Kozinets (2014) propéem trés capturas importantes durante a coleta de
dados na internet e que aqui serdo seguidas: 12) dados arquivais; 22) dados
extraidos e 32) dados de notas de campo. A primeira coleta consiste em copiar
diretamente de comunica¢des mediadas por computador dados da pagina, blog,
site da comunidade ou grupo observado, assim como fotografias, trabalhos de
arte e arquivos de som, ou seja, qualquer informacéao cuja criagao e estimulacao
0 pesquisador nao esteja diretamente envolvido. A segunda coleta refere-se aos
dados extraidos que o pesquisador cria por meio da interagdo com 0os membros,
tais como dados levantados por meio de entrevistas por correio eletrénico, bate
papo, mensagens instantaneas, etc. Por fim, o terceiro tipo de coleta diz respeito
as notas de campo experienciadas pelo pesquisador a partir da observacgao
cotidiana do grupo, trazendo informagdes sobre as praticas comunicacionais dos
membros das comunidades, suas interagdes, bem como a prépria participagaoe

o senso de afiliacdo do pesquisador.

Tendo isso em mente, um primeiro momento de analise do grupo se
estendeu entre os meses de julho de 2020 e janeiro de 2021. Durante esse
periodo, ao menos 3 vezes durante a semana era realizado um trabalho de
acesso ao grupo e selecao das publicagcbes com maior engajamento. Esse
engajamento foi medido pelo numero de interagcdes em cada postagem, podendo
ser “curtidas” e comentarios. Além disso, de acordo com a analise das
estatisticas gerais do grupo, constatou-se que sao feitas em média 40 novas
postagens diariamente, com um pico de 2.000 novas postagens ao més. Como
facilitador desse processo, utilizou-se como apoio o préprio algoritmo de

distribuicdo de conteudo da rede social, que traz para o topo da “linha do tempo”
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da rede as publicagbes com mais atividades durante o dia. Além disso, buscou-
se respeitar um horario para a realizagdo da coleta de dados no decorrer dos
dias, geralmente as 20 horas, a modo de padronizar a pratica. A partir da coleta
dessas postagens, montou-se um banco de dados que incluissem a todas,

independente do conteudo e tematica que abordassem.

Durante a tarefa de classificar as postagens, comecou a se desenhar
padrdes que nao seriam percebidos se elas fossem tomadas isoladamente. A
partir de um vislumbre superficial do grupo, as publicagbes parecem ter a simples
funcao de troca de informacgdes a respeito do trabalho cotidiano do cuidado com
o Alzheimer. Geralmente, observa-se um grande numero de postagens e
comentarios quando pessoas no grupo pedem opinides sobre efeitos de
medicamentos que haviam sido recomendados pelos médicos; consideracoes e
duvidas sobre os sintomas da doenga; dicas e recomendacgdes sobre como lidar
com situagoes cotidianas — como agitacdo em demasia, falta de sono, apetite -
entre outras questdes mais informativas. Em meio a essas publicagbes mais
corriqueiras, foi observado também a recorréncia de narrativas pautadas por
emocdes na tarefa de descrever o trabalho do cuidado. Ao falar de cuidado,

inevitavelmente muito se falou sobre sofrimentos, tristezas, amores e alegrias no

grupo.

Assim, a modo de compreender esse fenbmeno, as emogdes aqui serdo
interpretadas a partir do campo da antropologia das emocgoes, seguindo a
perspectiva do contextualismo proposta por Abu-lughod e Lutz (1988), que
inspiradas nas teorias do discurso de Michel Foucault, advogam que as emocdes
s6 poderiam ser estudadas como um discurso em contexto, havendo assim
“discursos emotivos” e “discursos sobre as emocgoes” (Victora; Coelho, 2019, p.
11). Nessa proposta contextualista, afastando-se das ideias de que as emogdes
teriam aspectos essenciais e universais, as autoras argumentam que a
abordagem analitica mais produtiva para o estudo comparativo entre culturas da
emocao € examinar “discursos sobre emocgao” e “discursos emocionais” como
praticas sociais de contextos etnograficos diversos. A nogédo de discurso aqui
apreendida € aquela proposta por Foucault (1972), a qual discursos sao praticas
que formam de modo sistematico os objetos de quais falam. Dessa forma, o

discurso extrapola o campo do que é dito, e da materialidade as emocodes que
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sdo expressadas através dele no contexto do grupo. Portanto, os discursos
emocionais dao sentido as emocgoes expressadas no grupo, e alcangam sua
efetividade a partir da compreensdo mutua entre os membros, pois

experimentam essas mesmas experiéncias.

Na tarefa de observar esses discursos emocionais proferidos no grupo,
chegou-se a classificacdo de trés grandes estruturas narrativas para se falar do
cuidado: 1) discursos “desabafos” sobre sofrimentos vivenciados; 2) discursos
amorosos; e 3) discursos humoristicos. Essas trés estruturas narrativas
configuram-se como trés distintas maneiras de se falar sobre as emogdes em
torno do cuidado no grupo, cada uma delas possuindo um discurso emocional
caracteristico baseado em distintas experiéncias emocionais e formas
diferenciadas de comentar sobre o ocorrido no cotidiano. Dito isto, cabe ressaltar
que tais classificagbes ndo sdo nativas, e que em seu contexto elas se
embaralham em muitos dos casos, nao possuindo assim contornos tao nitidos.
Optou-se por pensa-las dessa forma, separadamente, pois elas permitem que
observemos melhor a construcdo das gramaticas emocionais do grupo e o

compartilhamento de sentimentos nele proposto.

A segunda etapa da pesquisa foi realizada presencialmente no segundo
semestre de 2022, onde foram acompanhadas por seis meses duas turmas de
uma oficina para cuidadores de pacientes com Alzheimer. Asturmas
faziam parte de um projeto de extensao da Universidade Federal de Juizde Fora
intitulado “Projeto Acolhendo e informando os cuidadores de pacientes com
doenca de Alzheimer (DA)” que faz parte do “Programa Polo Interdisciplinar de
Ensino, Pesquisa e Extensdo Sobre o Processo de Envelhecimento”. Essas
oficinas possuiam um carater pedagogico e eram voltadas especificamente para

cuidadores familiares.

Ao acompanhar as oficinais e, em certo momento, chegando a compor a
equipe do projeto, realizei uma etnografia focada na trajetéria de poucos
cuidadores, analisando suas biografias individuais no intuito de buscar
compreender o impacto da doenca de Alzheimer e o trabalho do cuidado em suas
trajetdrias de vida. A partir dos relatos daquilo que € vivido, a experiéncia narrada

carrega os sentidos atribuidos daquilo que vivenciam e é transmitido
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entre os membros da oficina. No narrar das experiéncias, no¢des de cuidado sdo
atualizadas, sentidos de doenca sao produzidos e condutas desejaveis para o

enfrentamento dos desafios da doencga de Alzheimer sao elencados.

Dessa forma, além das trés biografias de cuidadores que foram
aprofundadas nesta etapa da pesquisa, observou-se o carater mais geral das
oficinas e a sua constituicdo enquanto grupo coerente, resultando na formagao
de uma rede de solidariedade entre eles. No contexto das oficinas e no narrar
das experiéncias de cuidado, observou-se também a ascensdo de alguns
membros para aquilo que Dullo (2011) chamou de individuos exemplares. Ou
seja, ao reconhecer o seu pertencimento a um coletivo, foram alguns individuos
considerados exemplares pelos seus proprios pares que colocaram sua
experiéncia como norma universal a ser aplicado a todos os casos. Produzindo
assim a conduta ideal para se obter o sucesso na tarefa do cuidado, obtendo

reconhecimento entre os semelhantes.

A par de tudo isso, levando em consideracao os dois estagios de atuagao
dessa pesquisa, quais sejam, a etnografia realizada com o grupo online de
cuidadores, e as oficinas presenciais para cuidadores, delimitou-se, como
objetivo geral desta pesquisa, demonstrar que adotar uma perspectiva em
relacao a doenga de Alzheimer voltada para as relagdes sociais produzidas ao
seu redor, principalmente o trabalho do cuidado realizado por familiares, é capaz
de proporcionar uma maior compreensao da doenca. Tal propdsito, somado aos
saberes biomédicos, pode apontar um caminho para se articular mais
eficazmente medidas de atuagdo em torno de uma questéo de saude publica que
tende a se intensificar com o passar dos anos, a medida que a expectativa de

vida da populagdo aumenta no Brasil e no mundo.

Como objetivos especificos, propde-se pensar neste trabalho os papeis
dos discursos emocionais no contexto de ambos os grupos de cuidadores aqui
analisados, e quais sentidos tais narrativas possuem para eles. Possibilita-se
dessa forma também a construcdo de uma reflexdo a respeito do trabalho do
cuidado na doenca de Alzheimer, apoiado nos pressupostos tedricos da
antropologia das emocgdes, ho campo dos estudos sobre o care e da antropologia

da saude e a doenca.
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Dessa forma, o trabalho se organizara da seguinte forma: O primeiro
capitulo se concentrara em adensar teoricamente os campos que se intercruzam
nesta pesquisa, quais sejam, a “antropologia da saude e da doenga”, a
“antropologia das emocdes”, e o “campo de estudos do care”, e a partir disso,
voltar as atencbes para discussbes a respeito de emogdes especificas que
mobilizam os cuidadores e povoam com grande recorréncia os seus relatos sobre
o cuidado no contexto de uma grupo de cuidadores em uma rede social. Visa-se
com isso destacar a maneira como sofrimento, amor e humor se entrecruzam na

cotidiana tarefa do cuidado efetuadas por parentes de individuos com Alzheimer.

O segundo capitulo se concentrar& em um segundo momento dessa
pesquisa, dedicado as dindmicas de funcionamento de uma oficina presencial
para cuidadores familiares de individuos com Alzheimer e seus aspectos
organizacionais. A partir deste trabalho etnogréfico realizado nas oficinas, busca-
se demonstrar, em contraste com o grupo de cuidadores online observado, as
semelhancas e diferencas entre os contextos de interagao entre os cuidadores

observados.

O terceiro capitulo sera dedicado a analise da experiéncia do trabalho do
cuidado de trés cuidadores participantes das oficinas e as rela¢des travadas no
contexto de interacdo entre eles e os demais membros da oficina. E, a partir
disso, demostrar como através desse convivio, marcado por formas distintas de
relatar a experiéncia do cuidado, a partir de uma gama de discursos emocionais,

foram se delineando o que aqui chamaremos de cuidadores exemplares, e
consequentemente, em oposi¢ao, aqueles que se enxergam no lugar do
fracasso nessa tarefa. Além disso, sera demostrado a importancia das oficinais
presenciais para a criagao de uma rede de ajuda mutua entre esses cuidadores.
A partir disso, baseando-se no campo de investigagao da antropologia das
emocdes, busca-se demonstrar neste trabalho o carater “micropolitico das
emocdes” como proposto por Rezende e Coelho (2010) na medida em que
sofrimento, amor e humor, em interseccao, sdo capazes de dramatizar, reforcar
ou alterar as relagdes de poder, hierarquias e status dos sujeitos que os sentem

e expressam.



22

CAPITULO | — O CUIDADO NAS REDES SOCIAIS

A tarefa de pensar a doenga de Alzheimer, o trabalho do cuidado que gira
em torno dela e como o seu cotidiano € narrado a partir de discursos emocionais
por esses cuidadores tém se mostrado um empreendimento desafiador, pois nos
coloca diante de trés campos de investigacdo que contribuem para esse
empreendimento: a antropologia da saude e da doenca, para pensar a
perspectiva do saber biomédico em relagdo a doenga de Alzheimer; o campo de
estudos sobre o care, para refletir a respeito das relagées de cuidado construidas
em torno dele; e a antropologia das emogodes, por ter se observado que os
discursos sobre o cuidado sao principalmente discursos emocionais, nos termos
de Abu-lughod e Lutz (1991).

Dessa forma, é necessario que antes de nos debrugarmos nos aspectos
mais especificos em relagédo as analises dos grupos de cuidadores, abrissemos
aqui um pequeno paréntese para situar, mesmo que brevemente, esses trés
campos de investigacdo que nos auxiliam a pensar a Doenga de Alzheimer, o

cuidado e as emocgoes,

1.1. Antropologia da saude e da doenga

As questdes ligadas a saude compreendidas enquanto resultantes de
fendmenos bioldgicos, psicoldgicos, sociais e culturais — especialmente a
doenca e a cura -, sao explicadas diferentemente pelos paradigmas das Ciéncias
Biomédicas e das Ciéncias Sociais. No geral, parece haver um desencontro na
compreensao desses fendmenos que envolvem o adoecimento. Pensado
separadamente, o paradigma biomédico tem se mostrado insuficiente para
abordar a problematica da doenca em toda a complexidade que extrapolao
campo biolégico, o que ocasiona a necessidade de se apoiar nas dimensoes

sociais e culturais que estao presentes no fendmeno (Trinta Weber, 2012).
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Isso ocorre porque corpo e a doenga constituem objetos cujo
conhecimento nao encontra um modo de acesso Unico.
Fenbmenos sociais e culturais — como qualquer fenémeno
humano -, o corpo e a doencga, assim comoa dor e o sofrimento,
constituem objetos de pesquisa que atravessam fronteiras
disciplinares por envolverem dimensdes da existéncia humana
reivindicadas, cada uma delas, como préprias de areas
especificas do saber, correspondendo a fragmentagao
disciplinar que marca o campo cientifico, neste caso, entre as

ciéncias humanas e as bioldgicas. (Sarti, 2010, p.77)

Langdon e Wilk (2003) sugerem que nao s6 a Antropologia, mas também
as proprias ciéncias médicas, reconhecem que a divisdo cartesiana entre o corpo
e a mente ndo € um modelo satisfatério para entender os processos
psicofisiolégicos de saude. Nessa diregcado, os autores afirmam que 0s novos
paradigmas sobre a doencga e saude s&o construidos a partir de uma abordagem
com importantes mudangas de enfoque no conceito de cultura, visando
compreender a doenga como um processo sociocultural e no entendimento dela
COmo uma experiéncia.

A Antropologia, dessa forma, vem contribuindo juntamente as disciplinas
da area da Saude para uma melhor compreensao e resposta aos problemas de
saude. Cyntia Sarti (2010) aponta para uma perspectiva em que o fazer
antropolégico caminhe junto com os saberes biomédicos e ndo assuma uma

perspectiva polarizante.

A tarefa do antropdélogo torna-se, assim, a de construir um
conhecimento sobre saude e doengca que nao seja mero
subsidiario da biomedicina, mas ao mesmo tempo possa com ela
relacionar-se, posto que, como cientistas sociais, ndo ha como
ignorar o discurso no qual se assenta a concep¢ao da sociedade
ocidental sobre aquilo que tomamos como objeto de reflexao —
base do cuidado de nossas proprias dores, doencas e
sofrimentos -, sob o risco de uma excessiva autorreferéncia,
postura defensiva que compromete nao apenas o alcance social
do empreendimento, mas seu proprio valor heuristico. (Sarti,
2010, p.87)
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E possivel notar, a partir de Duarte (1998), que essa empreitada de afastar
um “reducionismo biomédico” € uma tensdo que acompanha o campo da

antropologia da saude desde o seu surgimento.

Como a organizacdo do seu subcampo se deu bastante
tardiamente (em comparagdo com outras tematicas da
disciplina) e em dialogo inevitdvel com as “medicinas”
(particularmente a Biomedicina ou medicina cientificizante
ocidental moderna) e as “psicologias” naturalistas, uma boa
parte do esforco fundante teve que se concentrar na oposi¢do ao
‘reducionismo biomédico”, procurando em multiplas frentes
desconstruir a arraigada percepcao de uma “naturalidade” das
experiéncias do adoecimento (e de suas terapéuticas).(Duarte,
1998, p.17)

Raynaut (2006) defende que a Antropologia empresta ao campo da saude
noc¢des que conduzem ao reconhecimento de duas feigées essenciais do social.
Em primeiro lugar, o fato de os seres humanos e as sociedades que eles
constituem serem produtores de sentido. Em segundo, o fato das populagoes
serem sempre constituidas de atores sociais que, por pior que seja sua situagao,
estdo sempre procurando solug¢des. Para o autor, qualquer politica que aborda
as populacgdes como simples consumidores de cuidados, que privilegia a eficacia
técnica, sem levar em conta as questdes do significado dado as realidades
materiais, ao préprio corpo humano, a saude e a doenga, corre grande risco de
fracasso.

Assim, a doenca €& melhor entendida como um processo subjetivo
construido através de contextos socioculturais e vivenciado pelos atores. Nao é
mais um conjunto de sintomas fisicos universais observados numa realidade
empirica, mas € um processo subjetivo no qual a experiéncia corporal € mediada
pela cultura (Langdon, wilk, 2003).

Sarti (2010) afirma haver duas perspectivas, que correspondem a duas
vertentes dentro da antropologia que estuda o corpo, a saude e a doenca: a
“antropologia médica”, subsumida na légica do saber biomédico; e a

“antropologia da saude” (ou da doenca), que opera a partir de uma nocao de
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cultura que se configura como outra referéncia epistemoldgica em relagdo a
biomedicina.

A antropologia médica, corrente de mais expressao nos Estados Unidos,
vem se consolidando desde o inicio do século XX — sobretudo, a partir dos anos
1970, em particular por Kleinman e Good (1985) -, como uma disciplina capaz de
fornecer os elementos-chave de um quadro ted6rico e metodoldgico para analise
dos fatores culturais que intervém no campo da saude.

Esses trabalhos estavam interessados na aplicagdo de técnicas e
meétodos da investigagcdo antropoldgica no sentido de encontrarem respostas
para a universalidade das doencgas e muito particularmente dos transtornos
mentais. Ressaltaram a importancia de considerar que as desordens, sejam elas
organicas ou psicoldgicas, s6 nos sao acessiveis por meio da mediagao cultural.
A desordem é sempre interpretada pelo doente, pelo médico e pelas familias.
Sua importante contribuicdo se efetiva ao emprestar todo o seu suporte cientifico
(tedrico e metodologico) para o estudo sistematico das maneiras culturais de
pensar e agir relacionadas ao bindbmio saude/doenca, para entre outros
resultados, colaborar para uma maior humanizacdo dos cuidados de saude
prestados as populagdes.

No contexto brasileiro, a vertente que se consolida € mais a da
Antropologia da saude e da doencga, que busca sua inspiracdo a partir a uma
tradicao que remonta a Marcel Mauss e tem na Francga o palco principal de sua
origem e desenvolvimento (Augé, 1986; Augé e Herzlich, 1984; Laplantine, 1991;
Le Breton, 2001). (Sarti, 2010). Em comparagdo a antropologia médica, de
vertente norte-americana, a antropologia da saude, fiel a tradigcao relativista da
disciplina, considera todos os sistemas médicos, bem como todos os discursos
sobre o corpo, a saude e a doencga, como categorias culturais, qualquer que seja
sua procedéncia, pelo simples fato de que eles existem e dedica-lhes o mesmo
interesse (Laplantine, 1999). O objeto da antropologia da saude, portanto, ndo
se constitui pelo que é o corpo, a saude e a doenga, mas pelo que sujeitos, em
cultura, pensam e vivem o0 que é o corpo, a saude e a doenca (Sarti, 2010).

Canesqui (2003) realizou uma revisao sistematica da produgéao brasileira,
durante a década de 1990, dos estudos antropologicos sobre as dimensdes
socioculturais da saude/doenca, englobando os seus subtemas, conceitos e

metodologias adotadas a partir de diferentes vocacgdes intelectuais. Concluiu
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esta autora que os estudos examinados se ocuparam menos da doenca em si e
mais de sua articulagdo simbdlica na constru¢cdo das identidades sociais,
relagbes de género e insergdo nos parametros simbolicos estruturantes da
cultura. A Antropologia da Saude/doenca no Brasil, segundo a autora, nao seria
mais invisivel. Os esforgos nesta direcdo parecem bem-sucedidos, se forem
permanentes, apesar das diferentes vocagodes intelectuais, cujo convivio mais
indica a vitalidade da nova especialidade do que a sua inviabilidade.

De modo geral, autores como Laplantine (1999), Kleinman e Good (1985),
Eisenberg (1988) e Quartilho (2001), sdo alguns autores que estudaram a forma
como 0s aspectos socioculturais influenciam a saude, a doencga e 0s processos
de cura. Esses trabalhos chamam a atencéo para o fato de que, em todas as
sociedades humanas, as crencgas, atitudes e praticas relacionadas com
problemas de saude sao caracteristicas fundamentais de uma cultura, do

complexo cultural dos individuos e das populagoes.

1.2 - O Trabalho do care

Debater sobre a doenca de Alzheimer € consequentemente debater
também sobre o trabalho do cuidado. Cuidado e Alzheimer sdo indissocidveis
porque na medida que a doenga avancga, a perda das capacidades cognitivas
destitui o individuo de sua capacidade de cuidar de si. Sejam aquelas oferecidas
profissionalmente, sejam as oriundas do ambito da familia, a doenca de
Alzheimer é sempre perpassada por relagdes de cuidado.

Por esse motivo, tais aspectos ndo podem ser negligenciados, haja visto
que existe todo um campo multidisciplinar de estudos que se propde a investiga-
los: os estudos sobre o care. Esse campo de estudo tem se tornado cada vez

mais relevante no contexto contemporaneo, na medida em que:

As crises econOmicas por que passam diferentes paises, a
estagnacdo dos servicos publicos de bem-estar, o
prolongamento da vida humana, e o aumento da proporc¢ao de
idosos na populacdo transformam a dependéncia num risco

social e a questao do cuidado numa preocupacao politica.
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Problemas que até muito recentemente eram tidos como

proprios da esfera privada - ocupagao das mulheres na familia
- foram transformados em obrigagdes do Estado, obrigacdes
essas que ganham novas configuragdes no mundo

contemporaneo. (Hirata, Sugita, 2016, p. 07)

No Brasil, no campo das Ciéncias Sociais, entretanto, ainda sdo poucas
as investigagdes na tematica do care (Lancman et al., 2007; Batista et al., 2008;
Sorj, 2008; Lima et al.,, 2008 - 2009; Garcia dos Santos & Georges, 2010;
Camarano, 2010) e a maior parte das pesquisas, tanto sobre os cuidadores
familiares, quanto sobre o cuidado em domicilio, foi produzida nas areas da
geriatria, gerontologia, enfermagem e saude publica (Hirata; Guimaraes; Sugita,
2011, p.151)

A partir de um levantamento da literatura cientifica sobre a doenca de
Alzheimer no Brasil, Fernandes e Andrade (2017) apontam trés categorias que
convergem nhas pesquisas sobre a tematica: estudos voltados para a avaliagédo
da doenga; estudos voltados para a sua evolugao; e estudos voltados para o
cuidado e para a familia. Os dois primeiros casos encontram-se majoritariamente
em pesquisas ho campo da saude e o ultimo caso esta presente em pesquisas
da area de humanidades.

A pesquisa aqui realizada pode ser inserida nesse ultimo caso, porém,
busca-se dar um passo adiante, na medida que procura aliar a essa perspectiva
do cuidado familiar a compreensao dos discursos emocionais usando do suporte
tedrico da antropologia das emocgdes. Notando-se uma deficiéncia no campo de
estudos que pense o care e as emogoes dentro do nucleo familiar, neste trabalho
havera um esforco de conciliar tais aspectos e demostrar o quanto sao
indissociaveis, principalmente no caso dos cuidadores de pacientes com
Alzheimer.

De acordo com critérios estabelecidos pelas Nacdes Unidas, o Brasil é
considerado um pais em envelhecimento, o que indica a necessidade crescente
de que as atencdes se voltem para essa populagao que se torna cada vez mais
numerosa, e, consequentemente, mais dependente de cuidados realizados por

terceiros. Hirata, Guimaraes e Sugita (2011) sinalizam que o Brasil € um pais em
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processo de envelhecimento, ou seja, o numero de idosos representa entre 7%
e 17% de sua populagao, e esse humero so tende a aumentar.

Portanto, pensar o care € uma forma de pensar em boas condi¢cées de
envelhecimento para a populagdo. Ainda segundo Hirata, Guimaraes e Sugita
(2011), o conceito de care é amplo e compartilha com outros conceitos, como
“trabalho” e “género”, uma natureza ao mesmo tempo multidimensional e
transversal. O seu sentido é apreendido a partir do seu contexto de uso. Cuidado
€ utilizado para descrever processos, relagcoes e sentimentos entre pessoas que
cuidam umas das outras, cobrindo varias dimensdes da vida social. Em seus
trabalhos voltados para a tematica, onde analisa comparativamente o trabalho
do care no Brasil, na Franga e no Japao, Hirata (2011) busca explorar suas
dimensobes tanto no interior da familia, quanto sua insercdo como categoria
profissional. Aqui, diferentemente, o trabalho do care dentro do grupo familiar
sera objeto de analise privilegiado. Questdes relacionados ao care como trabalho

formal aparecerao de forma complementar.

No Brasil e nos paises de lingua espanhola, a palavra “cuidado”
€ usada para designar a atitude; mas é o verbo “cuidar’,
designando a ac¢do, que parece traduzir melhor a palavra care.
Assim, se é certo que “cuidado”, ou “atividade do cuidado”, ou
mesmo  “ocupagbes relacionadas ao cuidado”, como
substantivos, foram introduzidos mais recentemente na lingua
corrente, as nogoes de “cuidar’ ou de “tomar conta” tém varios
significados, sendo expressdes de uso cotidiano. Elas designam,
no Brasil, um espectro de acdes plenas de significado nativo,
longa e amplamente difundidas, muito embora difusas no seu
significado pratico. O “cuidar da casa” (ou “tomar conta da casa”),
assim como o “cuidar das criangcas” (ou “tomar conta das
criangas”) ou até mesmoo “cuidar do marido”, ou “dos pais”, tém
sido tarefas exercidas por agentes subalternos e femininos, os
quais (talvez por isso mesmo) no léxico brasileiro tém estado
associados com a submissao, seja dos escravos (inicialmente),

seja das mulheres, brancas ou negras (posteriormente) (p.154).

Dessa forma, tomamos de empréstimo aqui as no¢des de care utilizadas

por Hirata. Entretanto, as atenc¢des deste trabalho estarao voltadas para suas
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dindmicas e relagdes cotidianas no interior da familia, visto que o care como
categoria profissional é insipiente no pais e pouco acessivel aos membros dos
grupos observados, devido principalmente a questdes de carater

socioecondmico.

Portanto, como caracteristicas do trabalho do cuidado realizado pelos
grupos, constatou-se que ele é concentrado no nucleo familiar, sem a incidéncia
de apoio por profissionais do care. Além de possuir uma forte marca de género,
ja que o trabalho do cuidado é realizado principalmente por mulheres. Mesmo as
publicacoes e relatos nos grupos acompanhados para esta pesquisa, raramente

sao feitas por homens. Por esse motivo:

O care remete a questao de género, na medida em que essa
atividade esta profundamente naturalizada, como se fosse
inerente a posicao e a disposi¢cdo (habitus) femininas. Mas, na
medida em que o care se manifestacomo ocupacaoou profissao
exercida em troca de uma remuneracao, o peso e a eficiéncia
crescentes das politicas publicas tornam-se verdadeiras bombas
de efeito retardado, visto que questionam a gratuidade do
trabalho domeéstico e sua circunscricdo ao grupo social das
mulheres, e desafiam a ideia de “serviddo voluntaria” inerente a
esse servico quando realizado no espago privado do domus.
Vale dizer, a emergéncia do care como profissdao implica o
reconhecimento e a valorizacdo do trabalho domeéstico e do
trabalho familiar como “trabalho”; em outras palavras, a
associacao do trabalho do care com uma profissao feminina
deixa de ser natural. (HIRATA; GUIMARAES; SUGITA, 2011,
p.155)

Dessa forma, a questdo da valorizagdo do trabalho do care e sua
desnaturalizacdo enquanto atividade feminina ndo remunerada realizada no
ambito privado, depende da insercdo da atividade enquanto categoria
profissional regularizada. Tendo em vista que no Brasil a incidéncia de
cuidadores profissionais em domicilio € muito baixa, € muito comum observar
essas atividades sendo atribuidas naturalmente as mulheres do grupo familiar,

e consequentemente gerando um acumulo de fungdes e sobrecarga de trabalho.



30

1.3 - Antropologia das emogoes

Apesar de as emocgOes ja estarem presentes nas reflexdes de
antropologos como Radcliffe-Brown (1973) e a questdo da jocosidade nas
relacdes de parentesco; Ruth Benedict (2013), no que concerne a ralagéao entre
cultura e a personalidade e Margareth Mead (2015) e a relagdo entre o
temperamento socialmente definido como desejavel para homens ou mulheres,
as emocgdes s6 tomam o papel de eixo organizador das experiéncias a partir dos
anos 1980 na antropologia norte-americana. De acordo com Maria Claudia
Coelho e Ceres Victora (2019), influentes tedricas da antropologia das emocgdes
no Brasil, embora as emoc¢des estejam presentes em todos esses momentos do
pensamento antropolégico, elas ndo sdo pensadas como eixo organizador de
uma area autbnoma de estudos, ao contrario de outras tematicas ja dotadas
dessa autonomia em momentos anteriores da histéria da disciplina, tais como o
parentesco, o género ou a sexualidade.

Tendo isso em vista, trés autoras sao apontadas como referéncias
candnicas para o campo de estudos que se consolidava: Michelle Rosaldo;
Catherine Lutz e Lila Abu Lughod. Elas foram pesquisadoras responsaveis por
conceitos-chave muito relevantes para o cenario da antropologia das emocoes,
sendo amplamente referenciadas, e consequentemente compdem o referencial
tedrico aqui utilizado na busca da compreensao da chave analitica entre cuidado
e emocoes.

A principal contribuicdo de Michelle Rosaldo se encontra no artigo
“Toward an anthropology of self and feeling” de 1984, no qual inaugura a nogao

de emocgdes enquanto “pensamentos incorporados”. Ou seja:

As emocdes sdo pensamentos de alguma forma “sentidos” em
rubores, “movimentos” dos nossos figados, mentes, coracgdes,
estbmagos, pele. Sdo pensamentos incorporados, pensamentos
infiltrados pela percepcao de que “estou envolvido”
Pensamento/afeto revelam assim a diferenca entre a mera
escuta do choro de uma crianga e uma escuta sentida — como
quando percebemos que existe perigo ou que a crianga é a nossa
filha. (Rosaldo, 1984, p. 143, apud Victora e Coelho,2019,p. 09).
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Além disso, essa contribuicdo traz a tona tensdes constitutivas do proprio
campo, COMo a separagao entre corpo e emogao, € emogao e razao. Portanto,
Rosaldo contribui no sentido de demonstrar que o corpo participa ativamente
naquilo que entendemos como emocao. Seja por rubores, lagrimas, contragdes
musculares etc, a autora cria assim uma perspectiva que nao descola o corpo da
experiéncia sentimental. Porém, Rosaldo tem o cuidado de explicitar que o corpo
nao € a causa principal das emocdes, entretanto, ele participa ativamentedelas.
As emocoes, embora situadas no corpo, tém com este uma relacdo que é
permeada sempre por significados cultural e historicamente construidos
(Rezende & Coelho, 2010).

Seguindo com o percurso metodoldgico da contribuicdo dessas autoras,
Catherine Lutz (1988), como resultado de sua etnografia com os Ifaluk na
micronésia, nos apresenta o conceito de “etnopsicologia”, ao qual recorre para
descrever a percepcao emocional desse grupo. Por “etnopsicologia”, entao,
entende-se o conjunto de ideias locais sobre a vida emocional e/ou sobre
emocodes especificas (Victora; Coelho, 2019).

A partir desse primeiro conceito, Lutz faz um movimento que parte do
particular para o abrangente, e se propdée a pensar a “etnopsicologia” da
sociedade ocidental. Dessa forma, esboga aquilo que seria a “etnopsicologia
euramericana”, um conjunto de ideias que se volta para a vida emocional
caracteristica da Europa ocidental e da América do Norte. Para Lutz, essa
etnopsicologia se organiza a partir de dois eixos: Emogéo/ razdo e emocgao/
distanciamento. No primeiro caso existe a associacdo da emogdo com O
feminino, principalmente na questao do descontrole, dessa forma sendo vista
como o polo negativo, e a razao sendo associado ao masculino, representando
um polo visto como positivo.

As associacdes entre emogao e género permanecem no segundo caso,
entretanto, com polos invertidos. A associagdo do género feminino com a
emocao seria valorado de forma positiva, uma vez que indicaria uma maior
capacidade de envolvimento e afetacdo emocional. O polo negativo seria
associado ao masculino, uma vez que indicaria uma frieza, falta de sensibilidade,
indiferencga e distanciamento. Dessa forma, a etnopsicologia euro-americana se
constroi a partir desses dois eixos, sendo género e “(des)controle” questdes

fundamentais.
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Essa estreita relagdo entre o campo da antropologia das emocdes e os
estudos de género e sexualidade € reforcado por Bispo e Coelho (2019), que
remontando ao processo de constituicdo do campo e a trajetéria das autoras
acima citadas, afirmam que “essas intersec¢does entre emogdes, género e
sexualidade serviram como uma plataforma para a formagdo de uma

Antropologia das Emocgoes”.

O campo da Antropologia das Emogdes tem como marco
fundador, na cena antropolégica norte-americana, a década de
1980, e Lutz é certamente um dos grandes nomes que
estimularam a consolidacdo dessa area de investigacdao. Hoje
seus escritos sdo referéncias seminais e por meio deles
podemos perceber que, ao lado do desafio de legitimar os
sentimentos como um objeto passivel de atencdo dos
antropologos, a tematica do género (e poderiamos incluir
também a da sexualidade) sempre permitiu de imediato as
pesquisadoras expoentes dessa época vislumbrar o “social”/
“cultural” a partir do “emocional”. Ao lado de Lutz, Michelle
Rosaldo e Lila Abu-Lughod sao percursoras desse momento
fundante do campo ao também realcarem os sentimentos como
experiéncias sociais capazes de jogar luz nas vivéncias dos
géneros em sociedade e no exercicio de suas sexualidades.
(Bispo; Coelho, 2019, p. 186)

Surgindo no processo de consolidagdo do campo no final da década de
1980, essa relacdo entre os estudos de género e a antropologia das emocoes
ainda é relevante no contexto contemporaneo. Rezende e Coelho (2010)
demonstram que a perspectiva da etnopsicologia ocidental ainda é dominante no

imaginario dos individuos.

“...0 grupo que ainda hoje é fortemente associado as emocoes
sao as mulheres. Com seus comportamentos tidos pelo senso
comum e pela medicina como estreitamente regulados pelos
hormoénios, as mulheres seriam mais instaveis emocionalmente
e, portanto, menos racionais. Se essa caracterizacao é negativa

em varias situacoes, principalmente no mercado de trabalho, em
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outros contextos é positiva e valoriza as mulheres como mais
acolhedoras e cuidadosas nas relagcbes do que os homens.
(Rezende e Coelho, 2010, kindle, posicao 268)

Em 1990, Catherine Lutz — em parceria com Lila Abu-lughod - lancga a
coleténea “Language and the politics of emotion” (Lutz; Abu-lughod, 1990). Sua
relevancia consiste na tarefa das autoras de avaliarem o trabalho em
antropologia das emocdes feito até entdo, e a partir disso oferecer uma nova
perspectiva que seria uma quebra de paradigmas para o campo. Nessa tarefa de
mapeamento, elas apontam para trés perspectivas para o tratamento das
emocdes em antropologia até o momento: “essencialismo”, “historicismo” e
“‘relativismo”. E a partir disso elaboram uma quarta perspectiva como alternativa
analitica, o “contextualismo”.

O essencialismo, como o préprio nome sugere, enxerga as emogdes como
dotadas de esséncias universais, por exemplo, o pensamento de que mulheres
universalmente sdo mais sensiveis que os homens, independente do contexto
social. Tal perspectiva pode ser observada em estudos que possuiam uma marca
da psicologia como esséncia. O historicismo ja indicava um certo avango em
relagdo ao primeiro caso, rompendo com o carater universalizante das emocodes
e pensando-as como um constructo historico. Dessa forma, avangando no
sentido de pensar o estimulo do tempo e do ambiente ao redor. Por fim, o
relativismo, possuidor de muitas semelhangas com o historicismo, entretanto
tendendo a ver as emocgdes como constructo cultural. As emogdes como
produtos de contextos socioculturais particulares. (Victora, Coelho, 2019, p.10).

Em resposta a essas trés perspectivas e suas limitagbes, Lutz e Abu-
lughod lancam mao de uma quarta perspectiva, o “contextualismo”. Inspiradas
nas teorias do discurso de Michel Foucault, as autoras advogam que as emocdes
s6 poderiam ser estudadas como um discurso em contexto, havendo “discursos
emotivos” e “discursos sobre as emocgdes” (Victora; Coelho, 2019, p. 11).
Portanto, afastando-se das ideias de que as emogodes teriam aspectos essenciais

e universais. Voltando-se assim ao contexto de enunciagao dos discursos.
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Dessa forma, adotando o contextualismo proposto pelas autoras como
perspectiva analitica para se pensar as emogoes, as atengcées nesse trabalho
estardo voltadas para os discursos emocionais proferidos por cuidadores de
pacientes com Alzheimer no contexto dos grupos aqui observados, e demonstrar
assim, como esses ambientes de troca se configuram como espacgos de
compartiihamento de emocbes, mesmo que nao seja essa sua proposta
inicialmente. Demonstraremos aqui como a experiéncia do cuidado vivenciada
pelos grupos é perpassada por narrativas emocionais de estilo discursivo do

“desabafo”, amoroso e humoristico.

1.4 — Grupo para cuidadores em uma rede social

Basta uma rapida pesquisa pela palavra Alzheimer no mecanismo de
busca do Facebook para se chegar a inUumeros grupos sobre a tematica. O aqui
selecionado para analises foi escolhido devido ao numero expressivo de
membros frente aos outros, além da longevidade do tempo de criacdo do grupo
e a centralidade nas praticas de cuidado. Aquele que acessa o grupo € recebido
por um banner roxo com a imagem de asas, que dao a entender representarem
asas de anjos, acompanhadas pelos dizeres: “O Alzheimer ndo esquece o amor”.
De conteudo privado, € necessario que se peca a aprovagcao de moderadores
para que nele se ingresse e, assim, seja possivel acessar o material disponivel.
Entretanto, esse processo acontece de forma rapida e leva em torno de dez
minutos quando solicitado a participagdo, o que sugere que ndo ha nenhuma

analise prévia ou critério especifico para que ocorra a aprovagao.
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0O ALZHEIMER

NAO ESQUECE

» AMOBY

Figura 1 - Banner de apresentacao do grupo de cuidadores na rede social

Em sua aba de informacdes, ele € apresentado como um “Grupo de
amigos para o apoio e troca de experiéncias. Com certeza ndo estamos
sozinhos!!!”. Ha também informacdes a respeito da localizagdo do membro que
0 criou, 0 seu carater privado, e dados a respeito de sua visibilidade a partir do
mecanismo de busca da rede. Existe uma parte dedicada as estatisticas geradas
automaticamente pela rede social, as quais indicam que sua criagao data do més
de outubro de 2015 e que atualmente ha em torno de 21 mil membros
participando da comunidade, além de nove moderadores. Abaixo disso, sao
apresentadas as 10 regras criadas pelos moderadores para serem seguidas

enquanto membros do grupo. Apresento-as aqui integralmente:
Regras dos administradores do grupo:

1 - Seja simpatico e gentil: Precisamos nos unir para criar um
ambiente acolhedor. Vamos tratar todos com respeito.

Discussbes saudaveis sao naturais, mas seja gentil e educado

(a).

2 - Respeite a privacidade de todos: A participagdo no grupo
requer confianga mutua. E étimo ter discussdes auténticas e

expressivas no grupo, mas elas podem ser sensiveis e privadas.



36

3 - Nenhuma promocao ou spam: Proporcione as pessoas deste
grupo mais do que vocé obtém dele. Autopromocao, spam e links

irrelevantes nao sao permitidos.

4 - Proibido venda, propaganda e doac¢des: De produtos e/ou

medicacgoes.
5 - Nao é permitido propaganda politica e religiosa
6 - Foco do grupo € Alzheimer, ndo fugir do foco

7 - Desrespeito a Administracdo e membros sera banido:
Devemos respeitar opinidbes mesmo que seja contrario a sua.
N&o devemos julgas com criticas ou ofensas. Desrespeitar
qualquer pessoa da administracdo ou regra do grupo, sera

banido sem prévio aviso.

8- Nao indicar remédios, médico devera ser consultado: Nao
devemos indicar medicamentos, lembrando que cada caso é um

caso. Somente o médico podera prescrever medicacao.

9 - Citar ou discutir religido, o foco € Alzheimer! O foco do grupo
€ 0 apoio ao cuidador de pacientes com doenca de Alzheimer e

outras deméncias independentemente de religido.

10- Respeito ao paciente: Nao sera permitida exposi¢ao do

paciente nu ou seminu.

As regras propostas para a participacao do grupo explicitam o carater de
acolhimento que ele se propde, além de se alinharem com o exposto em sua
area “sobre” que destaca a que se destina: “Grupo de amigos para o apoio e
froca de experiéncias. Com certeza ndo estamos sozinhos!!!”. I1sso ainda é
ressaltado pela primeira regra que preza pela unido e acolhimento daqueles que
ali ingressam, além de mostrar que discussdes sdao bem-aceitas, desde que
ocorram de forma saudavel e sem desrespeitos. Comportamentos vistos como
desrespeitosos com a moderagcdo e outros membros sao passiveis de
banimentos. Dessa forma, percebe-se que a boa convivéncia é algo priorizado

pelos administradores, que reforcam a inten¢do do grupo ser um local receptivo
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e agradavel para aqueles que lidam com as dificuldades do trabalho do cuidado

cotidiano. Um espaco para o compartiihamento de experiéncias e apoio mutuo.

Ao continuar rolando a tela, entra-se na parte de discussao do grupo, sua
‘linha do tempo” que traz em destaque as publicagdes com mais interagdo do
dia, seguidas pelas demais publicagbes que vao se acumulando. Essa linha do
tempo € composta por publicagdes que tratam principalmente de duvidas, relatos
do cotidiano do cuidado, fotos dos pacientes, mensagens motivacionais,
compartilhamentos de noticias que tenha o Alzheimer como tematica, e em
menor frequéncia que as demais, memes e relatos que possuam um carater mais

humoristico. No geral, pode-se dizer que a ténica do grupo € mais “séria”.

Sobre o perfil dos cuidadores, constata-se que em sua maioria trata-se de
mulheres, e ndo sendo possivel precisar a idade a partir de um olhar mais geral
e das estatisticas geradas automaticamente, ainda é possivel presumir que se
tratam de mulheres que aparentam estar em idades que giram em torno de 45

anos em diante, pertencentes ao grupo familiar do doente.

Durante esses meses de observagao, nao foi verificado nenhum caso de
cuidador que tenha se apresentado enquanto cuidador profissional. Presume-se
dessa forma que cuidadores familiares compdem a maioria do grupo. Isso
provavelmente estd associado ao carater mais geral do grupo, que, a partir do
compartiihamento de experiéncias, busca-se auxiliar aqueles que nunca
exerceram esse tipo de trabalho do cuidado, e de repente se viram inseridos
nesse tipo de situacdo. Dessa forma, o grupo ndo seria um ambiente que
despertaria o interesse para aqueles que exercem a funcéo profissionalmente,
visto ja possuirem uma formacao especifica para o exercicio da fungao. Ou seja,
0 grupo é voltado para aqueles que ndo possuem experiéncias e conhecimentos
prévios sobre o trabalho do cuidado com pacientes com Alzheimer, e se veem
desorientados frente a ela, na busca de conselhos sobre como conduzir essa
nova situagao. Caracteristicas estas, que também foram observadas e seréo
discutidas adiante neste trabalho no contexto de um grupo presencial para

cuidadores de pacientes com Alzheimer.
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A partir das publicagdes, também foi possivel observar as formas de se
nomear dentro do grupo. Por exemplo, foi observado o uso recorrente da sigla
“‘DA” para fazer referéncia ao “doente de Alzheimer”. Por ser o primeiro contato
com a sigla, a curiosidade antropologica sobre o nomear das coisas e categorias
nativas impeliu-me a investigar mais a respeito. Para n&o cair no erro de nomear
a experiéncia do “outro”, a estratégia adotada aqui foi a de ficar atento aos usos
e desusos das categorias, seus contextos de anunciagao — onde, por quem, para
qguem — e, com isso, tracar o raciocinio a partir deles. Assim, quando me refiro ao
‘individuo com Alzheimer”, “doente” ou “paciente com Alzheimer", entre outros,
estou me atendo aos nomes que me foram apresentados. Por isso 0s usos dos
termos aqui sao diversos, apesar de muitas vezes se referirem aos mesmos

aspectos.

Utilizar a sigla DA para se referir aos individuos doentes pareceu ser uma
pratica comum entre os membros mais antigos do grupo, sugerindo assim que
ela seja passou a ser adquirida pelos mesmos a partir do contato entre eles na
rede social. Membros recentes, que venham a se pronunciar no grupo pela
primeira vez, ndo fazem tal uso. Geralmente se referem ao grau de parentesco,
seguido do complemento “com Alzheimer”, por exemplo, “meu pai com
Alzheimer”, “meu marido com Alzheimer”, etc. Outra hipotese em relagédo ao uso
da abreviacdo DA € a possibilidade da supressdo das palavras “doente” e
“‘doenca”, que podem ser mal vistas e estigmatizadas. Isso condiz também com
uma postura de ressignificacdo da doencga observado entre eles, tentando pensa-
la a partir de uma perspectiva mais positiva: ser um “DA”, cuidar de um “DA”, etc.,
portanto, evitando o uso de palavras que podem ser interpretadas de outra forma.
Ja termos como “Paciente com Alzheimer”, “doente com Alzheimer” s&do utilizados
em contextos mais formais e menos descontraidos nessas interagdes,
geralmente quando a postagem possui um teor mais informativo ou didatico,
trazendo também reportagens que apresentam estudos sobre a doencga. Fora

desses contextos, no geral, o termo mais adotado € DA.

Frente aos mais de 20 mil membros que compdem o grupo, ele possui um
numero relativamente pequeno de moderadores. Ao final do primeiro momento
das analises, 0 més de janeiro de 2021, eram ao total 8 moderadores, todas do

género feminino. Entre essas 8, uma delas se sobressaia em sua atuacao
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constante frente as demais, que se pronunciavam em raras ocasides. Dito isto, a
chamaremos aqui de Flavia. Além de moderadora mais ativa, Flavia também é
a criadora do grupo, e também moderadora de uma pagina sobre a doencga de
Alzheimer que esta indiretamente ligada a ele, além de um canal no youtube
também com a mesma tematica, porém, sem atividade recente. A pagina trata
do cotidiano de cuidado com a sua mae e publica espagcadamente material
informativo sobre a doenca, muitas vezes com as publicagdes sendo
compartilhadas dentro do proprio grupo. O grupo € o foco principal de atuacao

de Flavia.

Em relagdo a sua atuagao, foi possivel observar diariamente a publicacéo
de uma mensagem de incentivo aos outros membros, geralmente estimulando-
0os a “nao desistirem”, ou exaltando aspectos positivos da tarefa do cuidado,
oferecendo apoio e mostrando que ndo estdo “sozinhos”, pois compartilham
dessas mesmas experiéncias e dificuldades. Sua atuacao € assidua e constante,
devido a grande presenca de postagens de sua autoria e interacdo com
postagens diversas, no intuito de orientar e sanar duvidas de outros cuidadores.
Além dessa participacao, Flavia eventualmente costuma enderegar postagens
ao grupo como um todo, sendo possivel a partir delas observar sua postura em
relacdo a ele, ao contato com os outros membros, e o sentido de
responsabilidade por ela adquirido. Apresento abaixo, uma dessas mensagens

enderegada ao grupo:

Bom dia familia anjos que cuidam! Para quem ndo me conhece
sou” Flavia” criadora desse grupo e da pagina “‘nome
preservado”. O que mais me faz bem é poder ouvir os membros,
principalmente no meu privado e poder ajudar, isso me fortalece
€ meus problemas se tornam pequenos. Porém nesse momento
estou sem tempo, estou passando por uma fase muito dificil.
Minha mae ndo esta bem, a doenca avangou muito e se encontra
acamada. Meu marido faz poucos dias teve outro AVC, esta tudo
muito corrido para mim. Por esse motivo vou me ausentar do
grupo do Facebook e grupos do Whatsapp por um tempo. Estou
me adaptando a nova fase e confesso estar dificil. Temos uma
equipe 6tima de administradoras, que podera atender vocés nao

s6 aqui no grupo, mas também no privado. Adoro ouvi-los e
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poder ajuda-los, mas nesse momento esta me faltando tempo.
Creio em Deus que logo estarei de volta, comecei esse trabalho
de apoio e s6 Deus me para. Conto com a colaboragao e
compreensao de todos. Amo o grupo, é um filho amado, ele e os
membros aqui presente. Desde ja agradeco o apoio da
administracdo e membros em geral. Nao desistam, Alzheimer
nao vence ninguém, vence quem luta até o final. Nada é para
sempre, vivam um dia de cada vez, cada um a sua historia, sem

comparacodes. Forte abrago a todos.

Ao narrar seu caso pessoal, Flavia reforca a relacdo de proximidade
existente entre ela enquanto administradora e os demais membros do grupo,
mostrando que compartilha das mesmas dificuldades enfrentadas no trabalho do
cuidado. Por ser uma figura expoente e de grande visibilidade entre os membros,
o ato de narrar as suas experiéncias pode ser compreendido como uma forma
de incentivo para que a pratica seja seguida pelos demais. Flavia € uma
‘cuidadora exemplar”, categoria que sera melhor explorada adiante, mas que
merece ser mencionada neste momento. O mesmo acontece em relacao a sua
énfase em oferecer ajuda, independente das dificuldades enfrentadas. Ou seja,
0 ato de narrar suas experiéncias e mostrar-se disponivel a ajudar incentiva e

dita a tdnica do comportamento esperado dos demais membros do grupo.

Poucos dias ap6s a primeira postagem aqui exposta, Flavia se pronunci a
novamente para noticiar o falecimento de sua mae, figura muito admirada pelo
grupo, e vista como um simbolo de sua fundacdo. Tal noticia gera grande

COMOGao.

“Hoje a responsavel pela criacdo desse grupo descansou. Ela foi
minha inspiracao para a pagina (nome preservado) e pelo grupo
(nome preservado). Através de sua doenga de Alzheimer eu
consegui ajudar muitas pessoas, e sou grata por isso. Foi
cuidando da dor do outro que a minha ficou mais leve. Estousem
chao sim, chorando muito, ndo de revolta e sim pela separagao
e saudades. Eramos mais que mae e filha, éramos amigas e
companheiras. Agora ela ja nao sofre mais, isso me conforta. Eu

continuarei com minha misséo a frente aos grupos de apoio, s6
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peco um tempo para me recompor. Missdo dada, missdo
cumprida, s6 Deus me para. Agradeco desde ja o carinho e apoio
de todos. S6 peco que Deus conforte meu coracdao e me dé
forcas para prosseguir. Esta doendo muito, mas estou em paz,
dei o meu melhor e por ela faria tudo novamente. Quero ir
embora pra casa, quero minha mae, tenho que ir embora e muito
choro..... Sempre digo, tudo passa, aproveitem cada segundo,
pois é tudo muito breve. Se foram 8 anos..... acabou.... Fim....
uma linda histéria de amor incondicional. Até um dia mae....
Amor além da vida. A seguir cenas dos préximos capitulos na

eternidade '

Voltar-se para as postagens de Flavia neste momento € relevante na
medida em que elas sao representativas de um padrao que pode ser observado
amplamente nas postagens dos membros do grupo. Levando em consideragao
alguns marcadores em seu discurso — tais como “confesso estar dificil", “Adoro
ouvi-los e poder ajudar’, “O que me faz bem é poder ouvir’ — e observa-los em
outras falas, nos permite constatar o carater testemunhal e confessional que o

grupo adquire a partir da exposicao de sofrimentos.

Classicamente, o ato de testemunhar é utilizado como uma ferramenta de
propagacao da fé crista, e se configura a partir de narrativas longas, que versam
sobre a intervencdo divina na vida do individuo, tendo como cenario
principalmente templos religiosos com a presenca de uma plateia (Dullo, 2016).
Entretanto, observa-se na atualidade o esforco de pesquisadores em pensar o
testemunho a partir de sua nocdo mais abrangente (Duarte e Dullo, 2016;
Selingmann, 2008), na qual € visto como um ato performativo em que se mobiliza
a experiéncia vivida e sua transformacao em narrativa a partir de determinados

contextos sociais.

Se nos debrucarmos atentamente a estrutura das narrativas enderegadas
ao grupo, podemos observar como elas se aproximam e emulam esse
testemunhar de carater religioso. E pela mobilizacdo da experiéncia vividano

trabalho do cuidado, e sua transmissao a partir de narrativas carregadas de

1 Algumas postagens foram transcritas na integra, sem corregdes, para que ndo houvessem
prejuizos ao sentindo daquilo expresso pelo cuidador.
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emotividade, que é reforgado o carater exemplar que suas agdées em relagdo ao
cuidado e ao agir no grupo assumem. Além disso, nesse contexto, o grupo
assume o papel de uma plateia, parte importante e indispensavel para a eficacia

social desse ato de testemunhar. Segundo Dullo:

Ao observar o ato de fala dos testemunhos pude constatar que
a eficacia social e simbdlica reside na relagcéo entre o narrador e
o receptor do ato de fala. E essencial que o testemunhante
possua legitimidade para que sua fala seja eficaz, mas essa
legitimidade nao advém da atribuicao feita por outro sujeito, mas
da relacdo entre a sua trajetoria e a daqueles que o ouvem. Ou
seja, o testemunho precisa ser direcionado para uma audiéncia
especifica, de maneira a ressoar com as experiéncias subjetivas
dos ouvintes para que possa ser replicado. E preciso que a
audiéncia seja composta por individuos cujas subjetividade e
situacao social se assemelhem as do narrador no passado
(Dullo, 2016, p.99)

Dessa forma, levando em consideracao o fato do grupo se reunir em torno
de experiéncias em comum com o cuidado, com subjetividades e contextos que
se assemelham, & possivel explicar a alta incidéncia desses tipos de narrativas

de teor testemunhal.

O mote para pensar o carater testemunhal das postagens analisadas
nesse trabalho, alinha-se a perspectiva de Bispo (2019) no sentido de pensar o
testemunho como “um género cuja convengdo maxima parece ser desenvolver
subjetividades através da exposicdo de grande intensidade de emocdes. E,
portanto, uma narrativa essencialmente sentimental, explorando a vida interior

daquele que fala através da elaboragao de sofrimentos” (Bispo, 2019, p.115).

As falas de Flavia aqui apresentadas, em diversos momentos, evidenciam
a importancia dos testemunhos sobre o ato de cuidar no contexto on-line do
grupo, na medida que a escuta pode ser utilizada com um meio de oferecer
também ajuda ao outro. Essa troca de experiéncias, ser ouvido por aqueles que
vivenciam experiéncias semelhantes, contribui para a percepg¢ao dos individuos

de se sentirem inseridos em uma coletividade. Além disso, a legitimidade ao
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testemunhar ndo é colocada em duvida nesse ambiente virtual, visto que todos
0s membros que se pronunciam falam da perspectiva daquele que vivéncia a
experiéncia do cuidado com a doenca de Alzheimer. Esse narrador-
testemunhante se dirige a iguais na busca de respostas que aliviem o sofrimento
através da escuta de um lugar proximo e compreensivo, além de sanar duvidas
pelo compartilhamento das experiéncias. Portanto o grupo pode ser interpretado

como um espaco favoravel para o compartiihamento de sofrimentos.

1.5 — Discursos emocionais no cuidado

Discursos emocionais, nos termos propostos por Lutz e Abu-Lughod
(1990), eram recorrentes para relatar o cotidiano do cuidado no grupo. Na busca
pelo sentido dessa forma especifica e recorrente de narrar essa experiéncia, foi
possivel identificar e categorizar trés grandes estruturas discursivas sobre o ato
de cuidar: 192) Narrativas de estilo “desabafo”, compostas principalmente por
formas de expressao do sofrimento, da tristeza e do desespero gerado pelo ato
de cuidar; 29) narrativas sobre o amor perante aquele que é cuidado; e em menor
frequéncia, 39) narrativas humoristica sobre as situacdes e dia-a-dia de quem

cuida de alguém com Alzheimer.
Ademais, cabe ressaltar que

o foco no discurso permite ndo apenas observar o modo como a
emocao, tal como o discurso do qual participa, € informada por
temas e valores culturais, mas também o modo como atua em
uma area controversa da atividade social, como afeta um campo
social e como pode servir comoidioma para a comunicagido, hao
necessariamente sobre sentimentos mas sobre assuntos tdo
diversos como conflito social, papéis de género ou a natureza da
pessoa ideal ou desviante” (Abu-Lughod & Lutz 1990).
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Na leitura de Lutz e Abu-Lughod, com que trabalharei aqui, o discurso nao é visto
como “expressivo” da sociedade, mas como “forma de acéo social que produz
efeitos no mundo, os quais sao interpretados de um modo culturalmente
informado por um publico especifico” (Rezende 2002, p.26). Ou seja, as emogoes
aqui serao pensadas enquanto “discursos emocionais” (Abu-Lughod & Lutz
1990), entendidas em relagdo ao contexto em que emergem, afastando-se de

qualquer natureza fixa e estavel. Nas palavras de Bispo:

O foco de preocupagodes ndo é o que é dito no discurso emotivo
em si, mas, sim, o que é esse discurso, o que ele faz e como ele
é formulado. Aatencao esta na pratica do discursoemotivo € nao
no significado advindo de uma interpretacao dele. (Bispo, 2016,
p.256)

No contexto do grupo, os desabafos sdao tematizados principalmente por
formas vivenciadas de sofrimentos, tristezas e desesperos frente ao trabalho
cotidiano do cuidado. Seu processo de identificagdo tornou-se o mais evidente
entre os demais discursos emocionais observados, devido a pratica frequente de
se anunciar o seu propésito. Dessa forma, sentengas como “Eu sé queria
desabafar’, “E s6 um desabafo” e “Desculpe por desabafar’ eram
recorrentemente empregadas, e agiam assim como marcadores dessa pratica.
Os desabafos versam principalmente sobre as dificuldades enfrentadas no
trabalho do cuidado, tais como o esgotamento fisico e mental enfrentados pelos
cuidadores, os processos de adoecimento, queixas sobre a falta de apoio
familiar, distribuicdo igualitaria do trabalho entre a parentela, entre outros

assuntos.

Ha também momentos em que esses desabafos alcangam contornos mais
extremos, chegando a declaragdes que indicam um impeto do cuidador em
“desaparecer”, fazendo referéncia ao ato de tirar a propria vida frente ao cotidiano
descrito como “desgastante”. Apresento aqui amostras de falas que podem ser
observadas no grupo, porém, ressalto que em outro momento adiante serao

empreendidas analises mais minuciosas sobre as publicacoes.
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Exemplo de desabafo 1: "Ol4, Boa noite! Tudo bem anjos? Vou
fazer um desabafo com vocés. Seus DA fazem coisas que nao
lembram de nada, mas o dia do pagamento € sagrado? Nao quer
tomar remédios porque é pra matar ele, mas doces e
refrigerantes podem vir de balde. Nao sabe se é dia ou noite, diz
bom dia umas quinze vezes, mas se vocé nao responder uma
vez, fica emburrado até 15 dias. Isso é normal? Tem horas que
eu acho que esta fazendo para me torturar. Sera que isso so

acontece comigo e com meu pai? Digam ai, por favor. Obrigada."

Exemplo de desabafo 2: "Meu psicologico ndo aguenta mais. O
que fazer? Cuidador ou casa de repouso? Muito estressada, sem

dormir, ndo aguento mais."

Exemplo de desabafo 3: "Estou a ponto de chutar o balde. Ndo
estou mais aguentando. Eu ndo pedi para passar por isso, fiz
minha parte como filha, a vida toda carreguei a familia nas
costas. Tudo, sempre eu que tinha que resolver. Mas essa
doenca esta a cada dia sugando as minhas forcas. Papai usa
fralda, mas ele ndo quer fazer xixi na fralda, ele coloca o p* para
fora e faz dentro de casa como se estivesse no banheiro. Eu
estou enlouquecendo, ndo tenho mais ninguém para ajudar. Sou
eu sozinha para tudo. Eu quero viver, estou sufocada. Eu sei que
ele ndo sofre com nada disso, quem sofre sou eu. E pelo que eu
ja pesquisei, se continuar assim, quem morre primeiro sou eu, e
ele vai continuar aqui, no mesmo lugar. Ja cheguei a pedir a
Deus que me leve logo para acabar com o meu sofrimento. Me
perdoem o desabafo. Mas eu preciso falar e até mesmogritar de

vez em quando, senao vou enlouquecer."

Apesar de o grupo observado muitas vezes parecer um espago em que se
privilegia o compartilhamento de sofrimentos, ha ainda, mesmo que de forma
mais timida e insipiente, o espago para postagens de carater mais leve e
humoristico. Esse humor geralmente versa sobre situagées coémicas vivenciadas
no dia a dia do cuidado, e parecem possuir a intengao de tratar com mais leveza

essa tarefa que possui contornos dificeis e penosos de acordo com a maioria.
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No geral, o humor aparece em forma de pequenas anedotas, diferentemente dos

desabafos que sao feitos extensivamente.

Exemplo de discursos humoristicos 1: Pérolas do meu pai;
Ontem fui levar meu pai para uma avaliagdo cirurgica para
retirada de um caroc¢o no pescogo. O médico avaliou, e na hora
que voltou a se sentar na mesa para conversar com 0 meu pai,
vira e fala: Ela é minhafilha, pode falar Doutor, essa doenga tem
cura? (Faz uma voz de quem estava preocupado). O médico me
olhou, comegou a rir e disse: Tem cura sim! E mole? O

examinado foi ele e eu que estou doente! hahaha

Exemplo de discursos humoristicos 2: Pérolas do meu pai; De
hoje mais cedo - Eu estava mexendo na minha estante de
plantas que fica a lado do sofa em que o Carlinhos estava
sentado, ele esticou a maona minha diregao, segurei a mao dele

e perguntei

- Oi Carlinhos, tudo bem?

- Oi, tudo bem. Vocé tem algodao?

- Tenho sim. Vocé quer Algodao?

- Quero!

- Pra que vocé quer algodao, Carlinhos?

- Pra colocar na Galinha!

- O que ela tem? (Pensei que fosse alguma doencga)
- Listras!

Ps: Deve ser uma nova espécie de galinha, gente! Eu nunca vi

uma, mas o Carlinhos tem!

E por ultimo, a terceira grande estrutura de discursos emocionais no

grupo, sdo aqueles que tematizam sobre o amor. O amor, na perspectiva dos
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cuidadores, é entendido como um aspecto condicionante do trabalho do cuidado,
principalmente aquele exercido no interior da familia. O falar sobre o0 amor no
grupo, muita das vezes veio acompanhado dos dizeres populares do tipo “Quem
ama, cuida” como justificativa para o exercicio do trabalho, além de um jargao

constantemente usado entre eles: “O Alzheimer ndo esquece o amor”.

Exemplo de discursos de amor 1: Cuidar é um gesto de
generosidade e de amor. Desejamos uma 6tima semana a

todos. Um boa noite da administragdo do grupo

Exemplo de discursos de amor 2: Boa noite! O verdadeiro
AMOR nao se resume a utilidade da pessoa, mas o que ela
representou na sua vida. O verdadeiro AMOR ¢é a
aceitacao, € gratidao de tudo que foi um dia... e do que nao
€ mais. Minha mae tem Alzheimer e nunca perdera sua

importancia em nossas vidas.

1.6 - Desabafos e narrativas de sofrimento no cotidiano

Narrativas de sofrimento tém orquestrado diversas reflexdes
antropoldgicas que buscam uma compreensao de experiéncias de adoecimento
e de processos sociais relacionados a elas. No grupo aqui investigado, essas
narrativas do sofrimento sdo tematizadas de diversas formas. Por vezes
aparecendo de forma explicita nos discursos, outras presente nas sutilezas do

narrar cotidiano.

O sofrimento em narrativas sera aqui entendido como um processo, isto
€, obedecendo um percurso légico em relagdo a forma e os momentos em que
vao aparecendo nas narrativas dos cuidadores. Os seus primeiros sinais
geralmente aparecem quando eles comegam a relatar sobre a morosidadede se
obter um diagnéstico preciso da doenga de Alzheimer. Em seguida, falar sobre o
sofrer vai se tornando mais presente a medida que sao percebidos os avangos

da doencga e sua maior interferéncia nas dinadmicas do cotidiano e, por
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fim, culminam em narrativas que tematizam a desesperanca em relagcdo a uma

melhora da doencga e o efeito dela em suas vidas enquanto cuidadores.

Para demonstrar esse cotidiano marcado pelo sofrimento em processo,
que vai se desdobrando aos poucos em distintas intensidades emocionais,
voltaremos as atengdes para os relatos quase diarios de uma cuidadora do grupo
que, ao longo do tempo, foi percorrendo os estagios citados anteriormente.
Queixas, esgotamento, cansaco e conflitos familiares sdo apenas algumas das
qguestdes que podem ser apreendidas do relato de suas experiéncias cuidando
de sua mae e da sua tentativa de conciliar a tarefa com os demais aspectos da

vida.

A primeira publicagdo da cuidadora que aqui chamaremos de Vera no
grupo data de outubro de 2020. Ainda meio timida por ser a primeira vez que se
pronunciava ali, limitou-se a apenas tirar uma duvida corriqueira em relagcao aos
sintomas da doenca e ver se era algo que se repetia com os demais cuidadores.
Estava assim no primeiro estadgio desse processo, ligada a busca pelo
entendimento do diagnostico. Portanto, pergunta: “Boa noite. Os DA de vocés

perderam o apetite? O que vocés ddo? Suplementos? ”.

Parecendo ter superado a timidez do primeiro contato em detrimento da
boa receptividade do grupo, apenas dois dias depois, Vera passa a se manifestar
novamente. Dessa vez falando abertamente do que tem vivenciado no cuidado

com a sua mae e fazendo um desabafo.

Postagem 1: “Tem sido muito complicado. Minha méae mora
perto da minha casa. Meu filho de 15 por enquanto mora com
ela. Mas ele ndo tem obrigacéo, nem paciéncia p ficar com ela.
Ele comendo bem feliz um bolo,ela "vc ndo parece meu parente,
come tudo misturado,bolo com salgado”.e mais coisas
indesejaveis. Resultado ele parou de comer e saiu. Dai ela fez
queixas que ele pediu p ela sair do quarto dele ,detalhe ela abre
a porta do quarto de 5 em 5 minutos pra perguntar a pergunta

anterior. Eu té quase desistindo e sumindo.”
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Os desabafos de Vera tornam-se constantes no grupo, e o aparecimento
de falas como “Eu t6 quase desistindo e sumindo” sado frequentes. Isso
demonstra a carga que o trabalho do cuidado atribui ao seu cotidiano. Mostra
uma vontade de nao estar ali, ndo vivenciar essa situacdo. Porém, ela esta
impossibilitada de abandonar a tarefa, devido ao fato de ser a provedora principal
do cuidado em seu contexto familiar conflituoso, do qual ela afirma n&o receber
ajuda. Seus desabafos recorrentemente vém acompanhados de uma
justificativa: a vontade de ser ouvida. Segundo o que relata, os membros de sua
familia nao estao mais interessados em escutar o que ela tem para dizer. Dessa
forma, os membros do grupo na rede social assumem o papel de seus
confidentes, por estarem mais dispostos a escuta-la empaticamente, uma vez
que compartilham da experiéncia de serem cuidadores e em geral enfrentam

questdes parecidas na tarefa.

As postagens seguintes de Vera caminham nesse sentido, e demostram
como a reconfiguracado da vida em consequéncia do trabalho do cuidado acaba
contribuindo para isso. Ela relata confltos com o marido, de quem ela
eventualmente acaba se separando; conflitos com o filho, com que ela divide a

tarefa do cuidado; além de conflitos com a prépria mae de quem cuida.

Quando os conflitos ndo giram em torno do trabalho do cuidado com sua
mae, eles acontecem diretamente com ela. Ha entre os cuidadores do grupo o
consenso de que a doenga de Alzheimer acentua tragos da personalidade da
pessoa, principalmente tragcos negativos, e segundo os relatos de Vera, a sua
relagdo com a mae, que ja era dificil antes, tornou-se pior depois, fazendo com

que sua mae participe ativamente dos conflitos familiares.

Postagem 2: “Até eu me habituar com esse turbilhdo que virou
minha vida, vou postar aqui varias coisas, pego desculpas. Eu
néo tenho com quem conversar. Meu marido ja ta chateado que
faco tudo na minha mae, e nao cuido mais da casa. Meu filho
mais velho ajuda,quando t6 junto,depois minha méae bota ele p
correr. Enfim... Hoje,fui l4 na mae,pra ajudar fazer p almogo, até
ai tudo bem. Quando fui na geladeira,surtei... Desligada,todo
carne estragada,azeda,cheia de sangue. Ela desligou e foi

limpar e ndo limpou deixou desligada. Meu filho disse que pediu
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pra ela ndo desligar. Ela foi dormir,ele também. Deve ter
levantado e achou que limpou. Todo meu dinheiro coloco a.
Compro tudo. E mais de 200 em carne jogada no lixo. E ainda
diz que néo ta doente. Que ndo tem nada. Que eu sou ruim. Até
onde vou aguentar? Mal tenho tempo de cuidar do meu BB, t6
evitando de trazer ele la p ndo acontecer algum acidente. Eu ndo
tenho dinheiro pra pagar alguém pra cuidar dela de noite,ou meio
dia. E ndo tenho como ir morar la, s6 com o salario dela ndo

passamos.
E sé tenho vocés pra desabafar.

Né&o sei que fase ela ta. Pois a dois anos atras internou e surtou.
E na saida a enfermeira me chamou e disse que ela tava na fase
avangada ja pois surtou, tiveram que deixar ela sozinha. Num
quarto. Achei que era ruindade da enfermeira. Como néo vo

antes meu Deus. Desculpa o texto. Desabafo..

A medida que os desabafos de Vera prosseguem, a problematica em torno
do conflito familiar vai se agravando e tomando centralidade. Sem condi¢des
financeiras para arcar com um cuidador profissional, vai distribuindo a tarefa do
cuidado como pode. Essa fragilidade econémica também a impede de que possa
se dedicar aos cuidados da mae integralmente, tendo que continuar no mercado
de trabalho formal até quando for possivel. Enquanto trabalha, se vé obrigada a
deixar a tarefa a cargo de seu filho, ainda menor de idade. Porém, de acordo com
o0 conteudo de seus relatos, a relagdo entre sua mae e seu filho também é
conflituosa, principalmente por aquilo que ela nhomeia como “implicancia” da avo

com o neto.

Postagem 3: Bom dia ... Venho desabafar agora, ndo por causa
da minha mae. Mas pela falta de rede de apoio familiar que
tenho. Estou perdida. Sem rumo. Marido ndo tem paciéncia com
minha mée. Parou de ir la. Nem posso comentar nada com ele
referente a minha mée, ou ignora, ou vem com grosseria. Nao
me apoia em nada. Nada. Ndo esta presente com nada. Néo
posso contar com ele pra ABSOLUTAMENTE NADA!. E eu

almocgo, janto na minha mée. E isso gera gastos. E é justo eu
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ajudar a pagar as coisas la. Adivinha: todo fim de més esse
inferno, quer, porque quer o dinheiro das contas que dividimos.
Eu ajudo nos gastos da casa da minha mée e ajudo meu filho
mais velho sim. E sempre vou ajudar. Ndo importa a opiniéo
dele. Ndo conversa comigo direito. Mal conversa. Unica coisa é
pedir dinheiro. Perguntar se ja paguei as contas. Nem um
abrago. Nem uma palavra de apoio. Tem noites que h&do consigo
dormir, tenho crises de choro. Vocés acham que ele me pergunta
0 que eu tenho? Ou me diz que vai ficar tudo bem? Ignora. Faz
de conta que eu nao existo. Morar com ele foi um erro. Temos
nosso filho. Que se os avés paternos nao cuidassem,seria eu
que cuidaria. Porque a tnica coisa que ele faz, até hoje,foi levar
ele nos avos,e mudar a fralda do BB. Nada mais Ah,deu

comida p ele uma ou outra vez. O que eu t6 fazendo nessa

relagcdo???

Nao sei. Vir morar com minha mée doente? Casa dela pequena.
Eu nédo sei , sinceramente o que vou fazer. Tenho pensado
tantas bobagens.... Queria ter minha PAZ DE VOLTA.
DESCULPA O MEU DESABAFO. TO AQUI ESCREVENDO
AOS PRANTOS. ....

De modo geral, além de toda carga emocional, 0 que se sobressai dos
relatos de Vera € a sobrecarga de atividades de mulheres cuidadoras, seu
cansaco fisico e mental, além de uma falta de perspectiva em relacédo a propria
vida. O trabalho do cuidado exercido no ambito privado e familiar como atividade
nao remunerada age como um dispositivo que nega as mulheres a possibilidade
de atuarem no mercado de trabalho formal, dessa forma delegando-as um papel
de precariedade e instabilidade financeira. Portanto, ha uma somatéria de fatores
que se retroalimentam e aprisionam as mulheres em situagbes de

vulnerabilidade econbmica, sociais e emocionais.

Apesar das queixas, a propria Vera em seu discurso, mesmo se
mostrando sobrecarregada e sem condigdes fisicas e emocionais de exercer o
trabalho do cuidado em diversos momentos, reforca a perspectiva de que o
trabalho do cuidado é uma atribuicdo somente sua, um fardo que deve carregar.

Isso ocorre na medida em que associa aos outros membros da familia, no caso
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o filho e o marido, um carater de “ajuda”. Ou seja, reforca a ideia de que o
trabalho do cuidado é um trabalho feminino, delegado principalmente a filhas e

esposas, e o restante é apenas ajuda.

Essa atitude de Vera frente ao trabalho do cuidado esta relacionada com
a visao do cuidado herdada pela sociedade ocidental. De acordo com Tronto
(2013),

A visao que herdamos do cuidado tem a ver com o “culto a
domesticidade” — um ideal desenvolvido no século XIX, com a
entrada dos homens de classe média no mercado de trabalho
capitalista e com a exclusdo das mulheres do trabalho
remunerado. O culto da domesticidade realcou a sensibilidade
moral e emocional das mulheres de classe média (em oposicao
ao trabalho fisico que deveria ser realizado pela empregada
domeéstica) e enfatizou a obrigacdo de cuidar (em oposi¢cdo ao
direito de competir e expressar interesses individuais proprios
dos homens) e a natureza extremamente privada do cuidado (em
oposicao aos negdécios publicos e aos ganhos no mercado).
(Tronto apud Hirata e Debert, 2016, p. 10)

Quando Vera afirma “Querer a paz de volta”, demonstra o impacto do
diagnodstico da doenga de Alzheimer de sua mde e o asseveramento dos
sintomas em sua vida. O Alzheimer aqui age como um marcador temporal, onde
os momentos de “paz”, de tranquilidade, estdo situados anteriormente ao
diagnostico e a confirmacgao da doencga. Outro marcador aqui influenciado pela
doenca é o contraste entre ambito privado do lar e a vida publica. O lar nesse
caso aparece enquanto uma “prisdo” para o cuidador, pois € onde esta a doenca
e todos os conflitos, as dificuldades e os sofrimentos. A vida publica e o estar fora
de casa sao encarados como um dos poucos momentos de felicidade, alivi oe
descanso, pois gera o afastamento das dificuldades enfrentadas no lar, com a

familia “que n&o ajuda” e a pessoa doente.

Postagem 4: Boa tarde. Gente. Cheguei no meu limite. Hoje, me
chamaram de volta no meu trabalho. Para cobrir a folga de uma

colega. Foram horas maravilhosas. Esqueci do inferno que se
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transformou minha vida de dois meses pra ca. Pai do meu bebé,
nao ajuda com NADA. Como ja havia falado. E pra piorar esta
grosso com respostas simples. Ex: fui ao mercado pra minha
mae,e comprei batata para fritar pra ela. Ele fez cara de
deboche,perguntei se era caro, so riu e falou que nao era ele
quem ia pagar. Nao ajuda. S6 com cara fechada. Aqui na minha
mae ,voltar com o BB também nao da sé reclamando, so6 falando
em dinheiro,que nédo tem obrigacdo de "me ajudar com
nada",(porque meu filho mora com ela). Nada presta(isso de
reclamar era do carater dela ja antes)agora piorou. E eu cheguei
mesmo no meu limite. Na casa da minha mée néo tem nem cama
p mim. Nada. E seria 24 horas no stress. Mas na casa comele 13,
ta terrivel o clima. Mal falamos. E ele ta com implicancia que
ajudo nas despesas da casa da minha mée. Preciso voltar a
trabalhar. Ndo aguento mais. Quem tiver conhecimento e quiser

me dar uma opinido,uma luz. Obrigada

A rotina de cuidado e todo o sofrimento gerado a partir dela no cotidiano
de Vera parece ser implacavel, pois esta presente em todos os seus relatos. Em
diversas circunstancias ela aponta que ja chegou ao seu limite com a situacgao.
Existem poucos momentos de relaxamento, e geralmente sao aqueles em que
consegue se afastar dessa rotina. Um desses momentos, como ele descreve
acima, foi em ocasido de cobrir uma folga no antigo trabalho: “Foram horas

maravilhosas”.

Mas como foi possivel verificar a partir de suas postagens, ela teve que
abandonar o trabalho para cuidar da mae pouco tempo depois. Em consequéncia
disso, os momentos fora da rotina tornaram-se ainda mais raros, além do
agravamento em sua situacao de vulnerabilidade financeira. Tanto em sua casa,
como na casa da sua mae, ela ndo se sente bem e acolhida. Na casa da mae
tem que lidar com a realidade da doenca de Alzheimer; em sua casa, lidar com
os conflitos familiares resultados da tarefa do cuidado. Sem escolhas, acaba se

mudando para casa da mée, para tentar ao menos facilitar a tarefa do cuidado.
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Postagem 5: Fazia algum tempo que eu h&o aparecia. Ndo tenho
tempo nem pra comer. Eu t6 no meulimite. Minha mé&e conseguiu
quebrar o brago. Sim. Eu tava vindo morar com ela. Dai surtou
de noite saiu pela rua, caiu. Quebrou o brago. No meu segundo
dia de trabalho. Tinha comec¢ado a trabalhar. Meu filho mais velho
nao aguenta mais. Ela ndo aceita ajuda. Quer fazer as coisas. E
é muito teimosa. Se vitimizando. Sempre foi assim. Tive que
parar meus planos. Meu filho vira a noite com ela. Chego as 6.
Deixo tudo ajeitado. Vou trabalhar. Volto meio dia. E fago almogo.
Ajeito tudo. Volto trabalhar. E volto as 19. Meu BB largado.

Ela é muito dificil de cuidar. Se continuar assim vai ter de fazer
cirurgia. Eu t6 quase largando tudo e sumindo. De verdade. Em
casa "casa", o pai do BB ao invés de ajudar, s6 arruma coisa p

mim fazer.. eu té além do meu limite.. Perdao pelo desabafo....

Edit 1: gente eu cheguei ao meu limite. E meu filho também. Ela
esta fora. Ndo aceita que a gente fala nada. Dai se vitimiza.
Xinga grita,agride meu filho. Quando eu falo,ela nega. Diz que

ele fez isso. Eu ndo sei mais o que fazer.

Pouco tempo depois, Vera parece tentar reorganizar a vida, voltar a
trabalhar e se mudar em definitivo para a casa da mae e conciliar a rotina com o
trabalho formal. Entretanto, mais uma vez falha em sua empreitada e se vé
obrigada a interromper seus planos, devido a uma queda da sua mae em um
momento de “crise”, como ela mesmo nomeia. Mais uma vez, entdo, se encontra
em uma situacado na qual ndo enxerga uma resolucao, e precisa sacrificar suas

vontades e demandas em detrimento da tarefa do cuidado.

Postagem 6. Amigos... Hoje cheguei mais a vez além do meu
limite... Trabalho pra comer. Chego as 6:30 na casa da minha
mae. Meu filho sem dormir,de agitada que ela ta. Organizo tudo.
Dou medicagédo. Vou pro trabalho. Volto meio dia. A casa toda
virada. Tudo por fazer. Sujeira,e mais sujeira no chéo. Ela grita

comigo. Que pode limpar. Que ta viva pode fazer as coisas e que
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nao é ela que sujou. Faco almocgo. Sirvo ela. Meu filho almoca.
Lavo louga,limpo toda casa,estendo roupa. Faco tudo. E fago um
bolo ¢ as poucas forcas que me restam... Sim. Planejei pegar
minha moto. Enchi o tanque. E n&o sei se volto pra casa Eu
cansei. Covarde? Talvez... Fiz e fago o meu melhor. . O pai do
meu BB nao ajuda com ABSOLUTAMENTE NADA. Ele poderia
ter compaix&o e ir dar uma olhada nela pra mim,uma vez pela
manha& Mas néo faz. Trabalha uma noite sim,outra ndo e acha
que por isso precisa dormir. A vizinha da frente s6 aparece la
quando t6 de folga limpando a casa,aparece p atrapalhar. Eu
nao sei o que eu estou fazendo no mundo ainda. Porque ajuda
néo tenho. Dinheiro muito menos,e direito de conviver com meus
filhos também n&o. Desculpa se eu ofendi alguém ou pareci
ingrata. Minha mée fez muito por mim. Eu sei. S6 estou no meu

limite. Além dele. Obrigada por tudo....

Em um dos seus ultimos relatos, Vera novamente aponta estar além do
seu limite. Cogita abandonar a situagcdo, mesmo que nao tenha ninguém para
substitui-la na tarefa do cuidado, pegar sua moto e “desaparecer”, sem saber

para onde poderiair.

Optei por trazer esses relatos de Vera na integra para demonstrar como
o sofrimento vem fazendo parte de sua vida desde o diagnéstico de sua mae. As
publicacbes de Vera se estendem por um periodo de seis meses, entretanto, seu
conteudo é monotematico. As descrigdes de sua rotina mostram como é arduo
o trabalho do cuidador, quao cansativo e desgastante, principalmente porque se
sofre dessa caréncia de apoio familiar, institucional e profissional. Suas
postagens demonstram um cotidiano ocupado pelo sofrimento, e isso se torna
ainda mais aparente quando expressa por diversas vezes nao saber mais o que

fazer, estar além do seu limite, e com vontade de desaparecer.

Pelo fato de trazer o exemplo da experiéncia de Vera aqui, € necessario
fazer algumas ressalvas em relacdo a forma como o sofrimento sera
compreendido nesse contexto, para que se evite equivocos como pensa-lo de

forma natural e individualizada. Dessa forma, para analisar esse sofrimento em
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narrativas presente no grupo, ele sera aqui pensado a partir da perspectiva do
sofrimento social. Busco assim demonstrar que esse sofrimento esta atrelado a
estruturas sociais do poder politico, econémico e institucional (Pusseti;

Brazzabeni, 2011), e nunca ocorrendo isoladamente.

Em sintese, o sofrimento social, trata-se de um sofrimento intrinsecamente
vinculado a aquilo que Victora (2011) se refere como as politicas e economias da
vida, verificadas em condi¢des e configuragdes histdricas e sociais especificas. E
nesse sentido que se torna fundamental observar como os poderes politicos,
econdmicos e institucionais se entrelagam na experiéncia pessoal e cotidiana e
COmo as pessoas reagem aos eventos no dia-a-dia. Nao se trata de um sofrimento
individual, embora na maioria das vezes se faga visivel como tal, ou de um
sofrimento corporal, embora se manifeste, por vezes de forma corporificada. O
sofrimento social € social ndo somente porque é gerado por condi¢des sociais,
mas porque €, como um todo, um processo social corporificado nos sujeitos

historicos.

O sofrimento social resulta de uma violéncia cometida pela
prépria estrutura social e ndo por um individuo ou grupo que dela
faz parte: o conceito refere-se aos efeitos nocivos das relacdes
desiguais de poder que caracterizam a organizagdo social.
Alude, ao mesmo tempo, a uma série de problemas individuais
cuja origem e consequéncia tém as suas raizes nas fraturas
devastantes que as forcas sociais podem exercitar sobre a
experiéncia humana. O mal-estar social deriva, portanto, daquilo
que o poder politico, econdmico e institucional faz as pessoas e,
reciprocamente, de comotais formas de poder podem influenciar
as respostas aos problemas sociais. O sofrimento social é o
resultado, em outras palavras, da limitacdo da capacidade de
acado dos sujeitos e € através da andlise das biografias dos
sujeitos que podemos compreender o impacto da violéncia
estrutural no ambito da experiéncia quotidiana (Pussettie;
Brazzabeni, 2011, p.469)

A partir disso somos levados a refletir: se Vera obtivesse amparo do seu

grupo familiar e do Estado, esse sofrimento seria vivenciado por ela tao
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intensamente? Pela analise das principais queixas de seus desabafos, podemos
supor que ndo. Pois toda essa carga depositada em seu cotidiano seria
amparada e compartilhada por outros. Além do mais, Vera € apenas mais um
caso diante de todas as trajetérias de mulheres em processos de sofrimento

devido o trabalho do cuidado que foram aqui observados.

1.7 - Quem ama cuida (?) o amor como aspecto condicionante do cuidado

Apesar de sua frequéncia maior, as postagens do grupo de cuidadores
nao exprimem apenas sofrimentos. Ha espago para emogdes de carater mais
otimista. Postagens que tematizam o amor e trazem uma perspectiva de humor

no cotidiano do cuidado também s&o observadas.

O amor é tematizando principalmente enquanto condicionante para
realizar o trabalho do cuidado. Amor e cuidado sao correlacionados como pares
indissociaveis na tarefa e tem como expressdes marcantes o uso de frases de
efeito que circulam no imaginario popular como “Quem ama, cuida! ”, “Cuidar é
um ato de amor! *, etc. Esse tipo de discurso aparece principalmente nas
postagens dos administradores do grupo na rede social, com o intuito de trazer
diariamente mensagens de incentivo e conforto para os demais membros.

Listamos aqui alguns exemplos;

Postagem 7: “Cuidar é um gesto de generosidade e de amor.

Desejamos um otima semana a todos. Boa noite!!l”

Postagem 8: “Cuidador, sabemos que hoje foi um dia dificil. Mas
vamos acreditar que amanha teremos um lindo amanhecer, com

esperanga e amor. Boa noite a todos!!! ADM”

Postagem 9: “Bom dia amigos desejo a vocés muita forgca nessa

batalha que ndo é facil.. as vezes ficamos perdidos sem saber
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como agir... a resposta é fazermos o nosso melhor e com todo
amor e compreenséo de que somos todos vitimas da situagéo....
minha mée se foi hd um ano .... sinto muitas saudades... mesmo
das horas dificeis... parece que por mais que fiz deveria ter feito
mais.... hoje me despeco do grupo desejando muita luz .... Paz e
o conforto de DEUS a todos... creiam ele jamais nos

abandona...nem da um.fardo maior do que possamos carregar...

empatia sempre”.,

O fato de discursos de carater mais otimistas serem proferidos
principalmente pelos administradores do grupo nos oferecem mais algumas
pistas em relagcdo a sua atuacao. Tais discursos parecem ter a intencao de
modificar a tdnica dos outros discursos proferidos em geral pelos cuidadores, que
sdo tematizados constantemente a partir de narrativas de desabafos e
sofrimentos. A postura dos administradores parece estar em consonancia com
um movimento de producao de uma perspectiva mais otimista em relagcao a
doenca de Alzheimer, nao no sentido de mostrar seus aspectos positivos, mas
no sentindo de tentar passar pelo processo de evolugdo da doenga da melhor
forma possivel. Como o amor ja é entendido como algo inerente e condicionante
do cuidado, principalmente no contexto familiar, parece que testemunhar sobre

a experiéncia ndo parece ser tao relevante para os membros do grupo.

Como ja mencionado, nas poucas publicagbes em que o amor é
tematizado, ele possui a caracteristica de aparecer como fator condicionante
para o cuidado. E apesar de tais postagens possuirem a intencdo de serem
reconfortantes, se nos detivermos no carater “micropolitico das emocgdes”
presentes nesse contexto (Rezende & Coelho, 2012) é possivel deslindar
relagdes de poder e hierarquias que se propagam inconscientemente por esses

discursos amorosos.

Um primeiro aspecto observado € a associagao indiscriminada de amor e
cuidado. Tal associagao promove uma romantizagao do trabalho do cuidador, e
consequentemente seu afastamento enquanto categoria profissional
institucionalizada. Ou seja, o trabalho do cuidado passa a ser entendido como
uma dedicacgdo, um esforgo, fruto de uma pessoa moralmente boa, e ndo como

uma categoria profissional. Outro aspecto diz respeito a tendéncia de reforcar
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uma perspectiva da etnopsicologia ocidental moderna (Lutz, 1988) que consiste
em associar 0 amor a um sentimento genuinamente feminino e, portanto,
operando na seguinte forma: quem ama cuida, logo o cuidado é um trabalho
feminino e, assim, as mulheres sdao naturalmente amorosas e aptas ao servicgo.
Essa associacdo contribui para reforcar hierarquias baseadas nas

desigualdades entre os géneros.

Aliado aos discursos sobre o amor e o cuidado, frequentemente ha uma
associacao do trabalho do cuidado como um ideal de gratiddo. Tal associacao é
observada principalmente se o cuidado € realizado dentro do contexto familiar e
sem o apoio de profissionais do care. Vale ressaltar que essa é a situacao
dominante entre os membros do grupo. Isso ocorre principalmente em casos que
0s responsaveis pela tarefa do cuidado sao os filhos, netos ou pessoas com o
grau de parentesco proximo ao do individuo com Alzheimer. Nesses casos ocorre
uma negociacao do trabalho do care dentro de uma economia da dadiva (Mauss,
1950), o que proporciona mais uma vez o seu afastamento como categoria de
trabalho formal e remunerado. Em termos praticos, filhos se veem impelidos a
retribuir o cuidado recebido pelos seus pais no decorrer da vida, e assumir essa
funcdo quando os pais passam a necessitar desses cuidados. O cuidado dos
filhos com os pais torna-se uma obrigacdo moral, por conta do cuidado prestado

pelos pais a eles ao longo da vida.

O problema dessa questdo é a atribuicdo do trabalho do cuidado
acontecer naturalmente. O trabalho do cuidado baseado na economia da dadiva
nao leva em consideragcao as competéncias do individuo para a realizacdo da
funcao, sua disposi¢ao, estruturas sociais e psiquicas para tal. O individuo se vé
colocado em um papel em que é forgado a retribuir 0 amor e o cuidado que se
supde ter recebido em algum momento, demonstrando dessa forma sua

gratidao.

Postagem 10: Minha m&e meu neném. Amo cuidar. Mesmo com
tanto trabalho quero de alguma maneira retribuir tudo que ela me
ensinou até entdo. Agora consigo sentir o verdadeiro amor, sem

esperar nada em troca. Te amo meu neném.
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Postagem 11: Reflexdo: O Alzheimer nédo é facil cada etapa é
dificil mas passa, sei que em muito ja estao se alimentando com
0s cuidadores veja que priviléegio estdo tendo, lembra quando
nascemos elas nos ddo o primeiro alimento o leite materno ela
nos colocam em seus bragos e nos alimenta depois vem a
introdugdo alimentar, com as frutas, depois papinha até
conseguirmos nos alimentar sozinhos, elas nos ensinam, e
agora é nossa ora de retribuir todo esse carinho, amor, nos
estamos dando a alimentagcdo necessaria pra elas voltarem no
tempo e agora somos nés que vamos fazer o que elas fizeram
com amor, paciéncia, essa é a chama de luz que esta se
ascendendo pra iluminar essa experiéncia é Unica, ndo se
entristega se alegre é sua oportunidade de viver o mais belo e
unico amor existente no universo. O amor materno, aproveite
esse tempo abrace, ame, beije passe o tempo que for elas séo
nossas vidas que estdo aqui. Tudo o que acontece conosco hdo
€ por acaso, tudo tempo um propoésito, acredite nada é por

acaso.

A negacao dessa oferta de cuidado, entretanto, € passivel de julgamentos
morais pelos outros individuos, mesmo aqueles que também estejam no contexto
de serem cuidadores. Um exemplo muito recorrente disso no grupo € quando se
iniciam discussdes a respeito da internagdo de individuos com Alzheimer em
clinicas de repouso, independentemente do motivo. Nao € raro ver
pronunciamentos que tragam um julgamento moral a respeito do cuidador que
recorre a essa medida. A exemplo disso, trago uma postagem em que o0s
cuidadores do grupo discutem sobre um caso que repercutiu na midia, a morte
da cantora Vanusa, que diagnosticada com Alzheimer, vivia em uma casa de

repouso.

Postagem 12: Bom dia. Li uma noticia que a cantora Vanuza
faleceu. E fiquei pensativa ao ler os comentarios xingando os
filhos por terem colocado ela numa casa de repouso. E tdo

errado assim colocar os pais uma casa de repouso?
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Edit1: Li um comentario, na noticia de falecimento da Vanusa,
que dizia que asilo, lar de idosos, casa de repouso era para quem

néo tem familia... fiquei muito triste.

Tal publicagdo foi amplamente utilizada para expressar opinides a
respeito da internacdo dos DAs em asilos, e trago adiante alguns comentarios

que ilustram julgamentos morais a respeito da pratica.

Comentario 13: Claro que ¢é errado e como vocé tivesse nascido

e sua mée ti coloca se num convento e ai.

Comentario 14: Sou contra asilo!l Ndo condeno porque o
Jjulgamento é e Deus. Mas jamais colocaria minha méezinha, ela
ja tem 10 anos de DA, passei todas as fases do lado, trabalho e
pago cuidadora, ajudo em tudi que posso, minha mée me criou
com todo amor e sacrificio, porque nao posso fazer o mesmo por

ela, facil ndo é, mas com ajuda de Deus vencemos.

Comentario 15: Eu concordo, quem tem familia, que cria os filhos
merece recebe atengdo, carinho e gratiddo na velhice. E néo

morrer sozinha numa casa de repouso.

Os comentarios retirados dessas postagens sé reforcam o carater
amorosamente dadivoso que o cuidado € interpretado pelos cuidadores. Na
perspectiva geral do grupo, filhos precisam estar dispostos a retribuir o cuidado
recebido por seus pais com “muito amor”, invertendo a légica do cuidado quando
se deparam com a doencga de Alzheimer. O amor recebido na infancia, o cuidado,
€ naturalizado e visto como algo universal, portanto, a gratiddo e retribuicdo é
igualmente esperada. Tudo aquilo que se afasta dessa perspectiva,
independente do motivo, é visto como desviante e com maus olhos perante o
grupo, o que acaba gerando hostilidade a relatos que nao atingem essas

expectativas.

Portanto, no contexto observado, o expressar da gratiddo seria a
expressao afetiva da aceitacao desse lugar de divida, que é, em ultima instancia,
a aceitagcao de uma relagao marcada por uma hierarquia, em que o sujeito entra

em relagdo com alguém que pode mais: dai a afirmacgéo de que a gratidao teria
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‘um gosto de servidao” (SIMMEL apud REZENDE & COELHO, 2010) porque o
cuidado nesses casos nao esta condicionado a vontade do individuo ou
disponibilidade para a tarefa, mas a uma divida com aqueles que I|he

proporcionaram cuidado em certas etapas da vida.

1.8 - O humor como forma de subverter um “espac¢o de morte”

Mesmo que de forma menos expressiva, ainda aparecem narrativas que
tematizam o humor no grupo de cuidadores. Elas chamam a atencao pela sua
baixa ocorréncia, e por um fato ainda mais curioso: mesmo se tratando de um
grupo numeroso, a maioria dessas publicacdes foram feitas por uma unica
pessoa, e a chamaremos aqui de Paula. De aparéncia jovem e com fotos de perfil
na rede social sempre esbo¢cando um sorriso, Paula faz suas contribuigbes ao
grupo sempre a partir do humor. Nao ha nenhuma outra participagao sua que

tenha outra tematica.

Durante os meses de observacdao do grupo na rede social foram
contabilizadas em torno de 50 publicagdes de sua autoria que traziam o humor
como tematica principal. Por esse alto engajamento com o grupo a partir desse
tipo de postagem, Paula se tornou uma figura representativa e reconhecida por
todos. Suas narrativas possuem como caracteristicas marcantes o fato de serem
pequenas anedotas dedicadas a narrar situagdes do seu cotidiano na tarefa do
cuidado de seu pai, que aparentemente é cuidado apenas por ela. As “Pérolas
do meu pai“é o titulo dado porela a sua “série “de publicagdes. Apresento abaixo

alguns exemplos:

Postagem 16: Pérolas do meu pai:
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Meu pai ta ouvindo o Roberto Carlos agora. Eu estou aqui no PC
da empresa adiantando umas pendéncias, de frente pra ele. Ele
virou e mandou um beijo pra mim. Ai fui la abragar e dar um beijo
na bochecha dele. Ele me abragou, e comegou a falar no meu
ouvido com voz suave e como se tivesse gemendo e disse que
queria morder minha bochecha. Ai eu disse: Ta virando cachorro,

Carlinhos?

Ele: Nao, sou um lobisomem!
Posso com isso?

Postagem 17: Pérolas do meu pai!

Ontem fui levar o mei pai para uma avaliagdo cirdrgica pra
retirada de um carogo no pescog¢o. O médico avaliou e na hora
que voltou a se sentar a mesa pra conversar meu pai vira e fala:
Ela é minha filha, pode falar doutor, essa doenga tem cura? (fez
uma voz de quem tava preocupado). O médico me olhou e

comegou a rir e disse: Tem cura sim!
E mole! O examinado foi ele e eu que estou doente!
Postagem 18: Pérolas do meu pai!

Fui colocarele na camae ele me pediu um cigarro (Nunca fumei!

Ecaaaaaaaa!)

Eu: Cigarro faz mal, Carlinhos.
Ele: Fumar nao faz mal, é tudo crbnica da imprensa.

Diante de tudo isso, qual o sentido dessa expressao do humor em um
cenario tdo pouco propicio? Essa é a questao que nos debrucaremos a seguir,
e o trabalho de Feriani (2017), em que acompanha a experiéncia estética na
doenca de Alzheimer, nos oferece algumas pistas para pensa-la. No decorrer do
seu trabalho, na tentativa de tecer os fios da rede de relagbes entre pacientes,
cuidadores e médicos na lida com a doenca de Alzheimer, Feriani (2017) se
debruga sobre os relatos que evocam o terror e 0 humor nesse contexto como

pares complementares, e afirma:
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Na passagem para esse “mundo outro”, - o do individuo com
Alzheimer - terror e humor se dobram e desdobram, compondo
as falas e as cenas tanto dos doentes quanto de seus médicos

e cuidadores. Entre risos e assombros, vai se desenhando uma

maneira de lidar com a doenca. (Feriani, 2017, p. 187)

Essa relagéo entre terror e humor € delineada a partir de Taussig (1993).
Ao apresentar relatos de terror, como os episodios de tortura no encontro entre
indios e brancos, Taussig lanca mao da no¢ao de um “espaco de morte”, que
possui como caracteristicas principais a desorientagcdo espacial e temporal, o
sofrimento, a auséncia de sentido e dissolu¢do do eu. Se transpusermos essa
nogao para o contexto do Alzheimer, e pensarmos de uma maneira que envolva
meédicos, cuidadores e pacientes, essas caracteristicas se fazem presente nas
relacOes travadas entre eles. A desorientagdo do paciente, o sofrimento da
descoberta do diagnostico e penoso trabalho do cuidado, a dissolugao do eu,
quando a doenga vai encobrindo, fragmentando aquilo que eram as

caracteristicas do individuo, etc.

Esse espaco da morte € importante na criacdo do significado e da
consciéncia (Taussig, 1993, p.26), com o deslocamento dos significantes em
relacao aquilo que realmente significam. Portanto, nessa ambivaléncia, o espaco
de morte pode se converter em um terreno para a transformacao. Através de uma
experiéncia de aproximagao da morte, podera muito bem surgir um sentimento
mais vivido da vida: através do medo podera acontecer nao apenas um
crescimento de autoconsciéncia, mas igualmente a fragmentacéo e, entdo, a
perda de auto conformismo perante a autoridade (Taussig, 1993, p. 28/29). Cria-

se assim um espacgo para “pensar-através-do terror”.

Esse espago da morte, o terror, no grupo de cuidadores analisado, pode
ser representado pelas dificuldades enfrentadas no cotidiano e as incertezas em
relacdo ao diagndstico e progressao da doencga, que atualmente sem uma cura,
nao oferece um horizonte de esperancas a partir dele. Sobre a fecundidade do
conceito de “espaco de morte” para pensar a doenca de Alzheimer, Feriani

(2017) acrescenta:
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Sem querer dissolver as diferencas de contextos e sujeitos, o
imaginario em torno de um “espago da morte” parece-me
rentavel para pensar nas linhas dos sujeitos envolvidos na
experiéncia com a doencga. Confusao, desorientacao, dissolucao,
nebulosidade, estranheza, morte rondam suas vidas. Assim
também para os familiares e cuidadores — a ideia de uma“morte
em vida” em funcao do longo e progressivo processo da doenca

é recorrente nesses relatos (Feriani, 2017, p. 188)

E nessa torc&o do terror, na transformacéo do “espaco de morte” que se
abre o caminho para o humor, como um espaco para “pensar-através-do terror”.
Portanto, o humor que aparece em um cotidiano marcado de sofrimento e
incertezas, pode ser visto como uma forma de interacao ludica para lidar com o

Alzheimer.

E em uma de suas publicagbes costumeiras, Paula nos confirma essa
hipétese, quando decide explicar a forma como lida com a doenga de seu pai.
Sem negar a dificuldade desse cotidiano do cuidado, afirma que busca ver em
tudo de ruim que lhe acontecia, algo de bom para ficar contente, pensando

através do terror da doenca de Alzheimer.

Postagem 19: Li um livro quando era crianga, chamado
Pollyanna — Menina, onde a protagonista procura ver em tudo de
ruim que lhe acontecia algo de bom pra ficar contente e chamou
issode jogo do contente. Desde que li esselivro, tento sem muito
sucesso, jogar também. Agora com a situagdo do meu pai, tenho
tentado ver o que posso sorrir no meio desse turbilhdo todo.
Entdo vamos la para as pérolas de hoje do meu pai: Pra quem
sabe ler, um verbo vale por3, 2 verbos ndo valem nada! Deu
laranja pro meu pai depois do almogo, ai ele comecgou a solugar,
eu disse:Se esta cheio, ndo come ndo. NGo forga. Ele
respondeu: Ndo estou forgando nao, estou comendo por vontade

publica. Meia duzia e meia.

Uma outra forma de pensar o papel do humor nesse cenario € buscando
inspiracao em Veena Das (2020). Na introducéo de “Vida e Palavras: a violéncia

e sua descida ao ordinario”, Veena Das afirma que, apds um evento catastrofico,
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a recuperacgao da vida ndo acontece a partir de grandes gestos no reino do
transcendente, mas a partir de uma decida ao ordinario. Dessa forma, se
pensarmos a constatacdo do diagnodstico de Alzheimer pelo viés do evento
critico, devido a sua capacidade de abalar as estruturas da vida dos individuos,
o humor com que Paula lida com a situagao de seu pai pode ser visto como uma

estratégia pessoal de habitar o mundo.

O humor no cotidiano agiria como forma de ressignificar a experiéncia do
Alzheimer a partir de novas narrativas, se distanciando assim das narrativas
hegemonicas de sofrimento, perda, etc. O humor torna-se uma forma de
sustentar a vida em momentos de atordoamento. Isso ndao quer dizer que o
sofrimento enfrentando na lida com a doenga nao esteja presente na sua vida,
significa apenas a selecdo daquilo que ela decide externalizar da sua

experiéncia.
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CAPITULOII - AS OFICINAS PARA CUIDADORES

O inicio do trabalho de campo desta pesquisa estava agendado para o
més de abril de 2020, porém, como ja relatado aqui anteriormente, 0 mesmo teve
de ser adiado sem previsao para retorno em detrimento da pandemia de covid-
19 que comecgou naquele mesmo més, juntamente com as orientagcoes para a
pratica do isolamento social. Mesmo com os planos iniciais frustrados e tendo de
adotar novas estratégias metodoldgicas para a realizagao da pesquisa, devido a
falta de expectativas de melhora do quadro que se instaurava naquele momento,
mantive minhas atenc¢des voltadas para o grupo de cuidadores que pretendia
observar.

O grupo em especifico faz parte das atividades desenvolvidas por um
projeto de uma instituicdo de ensino do interior de Minas Gerais. Esse projeto, de
um modo geral, trata-se de um trabalho junto a populacdo idosa do municipi o e
regiao com o intuito de sensibilizagdo da comunidade local para as questbes
relativas ao processo de envelhecimento populacional; a divulgacdo de
informacdes — através de cursos e palestras — sobre habitos e comportamentos
que contribuem para o processo de envelhecimento saudavel; a informacao
sobre direitos dos idosos, promovendo a participa¢ao sociocultural, resgatando
seu potencial criativo e valorizando sua efetiva contribuicdo na comunidade.
Existente desde os anos 1990, o projeto atende idosos de variadas faixas etarias,
focando no “regaste da autonomia e na melhoria das relagdes inter geracionais”,
como foi colocado por sua coordenadora em conversas ao longo da pesquisa de
campo.

Em entrevista concedida a um jornal local, a mesma coordenadora relata
que, de acordo com o Censo 2010 realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE), 13,62% da populacdo da regido que o projeto abrange é
formada por pessoas com mais de 60 anos, percentual superior ao de Minas
Gerais (10,9%) e ao nacional (11,8%), o que indica a necessidade de o municipio
se preparar para o enfrentamento das questdes decorrentes do envelhecimento. A

coordenadora ainda afirma na mesma reportagem que:

“O projeto tem diversos programas, que estao vinculados a ele,
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como o ensino de linguas estrangeiras e o treinamento de
habilidades sociais. Anualmente n6s atendemos cerca de 500
idosos, que chegam até o programa a partir da divulgagéo das

atividades nas redes sociais e divulgacao institucional.

Devido a populacao idosa compor um dos grupos de risco afetados pela
pandemia, as medidas para evitar o contagio naquele momento deveriam ser
redobradas. Portanto, os encontros realizados pelo grupo em especifico foram

cancelados a época. Na mesma matéria para o jornal, a coordenadora relata que

Seguimos realizando nossas atividades ao longo da
pandemia, de maneira remota. E agora se prepara para o
retorno presencial, planejado para o segundo semestre de
2022.

Antes do retorno das atividades, ainda no ano de 2020, procurei maneiras
de entrar em contato com a coordenadora da oficina de cuidadores para
averiguar se ocorreria alguma atividade remota com o grupo, € mesmo ja iniciar
algum contato com eles. Realizei tentativas de contato telefénico e por e-mail
com a coordenadora das oficinas, ambas sem sucesso. Nos e-mails,
apresentava a minha pesquisa e declarava o interesse em acompanhar as
oficinas. Porém, as tentativas de contato nunca receberam retorno.
Posteriormente foi possivel averiguar através das oficinas presenciais que,
durante o periodo da pandemia, as atividades foram de fato paralisadas em sua
totalidade, ndo havendo atividades remotas e nem acessos aos e-mails de
contato. O que explicaria a falta de respostas as minhas tentativas de contato
naquele periodo.

ApoOs esse periodo de hiato, as atividades retornaram no segundo
semestre de 2022. Apesar de acompanhar as atividades do projeto nas redes
sociais, tive o conhecimento do retorno presencial das atividades a partir de uma
publicacao do perfil do Instagram da instituicdo de ensino a qual € vinculado.
Assim como eu, que tomei conhecimento do projeto pelas redes sociais, este
também foi o principal meio em que muitos cuidadores que participaram das

oficinas me relataram ter tido do conhecimento do mesmo. Principalmente
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através da postagem apresentada a seguir. Quando nao vista diretamente por
eles, foi vista por algum membro da familia, geralmente mais jovem, que os
indicaram. Além dessa forma de conhecimento, outra também relatada foi a
indicacao feita por membros que participaram das oficinas realizadas

anteriormente, principalmente a ultima edicgao, realizada no ano de 2019.

e ndo se destinam a profissionais, p

Abena; vagas de cursos ina
gratuitos para familiares

; :
de idosos com Alzheimer ‘

L}
4

Figura 2 - Divulgacao no Instagram das oficinas para cuidadores

A postagem de divulgacdo aqui destacada, traz alguns aspectos
interessantes que merecem ser explorados. O primeiro deles é a énfase dada ao
objetivo e o publico a que se destina: “para capacitar e instrumentalizar familiares
de idosos com Alzheimer”, seguido da sentenca também em destaque “e nao se
designam a profissionais”. A respeito disso, a coordenadora do projeto me
relatou que era importante dar énfase a esses aspectos na divulgacao, pois em
edicoes anteriores, as oficinas foram amplamente procuradas por pessoas que
acreditavam se tratar de cursos profissionalizantes para cuidadores ou formagéo
complementar a eles. Reforcou ainda que muitos que procuravam perguntavam
a respeito da emissao de certificados, a modo de confirmar uma formacéo para
exercer a tarefa profissionalmente.

Essa postagem também traz os primeiros indicios de algo que seria
extensivamente observado em campo nas oficinais, a necessidade constante de
diferenciacdo entre cuidadores familiares e cuidadores profissionais. Um dos
principais marcadores de diferenciagdo observado nas falas dos cuidadores da
oficina, e também da equipe responsavel, se baseava nhuma linguagem das

emocdes, principalmente o amor. A figura do cuidador familiar era associado a
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aspectos como “doacdo incondicional a tarefa”, “gratiddo” e “retribuicdo do
cuidado”, sem a promessa de recompensas ou remuneragoes. Enquanto, que ao
cuidador profissional, ndo era atribuido toda essa carga emocional, tendo sua
atuacao, inclusive, condicionada a falta do cuidador familiar. Ou seja, a
necessidade do cuidador profissional frequentemente era associada a falta da
familia, ou seja, uma substituicdo do cuidado familiar, raramente como um
suporte, atuagao conjunta.

Finalmente, diante desse retorno das atividades do projeto, decidi retomar
o trabalho de campo e aproveitar o periodo de inscricdo das oficinas para me
apresentar aos organizadores, explicitando minhas intengbes de pesquisa e
verificando a possibilidade de acompanhamento dos encontros. A seguir relato

um pouco desse primeiro contato.

2.1 - A chegadaa campo e os primeiros contatos

O periodo de inscri¢oes para a oficina estava marcado para os dias 03 e
04 de novembro de 2022. Como inicialmente néo sabia a forma que iria participar,
se seria necessario me inscrever ou nao, decidi que chegaria pela manha do
primeiro dia de inscrigées para garantir uma vaga, se necessario. Saide casa por
volta das sete e meia da manha e me dirigi para o local das oficinas, um prédio
anexo a instituicdo de ensino, uma edificagdo antiga e de frente para uma grande
avenida da cidade.

Cheguei apreensivo ao local das inscrigdes, pois ndo sabia exatamente o
espago em que seriam realizadas e nem havia indica¢des claras ho mesmo.
Porém, havia um balcdo de atendimento em uma das secretarias do espacgo, no
qual, sem me identificar, pedi informacdes a respeito das oficinas. Optei por ndo
me identificar e nem esclarecer minhas reais intengcdes naquele momento, pois
queria primeiramente conversar a respeito com a coordenadora das oficinas e,
a partir disso, elaborar a postura que assumiria perante todos a partir dali; se
assumiria o papel de pesquisador interessado em trabalhar com a oficina, ou se
assumiria o papel apenas de participante/ouvinte. Tudo dependeria de como se

encaminhasse essa primeira conversa.
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Na secretaria fui orientado a seguir para a terceira sala ao fim de um
corredor para realizar a inscricao. Ao chegar no local indicado, me deparo com
uma fila de seis senhoras aguardando para realizarem suas inscri¢des. Nesse
momento ja foi possivel ter o vislumbre do perfil dos cuidadores que encontraria
ali. Observando-as conversarem, escuto comentarem que havia uma espécie de
entrevista na inscricdo, e por isso demorava um pouco. Vendo toda aquela
movimentacao, decidi aguardar que todas as pessoas fossem atendidas antes,
para sO assim conversar com a coordenadora do projeto. Dessa forma, além de
nao atrapalhar as atividades, teria mais privacidade para poder falar abertamente
sobre a pesquisa. Em um primeiro momento, ndo achava prudente que os
participantes da oficina tivessem ciéncia da intencao de pesquisa, a0 menos dos
aspectos mais especificos.

Apos meia-hora esperando sentado em um banco de concreto ao lado de
fora da sala, ao perceber que mais ninguém chegaria, fui conversar com a
coordenadora do projeto. Ao entrar na sala, ela estava sentada em uma mesa ao
centro, acompanhada pelas duas bolsistas do projeto. Tanto a coordenadora
quanto as bolsistas eram enfermeira e estudantes de enfermagem,
respectivamente. Ao adentrar na sala, as cumprimentei e ja iniciei me
apresentando enquanto doutorando do Programa de Pés-graduagdao em
Ciéncias Sociais, explicitando minhas intencbes em acompanhar as oficinas.
ApoOs apresentar rapidamente um resumo da pesquisa, elas se mostraram
receptivas a realizacdo da mesma, e animadas com a minha presenca.

Na mesma conversa, me coloquei a disposi¢ao para contribuir com o que
fosse necessario para o projeto durante o periodo que o acompanhasse, ideia
que foi muito bem recebida. Elas relataram-me que ao fim do projeto pretendiam
produzir um artigo cientifico para submissao, e que em relacéo a isso estavam
precisando de ajuda em aspectos como metodologia de pesquisa e trabalho de
campo, e que a presenca de um cientista social agregaria muito a essa
empreitada. No decorrer dos meses de pesquisa que se seguiram, fui convidado
pela coordenadora do projeto a compor a equipe do mesmo formalmente. Sendo
assim, a partir de um processo seletivo simplificado, entrei como bolsista
voluntario do projeto de extensao.

Portanto, desde esse primeiro contato, foi formado um “contrato” implicito

de cooperagdo mutua entre eu e a coordenadora do projeto, que posteriormente
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foi formalizado com minha entrada na equipe. Poderia acompanhar as reunides,
observar, entrevistar e ter acesso irrestrito aos cuidadores, e como
compensacao, participaria das reunides de organizagdo quinzenais e na
producao de materiais de divulgacao cientifica do mesmo.

No decorrer das oficinas, a minha participagdo ativa nas atividades foi
sendo consolidada. Nos primeiros encontros, me detive a apenas observar as
dindmicas de funcionamento dos encontros. Aos poucos, fui sendo convidado a
participar, a tecer falas e comentarios sobre os temas tratados, a organizar as
dindmicas com a turma de cuidadores, além de terem separado, dentro do
cronograma inicial, um encontro para que eu pudesse apresentar a minha
pesquisa para os cuidadores e revelar alguns resultados parciais a respeito da
primeira etapa de investigacao, ou seja, a respeito dos cuidadores de pacientes
com Alzheimer nas redes sociais que havia analisado no ano anterior e que aqui
estd apresentado no capitulo 1 da tese. Dessa forma, essa minha participagao
ativa nas oficinas pode ser compreendida enquanto uma observagao participante
(Malinowski, 2018). Cecilia Minayo (2013) defende que a observagéao participante
pode ser considerada como parte essencial do trabalho de campo na pesquisa

guantitativa.

Definimos observagéo participante como um processo pelo qual
um pesquisador se coloca como observador de uma situagéo
social com a finalidade de realizar uma investigacao cientifica. O
observador, no caso, fica em relagcdo direta com seus
interlocutores no espaco social da pesquisa, nha medida do
possivel, participando da vida social deles, no seu cenario
cultural, mas com a finalidade de compreender o contexto da
pesquisa. Por isso, o observador faz parte do contexto sob sua
observacao e, sem duvida, modifica esse contexto, pois interfere
nele, assim como € modificado pessoalmente. (MINAYO, 2013,
p. 70)

Portanto, foi possivel perceber que, a partir de certo momento, minhas
contribuicbes e falas eram esperadas pelos cuidadores que, por vezes, as
enderegavam diretamente a mim. Dessa forma, minha figura assumia um duplo

prestigio naquele espaco: além de individuo que conviveu cotidianamente com
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os cuidados de um membro familiar com a doenca de Alzheimer, era também
visto como pesquisador e especialista do tema que poderia contribuir para o
debate.

Entretanto, apesar desse duplo prestigio adquirido, o agir como um
facilitador para minha entrada em campo e no convivio cotidiano com os
cuidadores da oficina também representava desafios metodolégicos a serem
enfrentados. Principalmente em relagdo aquele prestigio adquirido devido ao fato
de ter vivenciado a experiéncia de um membro da familia com doenca de
Alzheimer. Essa proximidade entre o pesquisador e seus interlocutores ndao pode
ser apreendida sem uma maior atencado. Em relagdo a isso, em “Observando o

familiar”, Gilberto Velho afirma:

Uma das mais tradicionais premissas das ciéncias sociais € a
necessidade de uma distdncia minima que garanta ao
investigador condicoes de objetividade em seu trabalho. Afirma-
se ser preciso que o pesquisador veja com olhos imparciais a
realidade, evitando envolvimentos que possam obscurecer ou
deformar seus julgamentos e conclusdes. Uma das possiveis
decorréncias deste raciocinio seria a valorizacao de métodos
quantitativos que seriam "por natureza" mais neutros e
cientificos. (Velho, 1978, p.121)

Entretanto, longe de endossar essa perspectiva, demostra que a mesma
nao € consenso, visto que “a nog¢ao de que existe um envolvimento inevitavel
com o objeto de estudo e de que isso nao constitui um defeito ou imperfeicao ja
foi clara e precisamente enunciada” (Velho, 1978) por outros antropdlogos.
Demonstrando assim, que nog¢des como “exotico” e “familiar” no que diz respeito
a pensar a cultura e o universo dos antropdlogos e seus objetos de pesquisa

devem ser relativizadas, pois:

O que sempre vemos e encontramos pode ser familiar, mas nao
€ necessariamente conhecido e 0 que ndo vemos e encontramos
pode ser exoético, mas, até certo ponto, conhecido. No entanto
estamos sempre pressupondo familiaridades e exotismos como

fontes de conhecimento ou
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desconhecimento, respectivamente [...] Assim, em principio,
dispomos de um mapa que nos familiariza com os cenarios e
situacbes sociais de nosso cotidiano, dando nome, lugar e
posicao aos individuos. Isto, no entanto, ndo significa que
conhecemos o ponto de vista e a visdo de mundo dos diferentes
atores em uma situagao social nem as regras que estdo por
detras dessas interagdes, dando continuidade ao sistema. Logo,
sendo o pesquisador membro da sociedade, coloca-se,
inevitavelmente, a questao de seu lugar e de suas possibilidades
de relativiza-lo ou transcendé-lo e poder "por- se no lugar do
outro" (Velho, 1978, p, 123; 124)

De modo geral, o que nos é apresentado por Velho (1978) é a necessidade
de se relativizar inclusive as nocgdes de exoético e familiar e pensar a

subjetividades envolvidas em nossas analises, pois

A "realidade" (familiar ou exoética) sempre € filtrada por um
determinado ponto de vista do observador, ela € percebida de
maneira diferenciada. Mais uma vez nao estou proclamando a
faléncia do rigor cientifico no estudo da sociedade, mas a
necessidade de percebé-lo enquanto objetividade relativa, mais
ou menos ideoldgica e sempre interpretativa. Este movimento de
relativizar as no¢des de distancia e objetividade, se de um lado
nos torna mais modestos quanto a construcdo do nosso
conhecimento em geral, por outro lado permite-nos observar o
familiar e estuda-lo sem paranoias sobre a impossibilidade de

resultados imparciais, neutros. (Velho, 1978, p.127)

Portanto, € um apoio para se afastar do mito da neutralidade, na medida
em que toda observacao realizada pelo antropologo € uma interpretacédo. De
acordo com Geertz (2008, p.4), o estudo sobre a cultura ndo deve ser visto como
uma ciéncia experimental em busca e leis gerais, mas como uma ciéncia
interpretativa, a procura do significado. Ainda segundo Geertz (2008), elaborar

uma etnografia a partir de uma descricdo densa é interpretar e elaborar uma
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leitura da leitura que os nativos fazem da prépria cultura. A etnografia enquanto
um método de pesquisa antropoldgica tem a funcdo ndo somente de guiar o
pesquisador em campo, mas também atua como um fundamento do papel do
antropologo sem a necessidade dele se tornar um objeto de estudo, um nativo.
Assim, ao realizar um trabalho etnografico, além dele proporcionar o
posicionamento do pesquisador, ele permite realizar uma compreensao da
interpretacao que os nativos tém de suas interpretagdes, se tornando assim uma
leitura de segunda e/ou terceira mao, ja que para Geertz (2008) somente o
préprio nativo faz interpretacdo em primeira mao.

Dessa forma, essa proximidade com o pesquisador aqui nado sera

pensada enquanto um problema, pois de acordo com Gilberto velho:

o estudo do familiar oferece vantagens em termos de
possibilidades de rever e enriquecer os resultados das
pesquisas. Acredito que seja possivel transcender, em
determinados momentos, as limitacdbes de origem do
antropologo e chegar a ver o familiar ndo necessariamente como
exotico, mas como uma realidade bem mais complexa do que
aquela representada pelos mapas e cédigos basicos nacionais
e de classe através dos quais fomos socializados. O processo de
estranhar o familiar torna-se possivel quando somos capazesde
confrontar intelectualmente, e mesmo emocionalmente,
diferentes versdes e interpretagbes existentes a respeito de
fatos, situacées. (VELHO, 1978, pag. 132)

De modo geral, no contexto desta pesquisa, o que julgava familiar de
antemao, o contato em certa medida com um contexto de cuidado de um familiar
com doenca de Alzheimer, foi apenas um motivador inicial para que entrasse em
contato com o0 ambiente e meus interlocutores. A partir disso, me foi apresentado
um cenario complexo de relagdes sociais impossiveis de serem vislumbradas por
meio dessa experiéncia pessoal anterior. Pegando de empréstimo as nogbesde
Velho (1978), o que julgara familiar mostrou-se absolutamente “exotico” e

desafiador de compreender.
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2.2 - A equipe do Projeto

A equipe do projeto no periodo em que o acompanhei era composta por 3
pessoas incialmente: a coordenadora, uma técnica administrativa da instituicao
de ensino e enfermeira de profissdo; e mais duas bolsistas de iniciagcao cientifica,
alunas dos anos finais do curso de Enfermagem da mesma instituig&o.
Posteriormente, eu mesmo seria adicionado a equipe enquanto bolsista
voluntario.

A coordenadora € uma mulher branca de classe média, com idade por
volta dos 40 anos, casada e mae de gémeos. Sua atuacao na area da saude, em
um primeiro momento, pareceu ser algo tradicional em sua familia, uma vez que
me relatou que possuia dois irmaos médicos, além de pai militar aposentado.
Contou-me também que atualmente buscava por uma pos-graduacgao para atuar
na docéncia, também na area da saude.

A partir do dia que me apresentei a ela, e no decorrer das oficinas,
desenvolvemos uma boa relagdo, o que possibilitou conversas mais
aprofundadas tanto sobre o projeto, quanto sobre questbées da vida corriqueira e
cotidiana. Em uma dessas nossas conversas, me relatou que um dos motivos
para atuar no projeto atualmente, e ndo mais na enfermagem, foi devido a uma
mudanca de fungdo por ela experimentada dentro da instituicdo por conta do
desenvolvimento de uma alergia severa a latex, devido aos anos de exposicao
ao material quando exercia a fungdo de enfermeira. Por conta dessa alergia
severa, a coordenadora foi realocada para a parte administrativa da instituicao.
Apesar do projeto ainda estar inserido na area da saude, ao relatar essa
experiéncia, € possivel notar que ela ndo se percebe mais exercendo o trabalho
tipico de uma enfermeira. O titulo de “enfermeira” foi evocado em diversos
momentos das oficinas, principalmente naqueles mais descontraidos, dedicados
ao relatar da vida. Entretanto, nos momentos mais sérios e burocraticos,
prevalecia o cargo administrativo que ocupa na instituigcao.

Lotada nesse novo cargo da instituicdo, e observando os projetos |a
existentes, viu a oportunidade de, a partir da proposta de um projeto de extensao
voltado para a questdo do envelhecimento, retornar a lidar com pessoas e poder

ajuda-las de alguma forma. Assim, daria um sentido maior ao trabalho de
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enfermeira que havia escolhido para si ha tantos anos, como ela mesmo relata.
Além da coordenadora, havia duas bolsistas de iniciagdo cientifica
responsaveis pelas oficinas. Ambas alunas dos anos finais do curso de
enfermagem. Dentre as duas, a atuacdo de uma delas me chamava a atencéo,
pois se comportava como um “brago direito” da coordenadora do projeto. A
chamaremos aqui de bolsista 1. Bolsista 1 € uma mulher branca, com idade por
volta dos 25 anos. Apesar de assumir uma postura timida, era muito participativa
e possuia um bom relacionamento com os cuidadores participantes da oficina.
Sempre estava envolvida nos debates e em conversas informais entre eles.

A Bolsista 1 se sobressaia devido sua atuacao intensa nas atividades das
oficinas, mesmo diversas vezes demonstrando timidez na tarefa. Por diversas
vezes, chegou a assumir o papel de condugao dos encontros e apresentar todo
o conteudo programado em forma de “palestra”. Como ja indicado anteriormente,
as oficinais possuiam um carater pedagogico e seguiam os modelos de uma sala
de aula. Desse ponto de vista, ela, por muitas vezes, assumia o papel de
professora, condutora dos debates.

Em um primeiro momento estranhei esse protagonismo assumido pela
Bolsista 1, porém, no decorrer dos encontros, apos tomar conhecimento de sua
atuacao e trajetdria dentro do curso de enfermagem e na vida pessoal, as coisas
comecaram a fazer mais sentido. Aluna do ultimo ano do curso de enfermagem,
relata que o seu tema de maior interesse na area era a gerontologia,
principalmente os aspectos ligados aos cuidados paliativos e a atuacdo do
profissional da enfermagem nesses casos. Além disso, contou atuar como
cuidadora profissional de idosos ja ha alguns anos, cuidando principalmente de
pacientes com doenca de Alzheimer. Dessa forma, seu protagonismo e
autoridade nas oficinas poderia ser associado principalmente ao reconhecimento
de todos em relacdo as suas experiéncias enquanto cuidadora profissional. Isso
se dava também devido ao fato de que os dados e orientagdes que apresentava
nas oficinas eram reforgados por exemplos praticos extraidos de sua vivéncia de
cuidadora profissional, a unica com esse tipo de experiéncia no recinto.

O seu protagonismo era reforgado pela propria coordenadora do projeto,
qgue por diversas vezes a convidava e a incentivava a falar. Sendo inclusive,
diversos encontros conduzidos principalmente por ela. Era perceptivel o

reconhecimento de suas capacidades baseadas na experiéncia pratica do
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cuidado. A coordenadora prezava pelas suas contribuigdes, julgando-as por
diversas vezes mais valiosas que as préprias. Pois além do conhecimento
cientifico e institucionalizado do cuidado, diferentemente da coordenadora, a
Bolsista 1 possuia também a experiéncia pratica.

No periodo que acompanhei as oficinais, a Bolsista 1 atuava também
como cuidadora de uma senhora de 90 anos com Alzheimer e ja acamada. Suas
orientagdes para os cuidadores eram baseadas principalmente em suas
experiéncias de cuidado com essa senhora. As falas eram sempre
acompanhadas de relatos do seu cotidiano, e traziam um teor de “dicas” e
‘estratégias” para praticar um melhor cuidado. Essas dicas versavam
principalmente sobre temas como: estratégias para se dar banho em pacientes
acamados e gerando estresse minimo; estratégias para dar remédios mais
facilmente; técnicas de convencimento para o paciente se alimentar melhor; uso
de musica como estimulos para acalmar os idosos; experiéncias com
cromoterapia, entre outras. Prezando principalmente para um “cuidado
humanizado e reconhecendo as limitagbes da doenca e do processo do
envelhecimento de cada um”, como a propria afirmava constantemente, suas
orientacdes eram aprovadas e bem recebidas por todos.

A Bolsista 2 possuia uma atuacdo mais timida no projeto, como menos
falas e intervencbes que a Bolsista 1. Consequentemente, possuia uma menor
interacdo com os cuidadores. Sua postura era mais como observadora,
sentando-se sempre em um canto mais afastado da sala, fazendo anotacgdes e
auxiliando nas atividades apenas quando solicitada. Bolsista 2 € uma mulher
branca e com idade por volta dos 23 anos, o que a tornava a mais jovem no
recinto. Sua atuagao no projeto era menos aparente, pois ficava responsavel pelo
trabalho de divulgacao e producéo de conteudo para as redes sociais do mesmo.
Era uma proposta do projeto das oficinas, porém, voltado especificamente para
as redes sociais. Logo, além de produzir informativos sobre a doenca de
Alzheimer, ajudava na divulgacao do projeto e na realizacao de lives publicas com
convidados.

Bolsista 2 também estava nos anos finais do curso de enfermagem, mas
possuia aspirac¢des de carreira menos voltadas ao projeto ali realizado do que a
Bolsista 1. Em uma de nossas conversas, relatou a intencdo de tentar fazer

residéncia em enfermagem em Sao Paulo, e desde entao, ja se preparava para
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esse momento. Além das oficinas, também participava de um projeto a respeito
de violéncia doméstica contra a mulher, que parecia ser sua area de maior
interesse.

De um modo geral sua relagdo ndo era tdo proxima e amistosa com a
coordenadora do projeto como a da Bolsista 1. A partir da bolsista 2, comecei a
me atentar que apesar do ambiente aparentemente amistoso das oficinas,
haviam conflitos implicitos tanto entre os membros da equipe, quanto entre os
cuidadores. Como assumi uma postura neutra perante todos, muitas vezes me
atribuiam o papel de confidente para seus descontentamentos, e dessa forma
pude ir acompanhando mais de perto a impressdo de todos a respeito das

atividades ali desenvolvidas.

2.3 - Adinamica das oficinas para cuidadores

Para ilustrar melhor o funcionamento das oficinas e as dinamicas de
interacdo entre cuidadores e a equipe responsavel, serdo condensadas aqui
algumas experiéncias observadas durante o trabalho de campo ocorrido em um
periodo de seis meses. A fim de manter uma sequéncia coerente, optei por
condensar as observagbes do primeiro encontro das oficinas e os
desdobramentos nos demais encontros a partir dele, por acreditar que o0 mesmo
represente bem a dinamica e a forma como os encontros subsequentes se
organizaram. Em casos que julgar necessario, serao feitos apontamentos para

situar os relatos dentro do contexto geral das oficinas, em uma linha cronoldgica.
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Figura 3 - Vista geral das oficinas

O primeiro encontro das oficinas ocorreu no dia 25/11/2022 e estava
marcado para as oito horas da manha. De acordo com o cronograma
apresentado nesse mesmo dia, 0os encontros seriam quinzenais, sempre as
sextas-feiras, de oito da manha ao meio dia, alternados entre as duas turmas do
projeto. Ou seja, eu acompanharia semanalmente as duas turmas.

A intencdo do primeiro encontro, como me foi explicado pela
coordenadora, seria de um primeiro momento de apresentacdo entre os
cuidadores, além da aplicagcdo de um questionario para colher dados que
auxiliassem a entender o perfil deles, além de conhecé-los melhor. A oficina
ocorreria na mesma sala de aula onde ocorreram as inscricoes. Uma sala de aula
padrdo, com paredes da cor bege, carteiras estudantis acolchoadas dispostas
em fila, um quadro negro e um projetor a disposi¢ao. O computador era trazido
vezes pela coordenadora, vezes pelas bolsistas. Logo, sempre antesdas oficinas,
elas chegavam alguns minutos mais cedo para poder ja deixar tudo preparado e
instalado.

As oito horas em ponto, a turma estava praticamente completa, e ao total
apareceram 13 cuidadores. Foram 10 mulheres, a maioria de meia idade ou
idosas; e 3 homens, sendo apenas um deles jovens. Logo, no inicio das

atividades, a primeira orientagcdo da coordenadora foi que a disposi¢cao da sala
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fosse mudada, pedindo para que todos acomodassem as carteiras em circulo e
pudessem se ver de frente. Apos a sala organizada na nova disposic¢ao,
anunciou-se que seria 0 momento para as apresentacdes individuais, porém, que
estas nao seriam feitas de forma tradicional, e sim poruma dinamica. Munida de
uma caixa de fosforos, a coordenadora orientou que ao se apresentar, 0s
cuidadores deveriam riscar um fosforo, e o tempo para a apresentacao individual
seria aquele que o palito se mantivesse aceso. Para alguns membros, o tempo
foi suficiente, porém, para outros, foi necessario que se acendesse varios
fésforos, o que fazia com que a dinédmica perdesse o seu sentido.

Além de se apresentarem, alguns cuidadores falavam sobre o paciente
com Alzheimer que cuidavam, e por vezes as falas assumiam o teor de
desabafos, acompanhados inclusive por momentos de grande expressdo dos
sentimentos, seguidos de choro. Em relagao a esses momentos, a coordenadora
ressaltou que “ndo haveria problemas e que néo precisariam se envergonhar por
conta do choro, pois aquele era um local de acolhimento, seguro, e sem
Julgamentos, pois todos ali sabem o quéao dificil é o que estdo passando”.

Dessa forma, o momento de apresentacao individual foi se tornando uma
grande roda de conversas onde todos interagiam, e 0 que deveria ser breve,
acabou tomando cerca de duas horas do encontro. Ali os contornos de uma
caracteristica marcante das oficinas comegaram a se delinear: a necessidade
que os cuidadores tinham de narrar as suas experiéncias. Tal caracteristica foi
observada em todos os encontros que se seguiram.

Passado esse momento das apresentacoes, e apds uma pausa para o
café, momento em que os cuidadores aproveitavam para conversarem entre si
mais livremente e que seria de grande valor para essa pesquisa, comecgou-se a
aplicacao dos questionarios, orientada pela coordenadora e bolsistas. Cada uma
delas era a responsavel pela aplicagéo individualmente de cada questionario,
para que pudessem melhor orientar os cuidadores. Os demais cuidadores,
enquanto esperavam a sua vez de responderem ao questionario, aproveitavam
para conversar entre si. Por se tratar do primeiro dia, e nao ter sido orientado em
relacdo aos parametros do questionario, foi decido que eu apenas observaria, e
vendo esse movimento de conversa entre os cuidadores, aproveitei para
observa-los e me enturmar.

A aplicagcdo do questionario ocupou as outras duas horas daquele
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encontro e enquanto observava e participava da conversa com 0s outros
cuidadores, fiz algumas notas a respeito das impressodes iniciais daquele dia, as

guais as transcrevo aqui:

- Naturalmente a sala comecgou a se organizar por grupos de afinidade logo
no primeiro encontro, que se mantiveram nos encontros futuros, com
grupos que se mantiveram sentando proximos e ficando juntos durante os
intervalos;

- Solidao no cuidado foi uma questdo muito levantada nas apresentacoes,
muitos cuidadores relataram que se sentirem sozinhos e abandonados,
principalmente pelos membros familiares que ndo os ajudavam;

- A maioria dos cuidadores é de classe média;

- A aplicagdo do questionario foi demorada, ja que muitas pessoas
iniciavam conversas paralelas enquanto respondiam, outras pareciam se
incomodar com a demora;

- A aplicagdo do questionario a uma cuidadora em especifico levou
relativamente mais tempo que os demais. Entre as perguntas
respondidas, comecgava conversas sobre a sua vida e o que vivenciava
atualmente com o cuidado solo da sua irma. Sua fala era arrastada, como
a de alguém que toma muitos remédios;

- Foi necessario ressaltar que o foco do projeto sdo os cuidadores
familiares, devido ao fato de ter havido a procura por cuidadores
profissionais interessados em certificados. Notei certo incbmodo da

organizadora em precisar ficar explicando o objetivo principal das oficinas.

O primeiro encontro se encerrou apos a aplicacao dos questionarios. No
segundo dia de oficina, ja no primeiro encontro da segunda turma,
compareceram onze pessoas, hove mulheres e dois homens. A questao das
disparidades de género se repete como no primeiro encontro e se mantém no
decorrer de todos os outros. Esse foi um padrao claramente observavel, inclusive
com a maior evasao dos cuidadores homens no decorrer dos encontros.

A questdo da desigualdade de género, dessa divisdo sexual do trabalho
do cuidado enquanto tarefa majoritariamente feminina, além de ter sido

observada em outros contextos de analise dessa pesquisa, também se repete
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nessa distribuicdo desigual entre os participantes das oficinas. Em relagdo ao
provimento do cuidado no contexto brasileiro, Hirata (2016) afirma que

organizacao social do cuidado atribui um papel central a mulher e a familia.

Sao as redes sociais (redes familiares, redes de vizinhanga,
redes sociais mais amplas) que sao centrais na provisdo do
cuidado. A familia é ainda o lugar predominante do cuidado, que
é da responsabilidade de seus membros, sobretudo das
mulheres, mas também das empregadas domésticas e das
diaristas que sao recrutadas para as tarefas domésticas, mas
também s&o levadas a cuidar das pessoas idosas e das criangas
da familia. O mercado €, assim, um provedor de cuidados
sobretudo pela oferta de servicos dessas empregadas
domésticas, mas também pelas empresas e agéncias de home
care. O Estado, apesar dos esfor¢cos sistematicos, sobretudo a
partir dos anos de 1990, ainda nao disp6e de um programa eficaz
e bem-dotado financeiramente de cuidado de pessoas idosas.
Também no setor de cuidados com criangas ainda ha muito a
construir em termos de equipamentos coletivos (creches,
escolinhas, estruturas coletivas), fundamentais para que as

mulheres possam trabalhar fora de casa. (Hirata, p.60, 2016)
A dindmica do encontro seguiu basicamente a mesma do encontro anterior
da primeira turma, sendo o mesmo dedicado a apresentacdo dos cuidadores a
partir da dindmica dos fésforos e a aplicacdo de questionarios. A unica diferenca
mais notoria em relagédo a organizacao da primeira reunido, diz respeito a forma
de aplicacdo dos questionarios. Antes foram aplicados individualmente, porém,
percebeu-se uma demora além da esperada, devido a necessidade que muitos
cuidadores demonstraram de conversar sobre o que os afligia enquanto
respondiam as perguntas. Portanto, as aplicagcoes dessa vez nao foram mais
individuais, sendo realizada uma explicagao geral por meio de uma apresentacao
de slides para a turma, enquanto os participantes respondiam em suas proprias
mesas e eram orientados a perguntarem caso houvesse alguma duvida em
relacdo ao procedimento. De fato, houve muitas duvidas, porém, houve uma

diminuicdo perceptivel em relacao as conversas paralelas em
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relagcdo a proposta do encontro. Entretanto, a interagdo entre os cuidadores e
seus pares, e cuidadores e equipe responsavel, também ocorreu de forma
reduzida.

Do ponto de vista pratico, houve celeridade no processo de aplicagao,
porém perdeu-se muito da subjetividade da experiéncia dos cuidadores que
surgia justamente quando ndo se prendiam a aquilo que era perguntando. De
modo geral, havia uma falta de sensibilidade metodologica relativa as estratégias
de pesquisa qualitativa por parte dos membros do projeto, suas perspectivas
eram mais arraigadas a numeros e indicadores de pesquisas de carater
quantitativo. Como me foi relatado pela prépria equipe, a expectativa em relagao
a minha presenca ali seria justamente para preencher essa reconhecida lacuna
metodoldgica que enfrentavam, e assim produzir uma pesquisa mais
interdisciplinar.

Inspirada pelo desconforto de ter de ficar explicando os objetivos das
oficinas e a qual perfil de cuidadores elas eram destinadas, no ultimo encontro a
coordenadora decidiu indagar aos proprios cuidadores quais seriam suas
expectativas em relacdo a equipe em geral. As respostas convergiram para o fato
de desejarem “buscar conhecimentos para saberem lidar com a doenga de
Alzheimer’. Associo que essa confluéncia de respostas tenha surgido devido a
um efeito manada, a partir da primeira resposta dada por uma cuidadora que
ressaltava justamente esses pontos. A partir disso, criou-se um consenso sobre
o pilar que buscavam ali; “conhecer, aprender e ajudar’.

Também se falou das oficinas como forma de buscar alento, pois todos
afirmavam se sentirem cansados e solitarios na tarefa do cuidado. Em relacéo a
isso, a coordenadora demonstrou vontade de contribuir e buscar suprir essa
demanda, afirmando que, apesar de perceber essa necessidade, o projeto como
foi estruturado nessa edi¢cdo ndo consegue dar conta de atendé-la. Mas que para
as proximas edicdes, tentaria apoio com a faculdade de psicologia para montar
um grupo para cuidadores encabegado por psicélogos, que estariam mais bem
preparados para lidar com essa demanda, segundo a mesma afirma. No
momento de confecc¢ao deste trabalho, observei a movimentacéo para o inicio de
um novo ciclo de oficinas. Entretanto, ndo foi possivel verificar se essa demanda
foi atendida.

Em outro momento da reunido, foram abordadas questées de cunho
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politico e social em relagdo ao cuidado, onde os cuidadores conversaram sobre
a necessidade de se reivindicar o reconhecimento da doenga de Alzheimer como
problema de saude publica. Isso vai de encontro com a perspectiva dos estudos
atuais sobre care e o envelhecimento, que apontam que o envelhecimento da
populagdo acompanhado pelas sindromes demenciais € uma realidade que

tende a aumentar nos proximos anos e em especial na velhice avancada.

Projecbes de prevaléncia e incidéncia indicam que ocorrera um
crescimento mais elevado do numero de pessoas com deméncia
em paises em desenvolvimento, que estdo em transicdo
demografica. O numero total de pessoas que sofrem de
deméncia mundial em 2010 foi estimado em 35,6 milhdes e é
previsto que este numero quase dobre a cada 20 anos - para 65,7
milhdes em 2030 e 115,4 milhdes em 2050. O ndmero total de
novos casos de deméncia a cada ano, no mundo, é de quase7,7
milhdes, o que implica um novo caso a cada quatro segundos.
Dentre as deméncias destaca-se a Doenca de Alzheimer (DA),
que afeta 25 milhdes de pessoas em todo o mundo. No Brasil,
projecdes indicam que a prevaléncia média seapresenta mais
alta que a mundial. Na populacdo com 65 anos e mais, passando

de 7,6% para7,9% entre 2010 e 2020, ou seja,
55.000 novos casos por ano. (Gutierrez, et al, 2014)

Em relacdo a isso, € interessante notar que os cuidadores reconhecem e
conseguem elaborar a problematica que o trabalho do cuidado vem enfrentando
atualmente, sempre baseados em suas experiéncias pessoais. O testemunho
pessoal aqui, como terreno comum, compartilhado, fecha a brecha entre sujeito,
subjetividade e acontecimentos socioculturais (Jimeno, 2010, p 115). Dessa
forma, é importante ressaltar que pautas relevantes como esta, eventualmente
surgiam espontaneamente nas conversas entre os cuidadores, no relatar de suas
experiéncias, e hao necessariamente a partir de um direcionamento da equipe
responsavel. E diversas vezes, essa riqueza de informacdes foi mal aproveitada,
ou por vezes perdida, devido a rigidez metodologica em relagdo a abordagem
adotada. Muito se perdeu por interrupcoes de falas de cuidadores e mudancas

bruscas de assuntos.
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Ao fim do encontro, em tom mais informal, falou-se também sobre as
descobertas da “ciéncia” para o combate da doencga de Alzheimer, principalmente
em relacdo a novos medicamentos que estdo em fases de estudo e tém efeitos
positivos nos casos iniciais da doenca. Em relagao a isso, € importante ressaltar
que esse era um assunto recorrente. Praticamente em todos os encontros
acompanhados, algum cuidador trazia noticias genéricas em relagéo aos “novos
medicamentos” e “novos tratamentos” para a doenca de Alzheimer. O topico

“cura do Alzheimer” principalmente.

Isso pode ser associado a uma caracteristica observada em todos os
campos de analise dessa pesquisa; a esperanga nutrida pelos cuidadores de se
encontrar uma cura para doenca de Alzheimer. Apesar de algo positivo, isso
também os deixava suscetiveis a cair em noticias falsas e promessas de
tratamentos milagrosos sem comprovacao cientifica. Dessa forma, por diversas
vezes foi necessario que a equipe responsavel pelas oficinas os alertasse sobre
a importancia de checar as fontes das informagcbes que consumiam, e nao
fazerem nada em relagcdo ao cuidado do paciente sem antes consultar um

médico.

2.4 -Expectativas frustradas e conflitos implicitos no cotidiano das oficinas

Nos meses seguintes de pesquisa de campo, foi possivel observar o
surgimento de padrées de conduta dos cuidadores e da equipe responsavel
pelas oficinas. Um primeiro aspecto observado, diz respeito a estrutura formal
das oficinas, e como esta foi sendo subvertida no decorrer dos encontros. Como
ressaltado aqui anteriormente, as oficinas, em seu carater organizacional, se
estruturavam como uma atividade pedagogica, seguindo o modelo tradicional de
conducao de uma sala de aula ou palestra. Ou seja, havia o responsavel pela
conducao e exposicao do conteudo programatico, a partir de uma aula expositiva
com o auxilio de projetor, e focada em um tema predeterminado. A coordenadora

do projeto e a bolsista numero 1 geralmente assumiam esse papel de condugéo.



87

Como ressaltado pela prépria coordenadora, “o intuito das oficinas era
informar e acolher o cuidador, para que possa realizar essa tarefa da melhor
forma possivel para si e para os seus entes queridos”. Essa sua colocacgao,
inclusive, reforca a categoria de cuidador esperada para as oficinas, quais sejam,
cuidadores familiares, individuos sem formacéo especifica e que se viram em
algum momento incumbidos da tarefa de cuidar de algum familiar, na sua maioria
pais e cbnjuges. Os temas dos encontros versavam principalmente sobre
questdes como: 1) medicamentos e seus efeitos no tratamento da doenca de
Alzheimer; 2) tratamentos alternativos ndo medicamentosos; 3) o bem-estar do
cuidador; 4) cuidados paliativos; entre outros.

Porém, tal como ocorre em uma sala de aula tradicional, as coisas nem
sempre saiam exatamente como o planejado. O planejamento era prejudicado
principalmente por conta do tempo dedicado as incontaveis interrup¢des que 0s
cuidadores faziam durante a exposicdo do conteudo. Ndo eram incomuns
momentos em que a fala do responsavel pela oficina no dia era interrompida
pelos cuidadores, e a partir disso, o encontro tomava um rumo completamente
diferente do programado.

Por vezes, eram falas relacionadas ao tema do dia em alguma medida,
mas que acabavam eventualmente partindo para questdes relacionadas a vida
pessoal dos cuidadores. Isso escapava do contexto inicial, e consequentemente

abordava-se assuntos que a equipe nao estava preparada para lidar no

momento, ou ndo tinha a formagao necessaria para atender a demanda,
segundo a propria. Por exemplo, questdes mais profundas de cunho psicologico
gue davam indicios de problemas relacionados a saude mental dos cuidadores.
O “problema™ das interrupgdes ocorriam principalmente devido a ja
observada necessidade de “conversar” e “desabafar” sobre o cotidiano do
cuidado que os cuidadores experienciavam em suas vidas. Geralmente, eram
narrativas baseadas em sua experiéncia pessoal sobre o tema que era tratado
no dia, mas por vezes, resultavam em desabafos, queixas, testemunhos e choro
sobre a situacao atual. A possibilidade desse tipo de atitude foi reforgada pela

coordenadora no primeiro encontro, na medida em que afirmou que as oficinais

2 A situagéo aqui relatada é encarada como problema baseada na opinido dos responsaveis pelas
oficinas. De um ponto de vista particular, essas interrupcdes geraram materiais de pesquisa
extremamente relevantes sobre a experiéncia desses cuidadores.
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seriam um local seguro para expressar seus sentimentos. Porém, no desenvolver
dos fatos, a equipe constantemente sentia uma incapacidade e inabilidade para
lidar com tais questdes de cunho mais emotivo e pessoal, vistoa inexisténcia de
profissionais em saude mental na mesma.

Em encontros posteriores, a coordenadora me confidéncia e reconhece
que a dinamica proposta “saiu do controle”, e que as frequentes interrupgcdes
estariam interferindo no desenvolvimento das atividades propostas. Pois, por
mais que tivesse a intencéo de ajuda-los, reconhece que ndo tem orientacao e
formacao académica suficiente para isso, e logo, receio de orienta-los de forma
errdnea. Presenciei diversos momentos em que, para que as coisas nao saissem
de controle, foram necessarias interrupgdes por parte da coordenadora para que
se pudesse dar continuidade as atividades ditas mais técnicas dentro do que foi
proposto.

No quinto de dia de oficinais da primeira turma de cuidadores, houve um
episddio em que esse incomodo generalizado a respeito das interrupgdes se fez
mais aparente. O tema desse encontro em especifico era o uso de
medicamentos, sua atuacdo no organismo, efeitos colaterais, etc. Durante o
periodo da manha, antes da costumeira pausa para o café, contabilizei doze
interrupcbes da fala da coordenadora por parte de uma cuidadora. Essa
cuidadora em especifico ja havia se comportado assim em diversos outros
encontros e constantemente parecia estar sob o efeito de algum medicamento,
diziam os outros participantes, devido a fala arrastada e em certos momentos
confusa. O estranhamento também era corroborado pelo fato de se manter de
oculos escuros dentro de sala de aula, além de constantemente atender o
telefone sem se retirar do recinto. A mesma ja havia relatado a todos que
atualmente fazia uso de medicamentos controlados devido ao enfrentamento de
um periodo depressivo muito dificil.

Suas interrupgcbes naquele dia versavam principalmente a respeito da
semana dificil que havia enfrentado cuidando da irma, e como isso havia piorado
0 seu quadro de saude. Juntamente a isso, tecia criticas negativas aos
profissionais de saude, e sobre como sentia que o tratamento psiquiatrico “ndo
a estava ajudando em nada, so piorando”. Essas suas falas e comportamentos
pareceram incomodar diretamente a coordenadora, e a partir desse encontro, as

investidas da mesma para evitar interrupgcdes foram mais evidentes.
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Durante a pausa para o café deste mesmo encontro, as interrup¢des da
cuidadora foram assunto de corredor entre os outros cuidadores. Em sua maioria,
apesar do claro desconforto com a situagao, todos demonstraram empatia e
preocupacao com a situagdo que ela enfrentava, porém, ressaltavam que a
mesma necessitava de buscar ajuda profissional, pois julgavam, a partir de sua
propria experiéncia, que a mesma estava “em seu limite, e que logo terminaria
mais doente que a propria irma”. As suas falas também iam ao encontro de uma
ideia que, apesar de ser uma atividade que se propunha a ajudar os cuidadores,
as oficinas ndo conseguiam suprir essa demanda por suporte psicolégico, fato
que eles reconheciam. A partir desse reconhecimento, levaram essa
necessidade que observaram a coordenadora que, ao escuta-los, disse que
tentaria implementar algo que pudesse ajudar nas proximas edigoes.

Em conversas posteriores, apesar de reconhecerem essas interrupgoes,
diversos cuidadores ressaltaram a importancia que davam as conversas dentro
de sala, mesmo aquelas que fugiam do assunto proposto. Um deles me

confidéncia:

“As vezes a pessoa sé tem aqui para conversar, esta sozinha.
Com a parente, nao pode conversar, as vezes ele nem entende
mais, dai chega aqui e fala sem parar. No fim isso é importante,
falar com alguém as vezes ajuda muito. As vezes atrapalha, mas

as vezes a gente aprende muito com o que a pessoa fala’.

Portanto, apesar de tudo, é reconhecido o carater terapéutico da fala e a
ritualidade da expressao da palavra dentro daquele espaco. A partir da fala, uma
grande intensidade de sentimentos era expressa pelos cuidadores, que se
sentiam compreendidos e acolhidos pelos semelhantes, sentindo-se
pertencentes a um grupo frente ao cenario de solidao que enfrentavam. Nao era
incomum relatos de cuidadores que se sentiam solitarios no trabalho do cuidado,
mas que reconheciam as oficinas como um espaco que poderiam ser ouvidos
sem passar por julgamentos. Ali se sentiam pertencentes a um grupo que
vivenciava as mesmas experiéncias, e a partir de suas interacoes, foi se criando
uma rede solidaria de autoajuda, que para além de desabafos e conversas, se

auxiliavam com informacdes sobre tratamentos, medicamentos, quais seus
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efeitos, como adquiri-los, estratégias pala melhorar o cotidiano, etc.

Outro aspecto recorrente e que demonstrava gerar incbmodo entre alguns
cuidadores diz respeito a postura e comentarios da coordenadora das oficinas
em relacdo ao cuidado. Principalmente quando, para dar exemplos, tracava
paralelos entre o cuidado de pessoas idosas com o cuidado de criancas,
geralmente a partir de sua experiéncia como mae de criangcas gémeas. Apesar
de comparacbes desse tipo terem sido feitas por alguns cuidadores em
momentos pontuais, no seu caso elas eram constantes, ocorrendo em
praticamente todos os encontros, em diversos momentos. De uma forma ou de
outra, tais comparagdes sempre apareciam em suas falas.

Entre os cuidadores, surgiam a partir de expressdées como “Chega certo
momento em nossas vidas que ha uma inverséo de papeis e viramos 0s pais de
nossos pais”; “ Hoje ele é como o meu filho”, dizia uma cuidadora falando do
proprio pai; “Muitas coisas sdo parecidas, precisamos alimentar, dar banho, e
ficar de olho constantemente”, entre outras falas do mesmo tipo. Apesar de falas
do tipo serem recorrentes entre alguns cuidadores, outros se demonstravam
profundamente incomodados com essa postura. Em uma conversa com um

grupo de trés cuidadores, vieram me confidenciar

“Que ndo aguentavam mais ouvir a coordenadora falar dos
proprios filhos. Em todas as aulas ela faz isso, mas
definitivamente ndo é a mesma coisa. Uma coisa é vocé cuidar
dos filhos pequenos, que estado em fase de desenvolvimento,
vendo eles crescerem saudaveis. Outra coisa é ver seu ente

querido esquecendo de tudo e definhando”

Em um primeiro momento, essas criticas eram feitas de forma discreta, em
conversas particulares entre os proprios cuidadores, sem que a coordenadora
tomasse conhecimento. Entretanto, em um dos encontros, umas das cuidadoras
gue havia me confidenciado o incbmodo anteriormente, decidiu interpelar a
coordenadora durante um desses momentos em que falava dos filhos e rebaté-

la:

“Com todo respeito, cuidar de criancas €& completamente
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diferente. Geralmente é algo esperado, que vocé se prepara
para isso, e que em algum momento vocé sabe que as coisas
irdo melhorar. Sobre 0s nossos entes queridos, somos pegos de
surpresa e nos pegamos em situagbes a qual ndo podemos
controlar. N&do ha melhora, com o tempo véo ficando cada vez
mais dependentes. Entao é algo muito diferente. De forma
alguma eu conseguiria ver meu marido do jeito que esta como

uma crianga’.

Demostrando um pouco de desconforto com a fala, a coordenadora
concordou com ela, afirmando que ndo era sua inteng&o simplificar levianamente
as relagdes de cuidado, que ambas possuem seu grau de dificuldade de acordo
com a suas especificidades. Justifica suas comparacgoes, afirmando a intengéo
de contribuir ao debate a partir daquilo que vivéncia e mais se assemelha aos
relatos dos cuidadores.

Além dos proprios cuidadores, as outras duas bolsistas responsaveis
pelas oficinas, também me relataram desconforto em relacdo a essas
comparacgoes, afirmando que os exemplos dados por ela apresentavam uma
falsa simetria. A bolsista 1 afirma ainda que essa tendéncia de comparar o
cuidado de idosos com criangas é feita constantemente em sua area de atuacéo.
Porém, reconhece que, no contexto pedagogico das oficinas, tais colocagdes
podem mais prejudicar do que auxiliar os cuidadores, pois os fazem perder de
vista as especificidades do cuidado de pacientes idosos com Alzheimer. E
complementa: “algumas coisas realmente sGo muito parecidas, mas ndo se pode
orientar a partir dessas experiéncias de cuidados com criangas”.

De modo geral, tanto os cuidadores, quanto as bolsistas do projeto
reconhecem essas similaridades, porém, demonstram consciéncia de se tratar
de uma falsa simetria e compreender, mesmo que de referéncias diferentes, a
problematica de abordar tal postura no contexto em que estdo. Entretanto, é
importante ressaltar, que observando de forma mais distanciada toda a situagao,
a minha hipotese é que o incdmodo se baseia mais na quantidade de repeticdes
dos exemplos e comparagdes que se tornaram macgantes, do que
especificamente em seu conteudo.

De toda forma, é importante pontuar que, de acordo com Santos et al
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(2016), a infantilizagdo do idoso € algo que ocorre com muita frequéncia dentro
desses contextos de cuidado, e pode ser descrita como quando o cuidador
subestima a capacidade de decisao do idoso sobre o seu cuidado ou tratamento,
ocorrendo de forma muito similar a como se trata uma crianga, usando
diminutivos e expressdes infantis durante a comunicacgao. A infantilizagdo € algo
bem comum, porém, muitas vezes ocorre de forma nao intencional, todavia ela
afeta negativamente o idoso, podendo levar a traumas e a destruicdo de sua

autoconfianga, além de poder levar o idoso a evitar se comunicar.

Sendo assim, o ideal € que durante o cuidado exista um dialogo
entre o cuidador e idoso, com interesse e respeito sobre as
vontades do idoso, sem expressdes infantis e principalmente
sem o estereodtipo de que ao envelhecer o idoso volta a ser uma
crianca. Ademais, além do respeito procure atividades que
estimulem a autonomia do idoso, o faga sentir util e o empodere
de suas agdes, mesmo que sejam coisas pequenas do cotidiano
como pentear o proprio cabelo. (SANTOS, CORREA, ROLIM,
COUTINHO, 2016)

Outro aspecto que merece atencdo em relacdo aos conflitos e
animosidades nas oficinas diz respeito ao choque de perspectivas sobre
conhecimento cientifico e a experiéncia pratica em relagdo ao cuidado. Por
muitas vezes, as fronteiras entre esses aspectos se mostraram pouco nitidas e
delimitadas, entretanto, alguns temas geraram debates mais acalorados do que
outros.

Um claro exemplo, de quando as discussbes tomavam proporcoes
maiores do que as esperadas, pdde ser observado quando alguns cuidadores
relataram suas experiéncias referentes ao uso de canabidiol como tratamento
auxiliar para a doenca de Alzheimer. O uso de canabidiol no tratamento do
Alzheimer € um tema relativamente novo, e ainda nao ha um consenso médico
a respeito. Nao ha estudos confiaveis mostrando resultados positivos do uso de
o0leo canabidiol, composto derivado da cannabis, no tratamento contra o
Alzheimer. A afirmacdo consta em nota do fim de setembro de 2022 emitida pela
Academia Brasileira de Neurologia (ABN), entidade médica que norteia médicos

neurologistas de todo o pais.
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A instituicdo destaca que a substancia ndo deve ser usada em nenhum
momento do tratamento. O posicionamento veio apds repercussao de um estudo
de caso publicado em julho na revista Journal of Medical Case Reports por
pesquisadores da Universidade Federal da Integragdo Latino-Americana (Unila).
O artigo descreve efeitos positivos do canabidiol em um agricultor de 75 anos da
cidade de Planalto (PR) com problemas de memoria e desorientagdo temporal e
espacial. Apos 22 meses de tratamento, ele teve grande melhora na doenca de
Alzheimer, além de reportar melhor humor, foco, sono e memoria.

A Academia Brasileira de Neurologia em nota de esclarecimento 3 afirma
que estudos de caso sao importantes para documentar situagoes de interesse
cientifico, mas que sao frageis para orientar médicos. Para uma medicacao ser
receitada, diz a entidade, deve haver comprovacao de beneficio com ensaios
clinicos controlados e uso de placebo. Nesse tipo de pesquisa, considerada de
alta qualidade, cientistas comparam quem usa o remédio versus quem nao usa
nada. A Academia Brasileira de Neurologia reforca que seu painel de

especialistas constatou que

“‘Nao ha evidéncia cientifica que corrobore o uso do THC
(tetrahidrocanabinol) ou do CBD (canabidiol) para tratamento
dos sintomas cognitivos ou neuropsiquiatricos da doenca de

Alzheimer, tampouco para reversao ou estabilizacdo da doencga”.

A tematica do encontro em especifico eram tratamentos nao
medicamentosos que auxiliam na melhora da condicao de vida do paciente com
o Alzheimer. De acordo com a programagado do encontro seriam tratados
assuntos como o uso de cromoterapia, aromaterapia e terapia da boneca, entre
outros. Abrindo um breve paréntese, do inglés, Dolls Therapy (a Terapia da
Boneca) é uma abordagem nao farmacolégica que vem ganhando destaque no
manejo dos sintomas da Doenca de Alzheimer. De acordo com Mackenzie e

Ladinska (2006), tem sido utilizada com pacientes que apresentam sintomas de

3 Nota de esclarecimento do Departamento Cientifico de Neurologia Cognitiva e Envelhecimento
da ABN. Link de acesso: https://abneuro.org.br/2022/09/28/nota -de-
esclarecimento/#:~:text=79%20(04)%20%E2%80%A2%20Apr%202021,doen%C3%A7a%2C%
20que%20apresenta%20evolu% C3%A7 % C3%A30%20progressiva.
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angustia, agitacdo e até mesmo dificuldades de comunicacdo. Se trata da
insercdo de uma boneca geralmente no quadro intermediario do
desenvolvimento da doenca e de forma mais natural possivel. Isso significa que
a boneca nao é apresentada ao paciente como uma boneca, em uma caixa ou
embrulhada, mas de forma natural, como se de fato fosse um bebé que necessita
de cuidados.

Pode ser comum associar a ideia de infantilizacao do idoso a terapia em
questao, entretanto, a ideia de introdugdo de uma boneca no ambiente em que
o portador de Alzheimer se encontra pode trazer beneficios em relacdo a
sensacao de pertencimento do individuo, que, muitas vezes, sente-se agitado e
entediado frente as demandas realizadas pelos outros membros da sua rede de
suporte. Além disso, oferece conforto e alivio, visto que remete a ideia de
cuidado, carinho em uma fase da vida que geralmente é encarada com muito
animo e boas lembrancas: a fase da maternidade/ paternidade.

De forma geral, o uso de terapias alternativas n&o era desacreditado pela
coordenadora da oficina, tendo a mesma sugerido tratamentos como os
explicitados acima. Porém, suas sugestdes eram feitas sempre com o cuidado
de informar que nada do que foi proposto deveria ser encarado como substituicao
do tratamento tradicional e medicamentoso da doenca, além de sempre ressaltar
o fato de nao existir cura para o Alzheimer até o momento, apenas formas de
melhorias a qualidade de vida do paciente.

N&o era incomum que os cuidadores aparecessem nos encontros falando
sobre tratamentos milagrosos para a doenca de Alzheimer que tomaram
conhecimento pela internet, mais especificamente em redes sociais. Devido ao
fato de a maioria dos cuidadores dali ja serem considerados também idosos,
muitos ndo possuiam o traquejo necessario para a verificagdo das fontes das
informacdes que consumiam na internet, por vezes ficando suscetiveis a golpes
ou a alimentarem falsas esperancas em relagéo a tratamentos ndo comprovados
cientificamente. Portanto, era comum que em todos os encontros fosse
necessario que a equipe responsavel pela oficina os alertasse a respeito das
informacgdes que consumiam e traziam para o debate, para que ndo tomassem
nenhuma decisao em relagcado aos tratamentos dos pacientes sem que um médico
fosse consultado de anteméo.

Foi a partir de um momento desses de avisos que surgiu o
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desentendimento em relagdo ao uso de canabidiol. Pois ao relatar as suas
experiéncias bem-sucedidas de uso, relatando melhoras nos sintomas de seu
pai, um dos cuidadores informa que nao consultou um médico antes do inicio do
uso, e que naquele momento adquiria o canabidiol por uma fonte no Mercado
Livre onde havia o encontrado por valores “mais acessiveis”. Atitude essa que foi
prontamente desaprovada pela coordenadora, acrescentando inclusive poderia
estar colocando a saude do pai em risco devido a falta de acompanhamento e
garantia de procedéncia do composto utilizado. Informacdoesta que nao foi
recebida de bom grado pelo cuidador, que persistiu insistindo que devido a
melhora que havia presenciado em seu pai, agradecia a preocupagao, porém,

continuaria com o uso. Ressaltando ainda que

“...0 preco praticado pelo seu fornecedor era melhor daquele que
era prescrito pelos médicos que consultou antes e nao teve
condicdes financeiras para comprar, pois médicos tem conluio
com laboratérios e ndo pensam na condicdo financeira dos

pacientes”

Ao fim da discussao, se dirigiu aos demais cuidadores dizendo que ao sair
dali passaria o contato do seu fornecedor a quem tivesse interesse, mas nao o
faria no recinto em respeito a posi¢cao da coordenadora. Em concordancia ao
posicionamento que ja havia explicitado anteriormente, a coordenadora nao
desaprovava o uso do canabidiol, porém, também nao se sentia segura para
indica-lo, visto nao ter conhecimento de estudos que confirmasse a sua eficacia
no tratamento do Alzheimer.

Apesar desses conflitos pontuais nas oficinas terem gerado desconforto
em algumas situagdes, de um modo geral, ndo acarretaram prejuizos para a
mesma. Alias, avalio positivamente a ocorréncia desses desacordos e
discussoes, pois, de certa forma, atribuiram um carater mais dialdgico para algo
gue havia sido pensado de forma mais engessada. Foi a partir das interrupgdes
dos cuidadores, os momentos em que as experiéncias de vida roubavam o
protagonismo e em que as subjetividades de suas vivéncias vinham a tona, seus
receios, emogoes, conselhos, etc., e isso também era um conhecimento valioso

para todos que estavam ali, tanto cuidadores, quanto a equipe responsavel. Além
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de estreitar os lagos sociais entre eles e gerar uma rede de solidariedade sodlida.
Assim, a linguagem do testemunho pessoal presentes no narrar das experiéncias
dos cuidadores, conforma “comunidades no sentimento”, podendo ser chamadas
de comunidades emocionais, de moralidade, fundadas numa ética do

reconhecimento. (Jimeno, 2010, p.99).

2.5 - Emocoes e temporalidades nas oficinas

As questdes debatidas neste subcapitulo aparecem entrecortadas e em
menor incidéncia na gama de narrativas emocionais dos cuidadores aqui
trabalhadas, entretanto, merecem o esforco analitico empreendido devido a sua
incidéncia regular e o aprofundamento, de forma geral, do grande tema das
emocdes dessa tese. Tais questdes primeiro me apareceram no ano de 2022
durante minha participacao na 332 RBA - Reunido Brasileira de Antropologia
enquanto apresentava parte do primeiro capitulo desta tese no Grupo de
Trabalho de Antropologia das Emocgdes* coordenado pela Prof?é Dr2 Maria
Claudia Coelho e o Prof. Dr. Raphael Bispo dos Santos. Ao final das atividades
do Grupo, Maria Claudia Coelho, em sua fala de encerramento, chamou a
atencao de todos que ali apresentaram para uma tendéncia que observou nos
ultimos eventos que tem participado, incluindo aquele: o crescente aumento de
trabalhos sobre antropologia das emogodes que direta e indiretamente tratam da
relacdo entre emocgdes e temporalidades.

Em outro momento, Coelho e Oliveira (2020), ressaltam que;

E incontestavel que toda experiéncia emocional apresenta uma
dimensao temporal, no sentido de sua duracdo — como, por
exemplo, na percep¢cdao de um amor como “eterno” ou na
descricdo de uma amizade como “de infancia” — ou de sua

relacdo com momentos especificos — a tristeza desencadeada

4 Pagina na internet do GT com programacao e trabalhos apresentados:
https://www.33rba.abant.org.br/atividade/ view?g=YToyOntzOjY6InBhcmFtcyl7czozNToiY ToxOnt
zOjEyOiJJRFIBVEIWSURBREUiIO3M6MjoiOTQIO30i03M6MToiaCl7czozMjoiMTISMTI4N2EZzY
2QwYmFiMWIzYiBmMzQyOTk4NGFKNDIiO30%3D&ID ATIVIDADE=94
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por ritos funerarios, para voltar ao exemplo canénico de Mauss
(1980). Ha, contudo, algumas emogoes cuja esséncia reside na
forma especifica de relagdo com o tempo que entretém, seja pela
percepcdo de sua “passagem”, seja pelo vinculo que
estabelecem entre a subjetividade e o passado, o presente e 0
futuro. (Coelho; Oliveira, 2020, p.1088).

A partir desses primeiros apontamentos, e voltando ao diario de campo
aberto para essas perspectivas, foi possivel observar que as formas dos
discursos emocionais dos cuidadores aqui observados, tanto no ambito do grupo
online, mas principalmente nas oficinas presenciais, em alguma medida evocam
temporalidades especificas.

Por exemplo, em diversos momentos, durante as oficinas, como
demostrado nas discussdes anteriores deste capitulo, os cuidadores elaboram
sobre o futuro, ancorados principalmente em uma nocdo de esperanca.
Discursos sobre a esperanga surgem principalmente ligados a uma ideia de cura
da doenca, quando por diversas vezes os cuidadores trazem noticias retiradas
de fontes da internet (em sua maioria pouco confidveis) a respeito de novos
tratamentos para a doenca de Alzheimer. Uma possibilidade remota de “trazer
de volta” o seu ente querido.

Isso associa-se também a uma ideia de despersonalizacdo, de perda, a
qual a doencga retira tudo aquilo que tornava o individuo quem ele é. Ideias de
esperanca aparecem também de formas menos positivas e geralmente em
carater de confissdo devido ao seu teor; quando veem no futuro e na morte do
individuo com doenca de Alzheimer uma forma de “descanso”, de cessar do
sofrimento, tanto da pessoa em processo demencial, quanto do proprio cuidador.
Ao tratar questdes como essa, e evocar esses estados subjetivos, trazem a tona a
dimensdo moral da vida emocional (Coelho; Victora, 2019).

Além da esperanca, o futuro também se liga ao medo. Isso aparece
principalmente na esfera dos cuidadores familiares (a maioria observada nessa
pesquisa) quando elaboram a respeito da heranga genética e o temor de que a
doenca de Alzheimer acometa outras geragbes da familia. Por diversas vezes
presenciei falas como: “tenho medo que no futuro seja eu. E quem vai cuidar de

mim? ” “N&o quero ser um fardo para os meus filhos”, “ Me déi muito pensar que
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eles (os filhos) também podem sofrer com isso como eu sofro” “Eu prefiro morrer
a ficar assim e dar trabalho™. Em uma das oficinas, pensando sobre o proprio
futuro, um dos cuidadores conta: “Hoje eu néo tenho futuro nenhum. O que eu
sei é que vou me internar em lItaipava®. Se os filhos ndo cuidam nem da mae,
quem dira do pai”. O autor dessa fala, nomeado aqui de Sr. Pedro, tera sua
trajetéria melhor trabalhada no proximo capitulo.

Ao falar do futuro, a criar esperangas, consequentemente o cuidador traga
uma relacdo com o presente e o passado. O futuro se projeta em relagdo ao
presente, a situagcdo em que vivem no momento e seus desdobramentos. O
passado, aparece na forma de nostalgia, quando rememoram um periodo
anterior a doenca enquanto “a pessoa ainda era ela”, e tudo era melhor. Em
diversas situagdes falas como esta aparecem em meu diario de campo, sem
necessariamente estarem ligadas a um individuo especifico. Geralmente
ocorridas em conversas coletivas de carater mais informal, era endossada por
diversos cuidadores. Dessa forma, associo tais falas a um “cuidador idealizado”
a partir de diversas falas e situagées amplamente compartilhadas durante a
pesquisa.

A nostalgia € o sentimento de perda inscrito no fluxo do tempo. A origem
do termo se desmembra no grego nostos, no sentido de “retorno ao lugar de
origem, ao ponto inicial” e algos, que significa “dor, tristeza” em relagdo ao
ausente (Coelho, Durado, 2020). Esse ausente, aqui, pode ser pensado enquanto
o self. Falas como essa observada a pessoa ainda era ela”, presenciadas por
mim em diversas situagdes, corroboram com a noc¢ao de dissolu¢cao do seff,
recorrentes em falas de profissionais de saude, familiares, cuidadores e outros

profissionais envolvidos nessa trama do Alzheimer (Feriani, 2017).

Nesse processo de convencimento dos familiares de que ha uma
doenga, ocorre, muitas vezes, a deslegitimacao das falas, acbes
e vontades do doente, como vimos em varios casos. “Nao levar
a sério” o doente é uma recomendacao para “nao levar para o
lado pessoal” e também nao ver aquilo que ele faz e diz como

“pirraca”, mas como a doenga — e dai a importancia de observar

5 Trechos retirados do caderno de campo.
6 Cidade do interior do estado do Rio de Janeiro.
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0 antes e o0 depois, como a pessoa era e como ela é/esta[...] Esse
processo de deslegitimacdo do doente e/ou convencimento da
doenca se da, porém, de maneira tensa e ambivalente. Se, por
um lado, existe o silenciamento da voz do doente, 0 apagamento
dele enquanto pessoa, ha, por outro, o discurso — tanto dos
meédicos quanto da ABRAz - da importanciada estimulagao
cognitiva e das relagdes sociais, numa tentativa de manter a
independéncia até quando for possivel e postergar

0 avancgo da doenca. (Feriani, 2017, p, 181;182)

Nessas torcdes a memoria € intricagdo, montagem, rastro, um jogo de
auséncia e presenca, nao linear e por vezes confusa (Feriani, 2017), e sobre
essas relagbes entre temporalidades e emogbes que se entrecortam e que

facilmente podem nos confundir, Coelho e Oliveira (2020) sintetizam:

Assim, por exemplo, o tédio e a ansiedade se definem comouma
forma de relacdao com o presente, em que o sujeito se vé diante
de um tempo “que n&o passa”, uma espécie de presente eterno,
com a diferenca se dando pelo efeito subjetivo desse “excesso
de presente”, apatico e resignado no primeiro caso, aflito e
desejoso de libertacdo no segundo. Esperanca e medo, por sua
vez, entabulam uma relacdo com o futuro marcada ora pelo
otimismo, ora pelo pessimismo; ora pelo engajamento, ora pela
paralisia. E ressentimento, saudade, remorso e nostalgia jogam
com o passado, expondo modos subjetivos de lidar com aquilo
que é percebido como nao existindo mais, sejam perdas,
derrotas, fracassos ou conquistas, vitorias, sucessos. (Coelho;
Oliveira, 2020, p. 1088)

Dessa forma, em sintese, os futuros imaginados pelos cuidadores aqui
observados se apresentavam de duas formas: se relacionando com a esperancga
no sentido de espera por uma possivel cura e melhora em relagao ao presente ;
e se relacionando com o medo, com a possibilidade de heranca genética e eles
proprios vivenciarem o processo demencial da doenca de Alzheimer. Essa ultima

era preocupacao tao pungente, que boa parte de um encontro das oficinas
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presenciais para cuidadores foi ocupado por conversas e discussdes acerca da
possibilidade de realizacédo de testes genéticos para se avaliar a possibilidade e

a propensao do individuo de desenvolver a doenca de Alzheimer.

Nesse contexto, a esperanca aparece atrelada a dois outros
sentimentos: medo e nostalgia. Com o medo, esboga futuros
possiveis. Com a nostalgia, imagina uma ponte entre o passado
e o futuro que tinge a subjetividade do presente. Orienta, assim,
a inacdo, a paralisia, nessa combinacdo entre um passado
idealizado a cuja perda se esta resignado e um futuro entrevisto

como ameacador. (Coelho; Oliveira, 2020, p. 1092)

Dessa forma, tornou-se possivel perceber que os cuidadores se dividiram
entre duas posicoes em relacdo ao teste; aqueles que demonstravam muito
interesse, e que se apoiavam na ideia de que, a partir disso, poderiam tomar
medidas para evitar que o fato se concretizasse, apostando em mudancas da
rotina, exercicios para memoria, uma ideia de agéncia sobre a vida para que
pudesse evitar o decaimento cognitivo. Logo, saber das chances de desenvolver
a doenca seria algo positivo, uma ferramenta para evita-la. Por outro lado, uma
parcela dos cuidadores afirmava néo ter interesse no teste, pois se sentiriam
paralisados frente as possibilidades. Caso fosse constatado uma probabilidade
maior de desenvolvimento da doenca, afirmaram ndo saber como reagiriam e
como levariam a vida com essa informacdo. De toda forma, enquanto
acompanhava o grupo, nao tive conhecimento de cuidador que tenha se
sujeitado ao teste.” Primeiramente por ndo ser um teste comum realizado em
qualquer laboratorio, segundo por seu valor elevado. Isso demonstra a maneira
como as emocgdes sao capazes de orientar a vida dos individuos, mobilizando

praticas e alimentando expectativas (Coelho; Oliveira, 2020).

2.6 - A solidao no cuidado

7 O teste em especifico € o Painel Genético para Doenca de Alzheimer, e nas oficinas foi
apresentado o0 seguinte site, como exemplo de onde poderia ser realizado:
https://www.fleurygenomica.com.br/exames/painel-genetico-para-doenca-de-alzheimer/
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A solidao também foi um sentimento que apareceu com certa frequéncia
entre os cuidadores participantes das oficinas. Geralmente, aparecia em relatos
associados a dificuldade de realizagcdo do trabalho do cuidado sozinhos, ligado
principalmente a falta de um apoio familiar.

Houve um encontro especifico das oficinas em que os relatos sobre essa
soliddo apareceram com uma maior proeminéncia. Eles eram focados na
conscientizagdo sobre os processos de adoecimentos enfrentados pelos
cuidadores no exercicio do trabalho do cuidado e sua atencao discursiva era
especialmente voltada em trabalhar a ideia de que o cuidador também é alguém
qgue necessita de cuidados devido ao trabalho arduo que efetua, podendo gerar
desgastes fisicos e mentais.

Apesar da questdo de a soliddo também ter aparecido em outros
momentos do campo, o tema desse dia em especifico parece ter alimentado as
discussbes a respeito da falta de apoio, principalmente familiar, e
consequentemente sobre a soliddo, sendo acompanhada de relatos sobre crises
nervosas e desgastes associados ao “cuidar sozinho”.

Bispo (2016) ao tratar das experiéncias de soliddo e abandono de pessoas
envelhecidas a partir das historias de vida das chacretes, demonstra os desafios
de se trabalhar o tema nas Ciéncias Sociais, uma vez que a solidao
tradicionalmente era sempre compreendida fora do seu aspecto relacional, uma

emocao ligada ao individualismo da vida moderna. Em seu trabalho, propde:

...um olhar mais apurado sobre o estado da solidao, entendida
aqui hdo como algo estanque e de sentido Unico — uma mera
“sensacao de separacao do outro” ou uma abstracao despida
das vivéncias concretas -, mas como uma experiéncia
emocional oriunda das negociacdes cotidianas operadas pelos
sujeitos acercade suas proprias vidas. Foge-se com issode uma
visdo essencialista e individualizada dessa emocao - a solidao
como um sentimento da “nao relacdo”, da “falta de contatos” -
para pensa-la como um sentimento multiplo e repleto de
contatos sociais, vivido de formas muito diferentes e que se
atualiza justamente na diversidade das experiéncias sociais

vividas pelos sujeitos (Bispo, 2016, p.253)
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Seguindo aqui essa perspectiva, percebam que, ao tratar da solidao, os
cuidadores aqui observados frequentemente tematizavam o assunto em relagao
a falta de apoio da familia no trabalho do cuidado. A soliddo era sempre em
relacdo a um outro especifico, como a familia. Ou seja, a solidao seria decorrente
de rupturas afetivas por conta de falhas nas redes de apoio familiar em
momentos criticos da vida (Bispo, 2016, p.255).

A modo de exemplificar, trago um dialogo entre duas cuidadoras neste
encontro em que o tema da solidao foi recorrente. Durante conversa com essas
cuidadoras enquanto buscavamos nosso costumeiro café do intervalo, elas
relatavam fervorosamente e em tom de magoa sobre as dificuldades de se cuidar
sozinha: “parece que a familia desaparece. E depois ainda tem coragem de
aparecer e fazer cobrangas e exigéncias”, relata uma delas. Enquanto a outra
concordava, relatava também em como a familia, depois do diagnostico de

Alzheimer de sua méae, havia parado de frequentar sua casa.

“Nem os almogos ao domingo que eram frequentes, né&o
acontecem mais. As vezes acho que eles pensam que se ficarem
sem vé-la, o Alzheimer vai desaparecer como um passo de
magica. No inicio eu ainda cobrava, hoje ja desisti. Mas se ndo
querem ver, que ao menos fagam algo. Entdo criei um grupo no
whatsapp para quando ela precisa de algo, um remédio, ou
alguma coisaque nao consigo comprar por ter que ficar em casa
com ela. E agora é assim, ndo pego nada, demando tarefas. E é
até melhor assim, nao confio em mais ninguém para ficar com
ela. Nao fazem nada direito, ndo sabem de nada, e tenho que
ficar explicando mil vezes o que precisa ser feito. Se for assim,

faco eu’.

Portanto, uma questdo que pode ser associada a essa experiéncia da
solidao no cuidado diz respeito ao senso de responsabilidade exacerbado que
alguns cuidadores assumem na tarefa. Cabe ressaltar que nao se trata aqui de
tentar buscar um culpado por essa solidao, e sim pensar as subjetividades por
traz de narrativas sobre este sentimento, além de possiveis causas no contexto

em especifico. Dito isto, em diversos momentos durante as oficinas, tive a
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impressao de que muitos dos cuidadores ndo compartilhavam o trabalho do
cuidado nao necessariamente por uma negativa de outros membros do grupo
familiar, mas por julgar o trabalho exercido por terceiros insatisfatorio dentro dos
padrdes que julgavam como um “bom cuidado”. Isso se estendendo inclusive aos
cuidadores profissionais.

Esse “bom cuidado” costumeiramente era pensando a partir da questao
do amor como condicionante do cuidado dentro de uma economia da dadiva,
como ja discutido anteriormente. Principalmente quando pensamos o cuidado
que ¢ oferecido na relacao de filhos cuidando dos pais, ou entao entre conjuges,
gue eram a maioria dos casos dos cuidadores das oficinas.

Era nitida a percepcao de que muitos julgavam o trabalho do cuidado sem
esse aspecto emocional ineficaz, “um mau cuidado”. E, portanto, acabavam se
isolando e afastando outras possibilidades de suporte, devido a essa ideia de
divida e retribuicdo a qual somente eles poderiam corresponder.

Foi possivel observar também que, definido o cuidador principal, por
escolha pessoal ou nao, ele era percebido pelo seu grupo familiar como o mais
capaz para exercer essa tarefa, e logo esse cuidador também adotava essa auto
percepcao. Assim, foram diversos os relatos sobre familiares que “ndo sabiam
cuidardireito”, “que faziam tudo de qualquer jeito”, “Que mais atrapalham do que
ajudam”, etc. Os juizos de valor em relagéo ao trabalho alheio eram constantes.
E nessa constante idealizacdo do “bom cuidado”, conflitos e barreiras iam se
formando no interior das familias, e consequentemente, aquele que assumia o
papel do cuidador principal se sobrecarregava e se via sozinho na tarefa.

Se pensarmos a questao da solidao aqui para além da tdo relatada falta
de suporte familiar, me inclino a pensar que, de certa forma, pode estar associada
também a ja comentada aqui nocado de dissolucédo do self do individuoem
processo demencial. Diante de todas as perdas enfrentadas, me parece queo
individuo perde inclusive o seu status enquanto pessoa, e consequentemente nao
sendo enxergado como “outro” pelo cuidador, tendo apagado o seu potencialde
companhia.

De modo geral, em relacdo a soliddo relatada pelos cuidadores, as
oficinas parecem exercer um papel importante na tentativa de remedia-las de
alguma forma, mesmo que temporariamente. Pois, para muitos, ali era o unico

local em que podiam se distanciar um pouco do cotidiano do cuidado e interagir
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com outras pessoas fora desse circulo social limitado. Muitos me confidenciaram,
em tom de agradecimento, que ja ndo conseguiam sair de casapor conta do
trabalho do cuidado em tempo integral, e que as oficinas eram o unico espago
que interagiam com outras pessoas, que “tinham contato com o resto do mundo”.

Isso demonstra inclusive, como as oficinas, no decorrer dos encontros,
foram assimilando esse carater de socializacdo para além de sua proposta
pedagogica de orientagcdo. Seu sentido puramente pedagogico, reforcado pela
organizadora e outros membros que compunham o projeto, foi aos poucos sendo
subvertido pelos cuidadores. Pois, em meio a exposi¢do dos conteudos, falas
sobre o cotidiano que culminavam em longas conversas sempre assumiam o
protagonismo e ocupavam boa parte do tempo disponivel. Muitas vezes,
inclusive, sendo interpretadas de forma negativa pela organizacdo. Porém, a
partir dessas conversas, que continuavam nos intervalos e para fora dali se
expandiam, foram se formando redes de ajuda mutua entre os cuidadores. Isso
era facilitado, inclusive, pelo fato de relatarem estar na companhia de pessoas
que os compreendiam e livres de julgamentos devido ao compartiihamento de
experiéncias similares experimentadas por todos.

Esse conceito de ajuda mutua aqui empregado € comumente utilizado
para se referir as redes de apoio criadas entre frequentadores de grupos como
os Alcoolicos Anénimos, por exemplo, porém observando a forma como os
cuidadores participantes das oficinas se organizaram, é possivel pegarmos de
empréstimo o termo para pensarmos sua forma de organizagao, que muito se

assemelham. Em resumo:

Aajuda mutua é um tipo de pratica conhecida a partir dos grupos
de AA, que trocam experiéncias, vivéncias e ajuda emocional em
torno de um problema comum. Esses grupos possuem uma
organizacao autbnoma, na qual a histéria de cada membro é
valorizada como um caminho para o outro buscar suas proprias
solucdes e enfrentar seus desafios. Além dos grupos, outras
manifestagcbes menos convencionais da mutua ajuda podem
ocorrer por meio dos grupos de amigos com 0s quais podemos

compartilhar constantemente dores, vitorias e derrotas, os
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chamados ‘amigos-irméos’, além das paginas pessoais na
Internet, blogs, salas de bate-papo, dentre outras alternativas,
em que as pessoas podem compartilhar experiéncias de vida

comuns (Vasconcelos, 2003 apud Reis, 2012, p 193).

O elemento mais importante e que identifica um grupo como sendo de
ajuda mutua € o problema comum que une seus membros, ou seja, o objetivo da
reuniao € se ajudar mutuamente, pois, todos ali, de uma forma ou de outra,
possuem experiéncias com uma situagao especifica, e compartilhando-as com
0 grupo podem encontrar estratégias comuns de enfrentamento do problema
(Reis, 2012). Apesar de esse nao ser o objetivo principal explicito das oficinas
para cuidadores, aquele presente no seu projeto de execucao, seus
participantes, ao trocar experiéncias, criar formas de compartilhar insumos como
fraldas, medicamentos, equipamentos como andadores, cadeiras de banho, etc,
aos poucos, inconscientemente, adicionaram esse sentido as oficinas.

Ao fim das oficinas, seus organizadores perceberam essa mudanca
espontanea de carater que se produziu no decorrer dos encontros. Em um
primeiro momento pareceu algo incomodo ao seu prosseguimento, porém, ao
perceber todos os efeitos positivos entre os cuidadores, demonstraram interesse
em modifica-la nas proximas edi¢oes para que incorporasse essa experiéncia
positiva. N6 ultimo encontro das oficinas, que foi marcado por uma
confraternizacdo com tematica de festa junina, alguns cuidadores, por meio de
conversas casuais, reforcaram o quanto participar de tudo aquilo tinha sido
proveitoso para eles, pois além de terem aprendido muito nos encontros, viram
que nao estavam sozinhos, que ha outras pessoas enfrentando situacgoes
parecidas. Como uma cuidadora ressaltou “a partir da experiéncia do outro

podemos aprender muito”.



106

CAPITULO Il - TRES EXPERIENCIAS DE CUIDADO

As oficinas para cuidadores de pacientes com Alzheimer que acompanhei
durante a realizagdo do trabalho de campo possuiam um carater pedagdgico.
Organizadas em formato de aula expositiva, a intencao inicial era fornecer
conhecimento a respeito da doenca de Alzheimer, informando sobre tratamentos,
sintomas, o manejo diario do cuidado, entre outros aspectos. Dessa forma, quem
conduzia a oficina era uma enfermeira especializada em saude da familia, e duas
bolsistas alunas do curso de enfermagem. De acordo com seu plano de trabalho

0 projeto possuia como objetivos gerais “ Instrumentalizar e disponibilizar
recursos aos cuidadores dos pacientes com DA, através de acgodes
psicoeducativas, capacitando e orientando este cuidador, considerando o meio
biopsicossocial e a valorizagao da relacao e do respeito ao ser humano, para que
estes possam oferecer agcdes de cuidar que possibilitem uma melhor qualidade
de vida ao idoso com DA.”

Na pratica, os objetivos presentes no projeto institucional se expandiram,
e ndo necessariamente por escolha dos organizadores. O acompanhamento
pelos meses de realizagdo, mostraram-me que as oficinas indo muito para além
disso, ja que seus objetivos se extrapolavam e tomavam novos contornos.
Limites remodelados principalmente a partir da agdo dos cuidadores. Dito de
forma simples, por diversas vezes, o carater pedagogico, principalmente aquele
baseado em um modelo tradicional onde o “professor” transmite o conhecimento,
gue é absorvido passivamente pelos “alunos” era constantemente subvertido nas
interacdes das oficinas. No decorrer do tempo, os encontros assumiram
contornos de uma “roda de conversa”, na qual a participacdo ativa dos
cuidadores era muito mais proeminente. Ali, ocorriam momentos de
compartilhamento de experiéncias de vida e relatos de seus cotidianos enquanto
cuidadores principais de familiares com doenga de Alzheimer.

A nocao de experiéncia a ser utilizada neste capitulo € pensada a partir

da perspectiva de Kofes, que sugere que:

arelacao entre experiéncia narrada biograficamente e estrutura

da experiéncia permite retirar a narrativa biografica da oposi¢cao
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entre individuo e sociedade, subjetivo e objetivo. A expresséo da
experiéncia conteria relagdes, conexdes, movimentos da vida,
experiéncia social e reflexdo dos préprios sujeitos, conteria a
expressao da experiéncia que nao prescinde da sua expressao
narrativa. A estrutura da experiéncia conectaria experiéncia
vivida e os sentidos dados e criados pelos sujeitos. (Kofes, p.35,
2015)

Ou seja, mais do que apenas o relato daquilo que é vivido, a experiéncia
narrada carrega os sentidos atribuidos daquilo que vivenciam e é transmitido
entre os membros da oficina. No narrar das experiéncias, nogoes de cuidado sao
atualizadas, sentidos de doenca sao produzidos e condutas desejaveis para o
enfrentamento dos desafios da doengca de Alzheimer s&o elencados.
Especificamente, sobre esses processos narrativos relativos a saude e a doenca

em contextos sociais de grupos de ajuda mutua, Aureliano afirma:

Os processos narrativos nesses lugares permitem a constru¢ao
de sentidos para a doenca a partir de historias individuais
produzidas, compartiihadas e confrontadas coletivamente.
Certamente, essas histérias estdo marcadas por formas de
representacdo sobre a doenga que circulam em diferentes
esferas sociais: na midia, na religido, na biomedicina e aquelas
produzidas na prépria dindmica terapéutica que fazia parte
desses cenarios institucionalizados. No entanto, o que esta
sendo posto nesse compartilhamento narrativo ndo € a mera
reproducdo dessas representacbes, mas uma construcdo
continua de sentidos para elas capazes de confirmar, negar,
modificar ou contestar tais representacbes no momento em que
sao confrontadas com experiéncias concretas e individuais [...].
As narrativas permitiriam colocar a experiéncia da doenca em
perspectiva ao coloca-la em evidencia. Em contextos
terapéuticos, as dimensdes bioldégicas e biograficas dessa
experiéncia sao confrontadas em interacoes que envolvem
diferentes atores que, apesar de um historico similar, carregam
interesses, motivagdes e desejos distintos e, ainda assim, sdo

capazes de produzir um contexto narrativo comum (o que nao
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significa consensual), no qual as histérias das pessoas doentes
(ou que lidam com pessoas doentes) vao oferecer estratégias e

modelos de agdes. (Aureliano, 2012, p.131)

. E justamente na extrapolacdo dos limites formais das oficinas que o
compartilhamento de experiéncias encontra seu cenario mais favoravel e frutifero
para os objetivos dessa pesquisa. Como ja pontuado anteriormente, as oficinas
seguiam um modelo tradicional de sala de aula, onde o professor, nessecaso, as
enfermeiras, seriam as principais responsaveis pela transmissdao do
conhecimento formal e especializado. Entretanto, constatou-se que os
momentos de maiores trocas eram aqueles em que as coisas “saiam do
controle”, e os participantes da oficina assumiam esse espaco privilegiado de
fala, e se dedicavam a dialogar sobre suas experiéncias pessoais no cuidado.
Muitas vezes, inclusive, subvertendo completamente o tema selecionado para o
encontro do dia.

As discussbes também extrapolavam a sala de aula e prosseguiam nos
corredores do prédio e nos momentos de pausa para o café. A pausa do café era
ainda mais propicia para essas trocas, pois se distanciava da formalidade do
espaco da sala de aula, e no decorres das semanas, a medida que a relagao
entre os cuidadores se estreitavam, o filtro moral também ia se dissolvendo,
permitindo que questdes antes interditas fossem aos poucos sendo tratadas. Por
exemplo, questdes referentes a internagéo e a cuidados paliativos.

Antes de prosseguir, € necessario abrir um paréntese sobre um conceito
usado ostensivamente nas oficinas de cuidadores, e consequentemente neste
trabalho. “Cuidadores Principais”, “cuidadores profissionais” e “Cuidadores
Familiares”, sdo termos nativos, usados amplamente tanto pelas enfermeiras
responsaveis pelas oficinas, quanto pelos participantes. Cuidadores principais,
como pude perceber, trata-se de um termo acionado para se referir aqueles que
ficavam responsaveis a maior parte do tempo pelos cuidados dos pacientes,
geralmente os familiares, mesmo quando existiam cuidadores profissionais
nessa dindmica. Dessa forma, os termos eram utilizados sempre de forma
conjunta. Também era um termo que carregava um sentido de responsabilidade,
qgue os diferenciava dos cuidadores profissionais, por exemplo, que estavam

presentes em diversos lares dos participantes da oficina.
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No contexto do grupo, tais categorias, cuidadores principais e cuidadores
familiares, eram utilizados quase como sindnimos, trazendo tanto um carater
formalizador do cuidado, quanto uma carga afetiva provinda das relagbes
familiares. Cuidador familiar parecia carregar um fator mais afetivo e de
responsabilidade maior. Cuidador profissional era visto como um trabalho formal,
e nao carregava toda essa carga afetiva. Esses termos ilustram bem a producao
de hierarquias no cuidado. O status mais elevado pertence ao “Cuidador
Principal”’, o membro da familia que dedica grande parte do seu cotidiano ao
cuidado. Seguido pelo “Cuidador Familiar’ muitas vezes utilizado como sinénimo
de “Cuidador Principal”, mas também sendo usado & aquele membro da famili a
que compartilha a tarefa do cuidado, porém nos mementos dedicados ao
“descanso “ do cuidador familiar”. E porfim, o “Cuidador Profissional”, que muitas
vezes coexistindo com o “Cuidador Principal” se encontra na base da piramide,
por se tratar de uma relacao de trabalho, e muitas vezes interpretada como isenta
do aspecto emocional do cuidado atribuidas as demais categorias.

Os novos contornos assumidos pela oficina, seu carater adquirido de roda

de conversa e relatos de experiéncia, se mostraram um cenario fértil para
acessar o cotidiano desses individuos. De ouvintes passivos, os cuidadores
passaram a individuos empenhados no compartilhamento de conhecimentos
apreendidos a partir da experiéncia de vida por meio de relatos autobiograficos.

Tais relatos se mostraram de extrema relevancia para esta pesquisa, visto
que, a partir de relatos particulares é possivel apreender o aspecto social a
respeito da doencga de Alzheimer e as relagdes de cuidado que a envolvem. Um
dos aspectos centrais que venho explorando nessa pesquisa € que percorreu
esse caminho do biografico/ particular ao mais abrangente/ social, foram os
aspectos emocionais presentes nos discursos sobre o cuidado. A repeticdo de
discursos emocionais especificos por diversos cuidadores, tanto no cenario
online da pesquisa, quanto no presencial, elucidaram a existéncia desse padrao
que venho dedicando esforgos em observar.

Cabe ressaltar que o que € enfatizado aqui € mais a dimensao biografica

e nao o género textual biografia dos cuidadores.

Entenda-se pessoa-personagem no sentido mesmo de

que é produto de uma relagao, algo construido numa
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determinada interacdo representativa/apresentativa em
que se evoca um modo de produzir um conhecimento
sobre si e sobre o outro a partir de uma subjetividade
objetificada. Neste sentido, a personagem, seja o
etnografo ou o nativo, é produto deste aspecto formal de
construcdo a partir de um processo de alteracdo que
produz um discurso sobre si proprio ou sobre o outro como

meio de conhecimento. (Gongalves, p.38, 2012).

Cabe ressaltar que para apreender esse carater biografico dos relatos, me
inspirei nos métodos de Kofes (2015) que, ao etnografar a relagdo de patroa e

empregada domeéstica em sua pesquisa, utilizou:

Falas cortadas de pessoas distintas para compor um discurso
geral, mas tomei algumas delas em sua sequéncia narrativa
singular comonarrativa de vida. Assim, trechos de uma narrativa
compunham um discurso geral (como fato, informacao,
portanto), mas, quando recolocados em sua integralidade
narrativa, compunham uma evocacgao, reflexdo — embora seja
preciso ressaltar que eu as considerei como contendo “fato” e
“‘memoria”, tomando-as simultaneamente enquanto discurso e
narrativa, ou enquanto discurso e estoria, evocagdo e

informacao. (Kofes, p.21, 2015)

Ou seja, as narrativas aqui foram tomadas dentro de suas singularidades,
mas compoem um discurso geral sobre o cuidado de pacientes com doenca de
Alzheimer que pude observar em diversos momentos da minha pesquisa.

Aliada também a perspectiva de Kofes (2015), temos a compreensao da
relagdo entre biografia e etnografia aqui empregada, as quais ambas sé&o
orientadas aos seus contextos de relagdes. Ou seja, uma atitude que n&o procura
encaixar o objeto em categorias externas, mas extrair as construgées com as

quais operam os agentes em seus campos semanticos proprios.

Eis porque muitas das discussdes sobre o ato de biografar sdo

também a do ato de etnografar. Essa formulacado lembra alguns
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dos impasses da etnografia, pela homologia da relagao (singular-
geral), pelos impasses sobre a representagao, porque expde 0s
limites de um modo de ser e as limitagdes de um modode pensar.
Ou seja, sao registros de alteridade. Biografia e etnografia sdo
respostas as (mesmas) aflicées: o problema de ambas e também
0 seu mérito é que sdo muitas e diversas as aflicdes as quais sao

chamadas a responder. (Kofes, p.37, 2015)

Dessa forma, este capitulo é composto por relatos resultados de
entrevistas semiestruturadas, aliados a fragmentos de experiéncias recolhidas
durante esses momentos de conversas e trocas durante as oficinas no trabalho
de campo, seja durante o periodo de realizacdo das mesmas, seja pelas
inumeras conversas que participei antes do seu inicio pela manha, ou nas horas de
descontracdo durante a pausa matinal para o café. Entre relatos mais
formalizados e conversas casuais, fragmentos de experiéncia me foram
transmitidos nos meses de convivio com os cuidadores, 0 que me possibilitou
juntar as pecas e formar um quebra-cabegas acerca das trajetérias de alguns
desses individuos, permitindo pensar acerca de suas dimensodes biograficas
enquanto sujeitos que tornaram-se “cuidadores principais” de algum ente
familiar.

A respeito das entrevistas com os cuidadores participantes da oficina, é
importante esclarecer algumas questdes. Antes de realizar o pedido para que me
concedessem entrevistas, decidi primeiramente acompanhar algumas reunides
para poder avaliar previamente o quanto se sentiam a vontade em relatar suas
experiéncias de cuidado, que muitas das vezes esbarravam em questdes e
temas sensiveis. Aguardar esse tempo também foi importante para que eu me
enturmasse e ndo gerasse um estranhamento maior. Com a convivéncia
prolongada, e meus esfor¢gos em participar das conversas informais que ocorriam
nos corredores durante a hora do café, pude perceber que a minha presenca aos
poucos foi sendo aceita.

Além disso, algumas questbes praticas foram estabelecendo limites. A
maioria dos cuidadores ali presentes, eram os cuidadores principais, ou seja,
aqueles que se dedicavam integralmente ao trabalho do cuidado, muitas vezes

dispondo de pouca ou nenhuma ajuda. Com os relatos de suas rotinas
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atribuladas que fui recolhendo, percebi que eles dispunham de pouco tempo, ou
quase nenhum, para se dedicar as outras atividades, mesmo aquelas
corriqueiras do dia a dia ou momentos minimos de lazer. As oficinas eram um
dos raros momentos em que muitos deles podiam sair de casa e conviver com
outras pessoas que nao estavam diretamente envolvidas em suas rotinas de
cuidados.

Colocando isso em perspectiva, senti um incobmodo em pedir que
dedicassem o pouco tempo que dispunham para poder me conceder entrevistas.
No intuito de roubar-lhes o0 minimo possivel do tempo, decidi que realizaria as
entrevistas semi- estruturadas durante os intervalos do café das oficinas, e que
durariam cerca de vinte minutos cada, tendo em vista que os intervalos
geralmente eram de meia hora. Tendo consciéncia do pouco tempo que isso
significava, dilui as entrevistas em outros encontros, levando ao menos trés
encontros para encerra-las. Elas possuiam um carater mais informal, sendo
diluidas em meio as conversas corriqueiras.

Entretanto, no decorrer do trabalho de campo, pude perceber que o fato
de terem sido realizadas entrevistas mais curtas e diluidas em outros momentos,
nao seria um impeditivo para a profundidade dos dados, pois as minucias e
riquezas do cotidiano do cuidado sempre apareciam mais fortemente durante os
momentos dedicados as falas publicas das oficinas. Esses eram os momentos
em que emergiam seus medos, tristezas e receios, os sabores e dissabores do
cuidado. Tendo isso em mente, me propus um trabalho de juntar as pecgas do
quebra cabeca desses relatos e, juntamente com as entrevistas, tracar as
trajetdrias de cuidado desses individuos

De modo geral, em média, compareciam as oficinas cerca de doze
cuidadores, em sua maioria mulheres. Dentre elas, o nimero maximo de homens
gue compareceram simultaneamente nos meses que acompanhei foram ao todo
quatro, para uma média de 8 mulheres. No intuito de estreitar lacos e me
aproximar do maior numero possivel de cuidadores, buscava sempre me
deslocar espacialmente dentro da sala onde aconteciam as oficinas, além de
sempre buscar me relacionar com todos os grupos de conversa que se formavam
nos horarios de intervalos e momentos mais descontraidos. Nesse transito pelos
diversos grupos, consegui estreitar relacdes com alguns individuos, os quais

trarei aqui relatos mais detalhados de trés deles sobre suas experiéncias de
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cuidado.

Diante da dimenséo da pesquisa, 3 interlocutores podem n&o parecer um
numero muito significativo para uma pesquisa. Entretanto, nos meses de
pesquisa de campo que realizei, tanto no grupo online da rede social, como nas
oficinas de cuidadores, um aspecto facilmente perceptivel, e que me gerou
diversos questionamentos, era a forma como os relatos sobre a experiéncia do
cuidado cotidiano da doenc¢a de Alzheimer, e os discursos produzidos sobre a
doenca, eram similares, sendo quase possivel tracar um roteiro de como as
experiéncias eram relatadas no geral. Ou seja, é possivel tracar um “roteiro
comum” de experiéncias semelhantes compartilhadas entre todos aqueles que
cuidam de pacientes com doenca de Alzheimer. Dessa forma, apesar de se tratar
de um numero reduzido de interlocutores, € possivel afirmar que seus discursos
sobre a doenca de Alzheimer e suas formas de contar suas trajetoriasde vida,
condensam de forma satisfatoria e muito fidedigna a experiéncia mais geral dos
cuidadores familiares de pacientes com Alzheimer no contexto contemporaneo.

Cabe destacar que um momento importante para a minha entrada em
campo e ter acesso facilitado aos cuidadores, foi 0 da apresentacao individual
que é muito comum no primeiro dia de oficinas. Pela manh3, alguns minutos apés
todos os seus participantes chegarem e se acomodarem em seus lugares,em
meio a conversas e apresentacgdes rapidas e informais, a enfermeira responsavel
pela conducéao da oficina sempre sugeria que reorganizassemos ascarteiras da
sala de aula em forma de um circulo, para que todos pudessem se ver
independentemente do local que sentassem, e que nos apresentassemos
rapidamente a turma, inclusive os responsaveis (aos quais fui incluido), além dos
cuidadores. Passei por esse momento duas vezes, visto que acompanhei duas
turmas da oficina, com encontros alternados semanalmente.

Foi sugerido que todos falassem um pouco sobre si e sobre o paciente
que cuidavam. Eu aproveitava para falar da minha experiéncia de convivéncia
com a doenca de Alzheimer a partir da minha avo paterna. Esse foi um momento
importante para que eu pudesse fazer um primeiro mapeamento do grupo, e me
apresentasse enquanto antropologo que iria acompanha-los nos proximos
meses. Apresentei a minha pesquisa, o que em um primeiro momento acredito

ter gerado um distanciamento, porém aproveitei para contar um pouco sobre a
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minha motivagao para estudar o Alzheimer (de forma bem simplificada) e minha
experiéncia de conviver com a minha avé com a doenca por dez anos.

A partir do relato dessa experiéncia, senti um estreitamento de lagos, e a
dissolucdo de um estranhamento inicial. Dessa forma, invoquei essa experiéncia
pessoal diversas vezes durante os meses seguintes da pesquisa quando
percebia que era necessario um tom mais pessoal e proximo da experiéncia que
eles proprios vivenciavam. Usava esse artificio para me manter sempre nas
discussdes de forma mais proxima. Sentia que compartilhar dessa experiéncia
do cuidado que os unia, mesmo que em escala infinitamente menor, era um
facilitador do debate e abria portas que eu ndo teria acesso apenas como um
pesquisador que observava de fora. Em relagdo a essa postura no trabalho de
campo, DaMatta em O Oficio de Etndlogo, ou como ter “Anthropological Blues”

afirma que:
A “Antropologia € um mecanismo dos mais importantes para
deslocar nossa subijetividade. (...) o homem n&o se enxerga
sozinho. Ele precisa do outro como seu espelho e seu guia.”.
Tudo em antropologia é fundado em alteridade, a existéncia do
antropologo esta condicionada a do nativo informante, e as
informacodes s6 acontecem quando existe empatia de ambos os
lados. Quanto maior e melhor a empatia entre etnologo e nativo
informante maior e melhor sera a qualidade e quantidade do
fluxo de informacdes, e ainda, é o que vai salvar o pesquisador
do marasmo do dia-a-dia ho campo. “Em antropologia é preciso
recuperar esse lado extraordinario das relacoes

pesquisador/nativo. ”.
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Figura 4 - Visao geral das oficinas de cuidadores durante atividades

3.1 - O cuidado enquanto doagao de si

“Nesses ultimos anos eu so6 cuidei, eu ndo vivi”
Sr. Pedro

Foi durante essas apresentagdes na primeira oficina que o Senhor Pedro,
um dos meus informantes mais representativos, me chamou a atencéao tragcando
um breve perfil, Senhor Pedro € um homem branco, por volta dos 67 anos de
idade e 1,70 metros de altura, nem gordo nem magro, possui apenas uma barriga
tipica de quem nao pratica exercicios fisicos ha algum tempo, cabelos grisalhos
e barba fechada, usa éculos de grau com armacdes finas. Sua fala é pausada e
incisiva, sempre em tom mais formal, caracteristicas estas, provavelmente
adquiridas da carreira militar, da qual € aposentado precocemente desde a
década de 1990, inicio dos anos 2000. Pode ser considerado de classe
meédia/alta. Aspecto muitas vezes explicitado pela possibilidade de contratacéo
de cuidadores em tempo integral, acesso a tratamentos e medicamentos de custo

e elevado e pouco acessiveis, como o uso de canabidiol para o tratamento
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do Alzheirmer, que ele sempre indicava e relatava ter tido bons resultados no
tratamento da esposa. A esposa, como no caso dos outros pacientes com
Alzheimer da oficina, ndo cheguei a conhecer pessoalmente. De acordo com seu
Pedro, aos 60 e poucos anos, devido ao avanco da doenga, encontra-se
acamada e pouco reativa.

O primeiro contato com Senhor Pedro foi logo no primeiro dia das oficinas
para cuidadores de pacientes com Alzheimer. Nesse dia, cheguei bem cedo no
local de realizagao das oficinas no intuito de observar a dindmica de organizagao
do espaco e a chegada dos cuidadores, e ele foi um dos primeiros a chegar no
local. Senhor Pedro chegou e foi direto falar com a enfermeira responsavel, num
tom descontraido e informal, caracteristico daqueles que ja se conhecem de
longa data, fato que se confirmaria mais tarde.

Antes de prosseguir, cabe destacar que o uso do pronome de tratamento
“Senhor” para me dirigir a ele aqui, além de demonstrar respeito em detrimento
da idade e tudo o que representa, € um termo “nativo”. Todos os outros
participantes da oficina o tratavam assim desde o primeiro dia. Nunca utilizavam
apenas o seu home, mesmo aqueles que aparentavam ter a mesma idade que
a sua. Isso demonstra que tal forma de tratamento esta menos relacionada com
a questao da idade, e mais com a questao do respeito e admiragao que a sua
figura foi adquirindo desde o primeiro dia. Nem mesmo a coordenadora do projeto
com quem ja possuia contato anterior se dirigia a ele de outra forma. Inclusive o
apresentando com essa forma de tratamento. Como pude observar, esta
admiracao e respeito foi conquistada principalmente a partir dos seus relatos a
respeito da experiéncia de ser o cuidador principal de sua esposa, e decomo ele
lidara com a situagcao no decorrer dos anos, demonstrando muito carinho e
dedicacao, como demonstrarei mais adiante. Essa admirag&o € corroborada pelo
fato de ser um dos poucos homens participantes da oficina. Ao todo eram quatro,
comigo incluso, porém sendo ele o mais participativo e assiduo. De um modo
geral, a oficina era um espaco feminilizado, tal qual a pratica do cuidado, e
mulheres compunham a maioria dos participantes e do grupo de funcionarios do
espaco em que a oficina ocorria.

No decorrer daquele dia, mais tarde, descobri que ele ja havia participado
de oficinas anteriores, e que ja havia apresentado a sua esposa, de quem ele

cuida, para a enfermeira responsavel. Ele comentou que a apresentou em 2019,



117

enquanto ainda estava nos estagios iniciais da doenga, quando parecia que nem
a tinha, mas que agora, acamada, como ele afirmou, “ja ndo parece mais a
mesma pessoa”. Essa piora do seu quadro, por mais de uma vez, foi relacionado
por ele, como consequéncia da pandemia de covid-19 nos anos anteriores, e a
interrupgao dos contatos sociais e atividades recreativas dela.

Relatos como o do Senhor Pedro, que enfatizam a perda da identidade da
pessoa em detrimento da doencga, aparecem extensivamente na bibliografia
sobre a doenga de Alzheimer nas mais diversas areas do conhecimento, além de
terem sido observadas por mim nos relatos de inumeros cuidadores. Portanto,um
dos “efeitos” amplamente relacionadas a doenca de Alzheimer, € a sua
capacidade de dissolver os tracos individuais e caracteristicos do individuo. Em
consequéncia disto, € comum o sentimento generalizado de que o individuo com
o Alzheimer ndo é mais a mesma pessoa. E isso pode dificultar a relagdo de
cuidado, pois este ndo reconhecimento interfere ha maneira como o doente é
visto por aqueles do seu circulo social mais proximo. O individuo passa a ser
enxergado a partir da perda, sua identidade é lida a partir do passado.

De forma muito emotiva, o Senhor Pedro falou rapidamente de sua
experiéncia cuidando da esposa para os outros membros da oficina. Enquanto
falava dela, suas palavras demonstravam muito carinho e dedicagao, impressao
essa que me foi confirmada e compartilhada por outros cuidadores no decorrer
dos encontros. Quando se referiam ao Senhor Pedro, sua dedicagao e carinho
pela esposa eram aspectos sempre destacados. Muitos admiravam-no pela
rotina de completa doacdo ao outro e abandono de suas necessidades. Em
muitos momentos, isso era acompanhado por falas do tipo: “Ndo sei se eu
conseguiria lidar da mesma forma”; “N&o sei de onde que ele tira tanta forga”;
“S6 amando muito mesmo! ”

A participagcdo assidua de Senhor Pedro nas oficinas, suas falas e
opinides recorrentes sobre os temas tratados, lhe renderam um lugar de
destaque entre os demais cuidadores, que muitas das vezes se mostravam mais
timidos em relagdo a expressarem abertamente sobre suas vivéncias. Por esse
motivo, ele era visto entre os demais como um cuidador exemplar, e sempre era
convidado, tanto pela enfermeira responsavel, quanto pelos outros membros, a
expressar sua opinido e realizar o seu relato sobre experiéncias especificas a

respeito da doenca de Alzheimer e o cuidado.
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A impressao que eu tinha, era que além das organizadoras da oficina, o
senhor Pedro também era visto como um especialista sobre o tema. Seu
conhecimento nao adquire peso e relevancia a partir do conhecimento técnico e
cientifico como o das enfermeiras, e sim pelos relatos biograficos e experiéncia
de longa data enquanto cuidador principal. Dessa forma, no decorrer dos meses
de pesquisa, o Senhor Pedro vai assumindo um papel de autoridade entre os

demais.

Diante disso pode-se afirmar que Senhor Pedro adquire o papel daquilo
que Dullo (2011) chamou de individuo “exemplar”. Esse conceito foi desenvolvido
a partir do trabalho de campo realizado entre jovens periféricos que almejavam o
papel de “Jovem Aprendiz”’ a partir da participagdo em uma instituicdo secular
coordenada por religiosos catolicos. Neste contexto observado por Dullo,
exemplaridade aparece, do ponto de vista dos jovens aspirantes em processo de
aprendizado, como a qualidade pessoal de um lider carismatico: € ele que, por
meio de sua lideranca e de provas de seu sucesso, oferece bem-estar aos seus
adeptos, unindo-os numa “relacdo comunitaria de carater emocional” (Weber
2000:159) (p.107).

E é justamente este o processo que pude observar em relagcao ao papel
assumido pelo Senhor Pedro no decorrer da oficina. Aos poucos foi assumindo
um papel de lider reconhecido pelos demais membros. As suas falas
apresentavam um carater pedagogico, na medida que era convidado, tanto pelas
enfermeiras responsaveis quanto pelos demais membros a opinar sobre a
maioria das tematicas abordadas. As suas praticas de cuidado eram
consideradas as corretas, e incentivava-se a segui-las para se prestar um bom
cuidado. Os individuos exemplares sao aqueles que sao como deveriam ser, e
ajudam os demais a serem bem-sucedidos como ele, mesmo que apenas por

conversas e dialogos sobre a sua experiéncia.

Ainda segundo Dullo, sobre a ag¢&do do individuo exemplar em meio ao

coletivo:

O individuo exemplar, portanto, ao exibir seu

pertencimento a um coletivo, coloca-se como norma para os
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demais, mas ndo como uma norma universal, a ser aplicada a
todos os casos, e, sim, como uma norma singular que ira afetar
a singularidade do outro individuo que, também, se constitui em
norma singular, isto €, em exemplar. A retransmissado dessa
exemplaridade, desse pertencimento por “mostrar-se ao lado”,
afastados da condi¢ao de semelhangade base como ‘excluidos’,
coloca-os como geradores de uma norma de conduta e
constituintes de uma nova coletividade de semelhantes: os
semelhantes em sua condicdo de se mostrar ao lado. (Dullo,
2011, p.122)

Ou seja, de modo simplificado, o propésito do individuo exemplar em meio
a coletividades € a retransmissao da exemplaridade. Ou seja, as falas publicas
do Senhor Pedro, o relatar do seu cotidiano de cuidado, possuiam a intencao de
transmitir uma conduta aos demais membros da oficina, para que igual e ele,
pudessem oferecer o “melhor cuidado” aos seus pacientes com Alzheimer. Mas
e quem ndo conseguisse alcancgar esse modelo almejado? Voltaremos adiante a
essa questao.

Com o cronograma da oficina de cuidadores em maos, havia um dos
encontros que especialmente me interessava. O cronograma indicava uma data
em que as atividades daquele dia seriam focadas principalmente nos cuidadores
e em suas trajetdrias de vida. Todo o itinerario do dia seria focado nesse
momento de fala, sem realizagdo da costumas aula expositiva/palestra com
algum tema relacionado a doenga de Alzheimer. Mais do que em qualquer outro
dia, a oficina assumiu o contorno de um grupo terapéutico, daqueles em que se
busca a cura a partir da fala.

Antes que qualquer um dos 13 participantes do dia fosse convidado a
falar, um dos dois unicos participantes homens do dia sugere que o Senhor Pedro
inicie a atividade e fale de sua experiéncia como cuidador e sua relagao familiar.
Justificando que ele sempre traz bons exemplos com os seus relatos e que
sempre ajudam a todos.

Nos trechos a seguir, faco um esforgo para trazer esse seu relato da forma
mais fidedigna possivel, mesclando-o com minhas impressoes a respeito. Além
disso, reproduzo algumas de suas falas na integra, obedecendo a ordem em que

foram apresentadas.
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Naquele dia, em meio a oficina, o Senhor Pedro iniciou seu relato a partir
do seu primeiro contato com a doenga de Alzheimer na familia, que remonta ao
ano de 1999, quando comecou a cuidar da sogra, fato este responsavel pela sua
aposentadoria precoce na carreira do exército. Ele relata que tal atitude foi
necessaria devido ao fato da esposa nao conseguir lidar com a doenga da mae.
Por gostar muito da sogra, assumiu desde aquela época a responsabilidade de
ser o cuidador principal, e assim o fez até a sua morte, a qual ele nao relata o
ano.

Dessa primeira experiéncia relatada muito rapidamente, segue para a
tematica principal de suas falas em praticamente todos os encontros, a trajetéria
de cuidado com a esposa. Alias, a forma como ele fala, da @ entender que o
cuidado da esposa permeia todas os momentos da sua vida, e € tema recorrente
em todos os contextos dela. Nesse momento a mudanga de tom da sua voz é
perceptivel, e uma voz de pesar se torna mais evidente. Ja nas primeiras palavras
€ possivel perceber também as lagrimas e, ja chorando, afirma que cuidar da
esposa é completamente diferente de cuidar da sogra, pois além de esposa ela
era sua amiga, companheira, quem cuidava dos filhos. Afirma que é muito dificil
vé-la assim. O fato de se referir a esposa no passado, refor¢ca a ideiade que
atualmente, para ele, ela ndo € mais a pessoa que costumava ser, a doenca de
Alzheimer a destituiu de tudo aquilo que a tornava quem ela era. Mais uma vez,
Senhor Pedro reitera que atualmente ela esta acamada e muito poucoresponsiva
a estimulos. Reforcou ainda que em seu casamento, ele nunca teve uma
discussao, no intuito de demonstrar que sempre tiveram uma boa relagdo, um
casamento tradicional exemplar.

Ao falar do diagnostico, afirmou que “a bordoada do diagnéstico foi maior
em mim do que nela” e que apesar de tudo, pensou: “vou cuidar, vou assumir’.
Tarefa que vem sendo exercida exemplarmente nos ultimos anos. Seu relato

prossegue a partir de situagdes que foram marcantes em seu cotidiano:

“Ela balangava o portdo para ir para a rua (Querendo ir para
casa, mesmoja estando em casa). Issovem la de traz, o recente
morre”.

“Enquanto eu tinha fisico eu saia com ela, ndo escondo a minha

esposa”
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‘Essa foi uma boa semana, antigas amigas dela do Colégio
Normal foram visitar. Dai ver a pessoa que era, ver o que é hoje,
€ muito dificil. “

“Essa doenga é maldita, pois tira tudo de importante que a
pessoatem.”

“A dor maior dessa doenca e ter que ver o que aquela pessoa, o
que ela se tornou”

“O que me mata, é que ela olha para mim e chora, a fisionomia
muda. Principalmente na hora que vou coloca-la para dormir,

entao sei que apesar de tudo, ela ainda entende! ”

Essas falas em destaque do Sr Pedro demarcam uma tendéncia comum
observada nos diversos cuidadores que tive contato durante a realizacdo da
pesquisa: A demarcacao temporal de um “antes” e um “depois” do avancgar da
doenca. Dessa forma, as trajetdrias sdo narradas sempre a partir do contraste de
uma época da vida sem e com a doenca de Alzheimer. Adoenca de Alzheimere
seus efeitos no individuo e na familia cria um rompimento da normalidade em
suas rotinas, sendo necessario assim expressar a vida em termos do antes e
depois da doenga, seja na vida dos acometidos pela doenca, seja na dos
cuidadores que lidam cotidianamente com seus efeitos.

Mesmo sendo um contexto social onde existe a possibilidade de se
contratar cuidadores profissionais, observei a tendéncia de um membro da
familia assumir o papel de cuidador principal, se tornando aquele com o maior
envolvimento na tarefa do cuidado, e que possui as estruturas da vida mais
abaladas, depois do proprio doente. O Senhor Pedro corrobora com essa
perspectiva quando fala de sua rotina com os cuidadores. Relatou que apesar de
ter contratado cuidadores profissionais que se revezam em escalas, o “‘grossodo
cuidado”, como ele mesmo afirma, é de total responsabilidade sua, e ele “gosta
de fazer”. Ele aborda mais profundamente essa questdo em um dos encontros
das oficinas em que se discutia a importancia da distribuicdo da tarefa do cuidado
entre outros membros da familia, no intuito de ndo gerar o adoecimento do
cuidador principal. Em meio a discussdes acaloradas e diversosrelatos sobre
problemas familiares e distribuicdo desigual de tarefas, Sr. Pedro, ficando mais

uma vez emotivo e se pOs a chorar, explica o motivo de ndo cobrar
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gue os filhos também cuidem da méae:

“Eu néo consigo cobrar aos meus filhos que cuidem da mae sem
mim ou um cuidador perto. Eu entendo que é uma tarefa
complicada. Hoje ela esta acamada, precisando de auxilio para
tudo. Como eu vou deixar que o meu filho troque a fralda da
mé&e? Eu entendo todo o constrangimento, e sei que a minha
esposa também nao ficaria confortavel com a situagdo. Mesmo
ela estando acamada, ndo mais poder falar, se alimentar
sozinha, ela ainda consegue entender o que ocorre ao seu
entorno, eu consigo entender pelo seu olhar. Nado quero que
nenhum deles passe por esse constrangimento. E preciso

respeitar os limites de cada um”

Outro momento em que ficou claro o peso da rotina do cuidado e o
abandono de velhos habitos antes da doencga foi quando Sr. Pedro falou sobre a
impossibilidade de participar de um congresso online sobre a doenca de
Alzheimer que aconteceria em um préximo final de semana. Ele relata que teria
separado um momento de descanso, comparecendo a um churrasco na casa de
amigos. Além disso, acrescenta que qualquer atividade no fim de semana seria
complicada para ele, visto que dispensa os cuidadores e fica responsavel pela
esposa em tempo integral. Algo que me chamou ateng&o no relato que se seguiu,
foi a énfase dada ao horario que poderia ficar fora de casa, que seria das nove
horas da manha, até as cinco da tarde, e que para que isso acontecesse, tinha
pedido que sua filha ficasse com a mae. Mesmo os momentos de descanso
possuiam rigidez de horarios, costuma destacar Senhor Pedro.

O tom na sua voz e a énfase no horario, repetindo varias vezes que
chegaria em casa por volta das 17 horas, soava quase como uma explicacao
dada aos demais membros da oficina sobre o motivo de passar um tempo longe
da esposa, longe da tarefa do cuidado. Pois como ele bem ressaltava, a tarefa
do cuidado era exercida em tempo integral. Fazer algo além de cuidar, parecia
Ihe gerar culpa, como se estivesse falhando em sua tarefa. Mesmo o préprio Sr.
Pedro tendo ressaltado inumeras vezes em momento anteriores a importancia
de o cuidador tirar um tempo para si para nao adoecer, era possivel perceber

esse sentimento de culpa em seu relato. Isso ainda mostra que mesmo os raros
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momentos dedicados ao lazer, precisam ser organizados com antecedéncia e
envolvem varios processos e pessoas, perdendo dessa forma o carater
descontraido e natural caracteristico. O lazer é sempre negociado. Aqui a
exemplaridade se faz por meio da reafirmagdo de uma ardua dedicacdo, do
abandono das diversdes e uma imersdo completa do sujeito para uma vida em
funcado do doente e em funcédo do cuidado.

Assim, mesmo que em diversos momentos Sr. Pedro tenha proferido
discursos que enfatizavam o respeito aos limites de cada individuo, seja os
cuidadores, familiares, e até seus proprios filhos, parece que a recomendacao
nao se aplica a ele préprio, ndo existindo a mesma delimitacdo de limites
enquanto o seu papel e o papel do cuidador principal. Em tom enfatico afirma: “
O cuidador ndo pode ter preguica para nada”.

Na mesma conversa, agora em tom de aconselhamento, enquanto todos
o escutavam, Senhor Pedro proferia concepgdes a respeito da doencga e da
pratica do cuidado de acordo com sua experiéncia: “Essa doenga néo é diferente,
ela é igual”. Pude captar que isso se referia ao sentido de que a doencase
desenvolve de forma parecida em todos os individuos, entdo a maneira de agir e
de cuidar ndo difere muito de caso a caso. Nesse dia, enquanto escutavasua fala,
anoto em meu caderno: Mas e os proprios limites, existe a opgéo de respeita-
los?

Em certa medida, simpatizo dessa concepc¢ao do Sr. Pedro, pois mesmo
em contextos sociais distintos, seja na primeira etapa do meu trabalho de campo
realizado na internet, seja no trabalho de campo nas oficinas, por diversos
momentos o ato de falar da doenca de Alzheimer e a experiéncia do cuidado
parecia seguir um roteiro em comum, tragcando 0S mMesmoS percursos,
experiéncias e adversidades, questao que retorno mais adiante para comentar
sobre os padrdes que foram se delimitando no percurso da pesquisa.

Independente da tematica das oficinas, a relacdo da familia com o cuidado
do ente familiar com Alzheimer era uma questdo recorrente ao longo dos
encontros, e mais uma vez o Sr. Pedro tragou comentarios a respeito. A tematica
do dia desse encontro era um topico sensivel e delicado entre os cuidadores: a
internacdo em casa de longa permanéncia para idosos. A turma se mostrou
dividida em relacdo ao tema, muitos se posicionando contra a pratica, apoiados

por concepgoes tradicionais a respeito de “asilos” como “depdsitos de velhos”
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como eles mesmo afirmam.

Sr. Pedro compunha o grupo daqueles que apoiavam a pratica, e mais
uma vez argumentava a favor sobre o limite de cada individuo, reconhecendo a
existéncia daqueles que nao conseguem lidar com a situagcdo da mesma forma
que ele. Reforcando essa ideia, ele comenta hovamente sobre a situagédo dos
filhos que ndo conseguem lidar com o cuidado da mae, e ainda complementa
que ja tomou uma atitude em relagdo a isso quando ele for necessitado de

cuidado.

“Eles nao cuidam nem da mae, vocés acham que vao cuidar de
mim?”, e pela primeira vez toca na questao dele mesmo precisar
de cuidados em algum momento, visto a idade avancada e sofrer
de doencga de Parkinson. “Mas eu néo ligo para o que eu tenho,
SO peco que essa doencga espere eu cuidar da minha esposa. E
quando chegar a minha vez, ja estou preparando a casa de
repouso para mim, uma bem confortavel na serra. Nao quero dar

trabalho para os meus filhos”.

O impeto de poupar os filhos do trabalho do cuidado extenuante que
exerce atualmente, esta sempre presente em suas falas. Algumas vezes em tom
paternal, outras em tom de critica. Suas falas em relagdo aos filhos carregam
certa ambiguidade: Ao mesmo tempo que busca poupa-los da tarefa extenuante
do cuidado para que possam seguir com suas vidas, parece haver certo
ressentimento em relagdo a auséncia da presenca deles nessa rotina.

Nesse mesmo dia, em tom de critica, aconselha os outros cuidadores
sobre se manterem ativos para evitar o desenvolvimento da doenga de
Alzheimer. Essa sua fala € motivada por um medo compartilhado por todos eles,
como ficou claro nos meses que os acompanhei, o fator genético e hereditario da
doenca. Grande parte dos cuidadores ali eram filhos que cuidavam dos pais,e o
receio de um dia terem o mesmo destino era uma realidade, uma tematica de
discussdes constantes, geralmente iniciadas por matérias e estudos que eles
tiveram acesso na internet a respeito. Diversas vezes explicitaram a vontade da
realizacdo de mapeamento genético para mensurar as chances de

desenvolverem a doenga. Segundo Sr. Pedro, “ser ativo ajuda o cérebro, mas
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néo evita, por isso ele se esforga para continuar ativo e manter algumas
atividades, mesmo tudo sendo tao corrido’.

Em seguida, a conversa segue pelo tema de como a familia e amigos se
comportam com o doente, e ainda em um tom taxativo, acrescenta “N&go fique
constrangido, va visitar o ente, isso ajuda muito”. Ele pontua isso, baseado
principalmente na experiéncia vivenciada durante o isolamento social durante a
pandemia. Segundo ele, o isolamento acelerou muito o avango do Alzheimer de
sua esposa, e como ele mesmo afirma: “ Nesses dois anos de pandemia, ela
passou de uma pessoa ativa e desperta, para uma pessoa acamada de
dependente para tudo”. Esse seu relato era sempre acompanhado de muito
pesar.

Em outra ocasido, quando relatava novamente esse avanc¢o da doencga da
esposa durante o isolamento social, fez uma analogia entre uma escada e uma
rampa: “ Até 2020 o Alzheimer avangava lentamente, como se descesse uma
escada, porém, com a pandemia, o avango foi como a descida desgovernada de
uma rampa. A (nome preservado), que a conheceu em 2019, se a visse agora,
como ela esta, ndo a reconheceria! ” Por diversas vezes, o Sr. Pedro relatou
situacdes que reforgcam a ideia de que a doencga de Alzheimer torna os afetados
outras pessoas. Tirando deles aquilo que os tornam quem sao, inclusive a
percepc¢ao da propria identidade.

A questdo do nao reconhecimento da propria identidade pelo doente
também era uma pauta recorrente nos relatos dos cuidadores, e a relagao deles
com o espelho sempre era tratada. Sr. Pedro também aconselhou os outros
cuidadores em relacdo a isso, relatando as experiéncias realizadas em sua casa.
Segundo ele, a partir de certo estagio da doencga, sua esposa comegou a hao se
reconhecer mais, e a discutir com a propria imagem refletida no espelho, o que
Ihe deixava irritada e agitada constantemente. No instituto de evitar que isso
acontecesse, disse que trocou todos os espelhos de casa, os substituindo por
imagens da regido em que ela nasceu na Espanha. Dessa forma, ao invés da
irritacdo causada pela propria imagem refletida, essas imagens do local de
origem eventualmente |he suscitam lembrancas agradaveis que |he produziam
um sorriso, como ele nos relata. A partir desse relato, a conversa entre os
cuidadores segue pela necessidade de se criar estratégias para melhor conviver

com a doenga. O Sr Pedro acrescenta: “Por mais dificil que seja, é necessario
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levar essa doenga com leveza! ”.

A partir da convivéncia com o Sr. Pedro durante os meses de trabalho de
campo, pude perceber que os seus relatos aos poucos foram assumindo
contornos testemunhais. A forma como eram realizados, sempre pautados em
experiéncias de sua vida pregressa, expressos publicamente diante dos outros
cuidadores, eram os maiores indicadores disso. Além disso, o carater de suas
falas alinha-se a perspectiva de Bispo (2019) no sentido de pensar o testemunho
como “um género cuja convengdo maxima parece ser desenvolver subjetividades
através da exposicdo de grande intensidade de emocdes. E, portanto, uma
narrativa essencialmente sentimental, explorando a vida interior daquele que fala
através da elaboracado de sofrimentos” (Bispo, 2019, p.115). Asnarrativas do
Senhor Pedro versavam principalmente da doacgao total ao cuidado, abandono
de si, e perda gradativa da pessoa amada.

Asua longa trajetoria prestando cuidados a sogra e posteriormente a sua
esposa, eram encaradas como posturas exemplares a serem seguidas pelos
demais. Tanto ele, quanto os outros cuidadores enxergavam sua trajetoria dessa
forma. O trabalho do cuidado era expresso como algo penoso em seus relatos,
porém digno de orgulho. E no subtexto de suas falas, a recompensa provinha
desse reconhecimento da sua tarefa.

Dessa forma, os testemunhos do Sr Pedro ndo parecem se esgotar em
seu conteudo, ou seja, seriam uma pratica que ndo se resume a construgcao
politica da memoéria e do passado capazes de ressignificar o presente e os
horizontes de futuros possiveis, embora seja atravessada por ela, evidentemente.
O antropdlogo Eduardo Dullo (2011, 2013), por exemplo, chama a atencao para
possibilidades analiticas do testemunho que vao além da abordagem que pde no
centro da andlise a construgdo de uma narrativa biografica. Dullo propde uma
teoria do testemunho na qual este seja pensado como uma ferramenta de
agéncia na vida social, atentando para como os atoresexploram sua dimensao
psicagodgica, isto é, o potencial pedagdgico do testemunho, contido na
exemplaridade de uma trajetéria singular (p.108)

Portanto, €& possivel condensar a experiéncia de cuidado do Senhor
Pedro, como uma experiéncia de “doacao total ao cuidado”, nos termos
esperados pelos organizadores da oficina, muitas vezes deixando claro em seus

relatos o abandono de suas proprias demandas (como tratar da sua propria
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doencga), para se dedicar a esposa. Como ele mesmo relata: “Vive por ela”e que
nos ultimos anos “ele ndo viveu, apenas cuidou”. Seus relatos, repletos de uma
linguagem que remete aos sentimentos, tratam de dedicacédo, amor e carinho, e
buscam transmitir uma mensagem para aqueles que realizam o trabalho do

cuidado

3.2 - Mudanga de vida e medo do futuro

“E muito dificil ver a pessoa que a gente ama indo embora, as
vezes olho pra ele, nos dias mais dificeis, e ndo reconheco mais
a pessoa que conheci e convivitantos anos da minha vida. Além
disso, ndo me reconheg¢o mais, ja ndo sou mais a mulher que

costumava ser. (Flora)

Assim como Senhor Pedro, Flora foi uma figura dentro do grupo de
cuidadores que me chamou a atengao logo no primeiro encontro. Antes de saber
de sua historia, foi sua aparéncia que a destacou dos demais. Com 6culos de sol
grandes, jéias a mostra e um cabelo loiro que lembrava Brigitte Bardot, atraiu os
olhares de todos assim que cruzou a porta da sala onde ocorriam as reunioes.
Essa primeira impressao que tive a respeito de sua imagem me revelavam pistas
sobre sua classe social e que seriam confirmadas no decorrer da convivéncia.
Flora era uma mulher de classe média alta. Em conversas posteriores me revelou
que atuava como chefe de cozinha especializada em culinaria italiana, e que
costumeiramente viajava para a ltalia para pesquisas e atualiza¢des da carreira.
Suas escolhas de vida, como a possibilidade de se mudar de cidade e adquirir
um apartamento mais proximo dos locais de tratamento do marido também
indicavam isso.

Apesar da imagem e postura imponente, as suas primeiras participacoes
nas reunioes foram timidas e com falas em momentos pontuais. No decorrer dos
encontros foi se sentindo mais a vontade e contou mais abertamente sobre sua

vida, e, posteriormente, concordou em me conceder entrevistas durante as
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pausas para o café dos encontros.

Durante o primeiro encontro dos cuidadores, Flora também se apresentou
rapidamente e contou sobre a sua experiéncia do cuidado. Diferentemente de Sr.
Pedro que possuia uma longa trajetoria na lida com a doenga de Alzheimer, Flora
conta a todos que s6 ha alguns meses comegou a cuidar do marido, que ha pouco
havia sido diagnosticado. Os primeiros sinais da doencga, elas nos conta, foi a
perda da memodria recente e, em seguida, momentos de confusdo mental em
relacdo a locomogao espacial, além de dificuldades na realizagdo de tarefas
corriqueiras do dia a dia.

Em tom descontraido, relata que a forma em que ela assumiu o trabalho
do cuidado nao era “das mais tradicionais, e que nem todo mundo entende”.
Conta a turma que antes de comecar a cuidar do marido no ano de 2020, eles
estavam divorciados ha mais de 25 anos. Porém, com a noticia do seu
diagnostico e, percebendo que ele ndo possuia ninguém para auxilia-lo nesse
novo desafio, sem esposa atualmente, com o filho do casal morando em outro
estado, ela se ofereceu para ajuda-lo. Ele aceita a sua ajuda, porém, impde uma
condi¢do: que eles se casassem novamente, que somente assim n&o se sentiria
constrangido em aceitar tal oferta.

Flora afirma que apesar de inicialmente ficar relutante em relacdo a
proposta do marido, diante de toda a situacao, e de possuir certa consciéncia de
tudo que ele enfrentaria no futuro, aceitou sua condicdo, e se casaram
novamente. Juntamente com o casamento, decidiram conjuntamente se mudar
para a cidade de Juiz de Fora. No passado, eles moraram no Rio de Janeiro, e
em busca de uma rotina mais calma, vieram para uma cidade do interior nos
arredores de Juiz de Fora. A sua mudanga atual tinha como motivo a facilidade
de acesso a médicos e profissionais de saude que pudessem auxiliar em seu
tratamento.

Alguns encontros apds a apresentacao, ela me confidéncia questdes de
cunho mais pessoais em relacdo a ter se casado novamente com o marido.

Afirmou:

“ Eu ja ndo sinto mais nada por ele. Ndo um sentimento de

marido e mulher, um sentimento de casal. Ndo sinto mais tesao
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por ele, por exemplo. Porém ele € muito bom pra mim, e sempre

foi muito bom pra nossa familia. Entdo devo isso a ele”.

Neste caso de Flora, mais uma vez é possivel observarmos o carater
dadivoso das relagdes de cuidado, pois aparecem mais uma vez associados a
ideia de retribuicdo de uma dadiva recebida anteriormente. Mesmo o casamento
foi usado como moeda de troca. Ela afirma que, apesar de ser uma tarefa muito
dificil, sente prazer em cuidar do marido, ressaltando mais uma vez o fato de “ele
ter sido muito bom para ela”. A fala em questdo, era recitada quase como um
mantra toda vez que ela necessitava justificar o trabalho do cuidado exercido.

Apesar de mais de uma vez ter afirmado que a oferta do cuidado se tratava
de uma tarefa prazerosa, a recompensa recebida parecia ser algo que existia
apenas no plano das ideias. No decorrer dos encontros, os relatos sobre o
cansaco e o receio de toda a situagao comecaram a aparecer em maior
frequéncia. Os primeiros relatos, principalmente os relatos publicos, eram
dedicados ao carater recompensador da tarefa. Entretanto, em nossas
conversas privadas durante o intervalo, a tematica do cansago e receio do
avanco da doenga comecgaram a tomar mais espacgo.

O tema do cansaco, na maioria das vezes, era associado principalmente
a falta de apoio familiar na tarefa. Como ela mesmo afirma, no momento
moravam somente o0s dois, ja que o filho deles morava em outro estado. Portanto,
este fazia apenas visitas esparsas. Como o marido ainda se encontra nos
estagios iniciais da doencga, e apresenta autonomia na realizagdo de diversas
tarefas, o filho ndo acredita em seus relatos a respeito das situacdes que vivencia
com ele. Segundo ela, “sé acredita quem vive todo dia a situagdo, e vé a pessoa
indo embora aos poucos”.

O seu cansaco também era associado a dificuldade de introduzir
cuidadores profissionais em suas rotinas. Segundo ela, pelo marido estar nos
estagios iniciais da doenga e ainda possuir autonomia, 0 mesmo nao aceita a
presenca de cuidadores, Alegando ainda nao precisar disso. As poucas vezes
que conseguiu fazer o uso de cuidadores profissionais quando precisou realizar
alguma atividade fora de casa, Flora relata que teve que mentir ao marido,
dizendo que a pessoa que estava na casa se tratava de uma enfermeira que iria

observa-lo durante do dia. E somente assim ele aceitava a presenga. O termo
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cuidador nunca era mencionado.

Em outro intervalo, no lado de fora da sala de oficina, tive a oportunidade
de conversar um pouco mais reservadamente com Flora, que estava visivelmente
cansada. Sem a maquiagem costumeira, o cabelo apenas preso emum rabo de
cavalo baixo, possuia uma expressao facial que revelava uma noite de privagéo
de sono. Nesta ocasido ela me revelara que aquela semana estava sendo
particularmente dificil, devido a mudan¢ca de medicamentos do marido, que
estava o deixando extremamente agitado e perambulando pela casa.
Enfaticamente afirma que havia algo errado e que ele ndo estava normal.
Revelou ainda estar bem cansada e estressada por ter que fazer tudo sozinha,
e que isso a estava deixando sem paciéncia. Flora afirma que ndo tem mais
paciéncia para realizar atividades com ele, como realizar caminhadas e assistir
a filmes, pois foram atividades que ela nunca gostou de realizar, e agora se via
obrigada, por serem aquelas recomendadas a ele, e possiveis diante das atuais

limitagdes. E ainda complementa:

“E muito dificil ver a pessoa que a gente ama indo embora, as
vezes olho para ele, nos dias mais dificeis, e ndo reconhe¢o mais
a pessoa que conheci e convivi tantos anos da minha vida.Alem
disso, ndo me reconhego mais, ja hdo sou mais a mulher que
costumava ser. Eu ndo era de ficar em casa. Eu trabalhava,nao
parava nunca, fazia eventos, dava aula, nunca estava em casa.

E sinto falta disso”.

Flora, em seguida, me conta que antes do diagnostico do marido, era chef
de cozinha especializada em cozinha ltaliana, que dava aulas, organizava festas
e era responsavel pelo cardapio de um restaurante tematico da cidade. Que em
consequéncia disso, vivia fazendo viagens para a Italia para poder se aperfeicoar
e se atualizar. Porém, desde quando comecgou a cuidar do marido, se viu
obrigada a uma aposentadoria for¢cada, e que mesmo tentando retornar a antiga
rotina, sempre se encontra muito cansada e, desde entdo, ndo conseguiu mais
realizar mais nenhuma dessas atividades que afirmava gostar tanto. Dessa
forma, mais uma vez a doenca de Alzheimer é associada a uma pratica de

dedicacao total ao outro, mesmo em situagdes em que néo € feita a escolha em
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relagdo a isso.

Diferentemente do que se observa da postura do Sr. Pedro de falar a partir
das experiéncias de cuidado que vivenciou com a sogra e vivéncia com a esposa
de um lugar de aceitagdo, Flora assume uma postura mais atenta de ouvinte e
de insatisfagdo com a vida que leva. Lidando com a doenca de Alzheimer em
estagio inicial do marido, seus relatos e postura sdo mais centrados na mudanca
brusca e recente de sua vida devido ao diagndéstico, e o futuro incerto que isso
acarreta. Por muitas vezes afirmou a importadncia dos relatos dos outros
cuidadores, o aprendizado proveniente deles. Entretanto, deixa claro o medo que
também geram, pois mostram um pouco do percurso que ela ainda pode
experienciar.

Ela me confidencia que tudo que ela acompanhou na oficina tem a
deixado receosa sobre o futuro. Ela tem ciéncia de que o quadro da doencga sé
tende a piorar, e ja estando cansada com a situacao atual, afirma que nao sabe
se dara conta de o que vira. Categoricamente, afirma que nado sabe se
conseguira lidar com a situacdo quando o marido estiver acamado, entretanto,
sabe que essa sera uma responsabilidade que tera que assumir. Em um
momento de reflexdo a respeito do tema, afirma que talvez, apesar de todo o
medo, com o avango da doenga fique mais facil, pois dessa forma podera
contratar cuidadores sem a interferéncia do marido, que nao podera mais negar
suas presencas. Mas que ainda assim, pensar em tudo ainda a deixa muito
assustada. “Mas néo irei ficar sofrendo com isso agora, tentarei resolver as
coisas quando elas de fato acontecerem”, e assim, consternada, encerra 0 N0Sso
didlogo.

Depois dessa conversa, Flora faltou a diversos encontros subsequentes,
e se justificou apenas dizendo que foi para resolver questdes pessoais em
relacdo ao cuidado do marido. Percebendo a sua descricdo em relacdo a
situacdo, decidi ndo questiona-la mais a respeito.

A experiéncia de Flora aqui relatada entra em conflito com a
exemplaridade condensada na conduta do Senhor Pedro. O modelo exemplar do

cuidado é aquele da "entrega total", do ato de abrir mao da prépria vida e
necessidades pessoais para viver em prol do cuidado com o outro. Flore em certa
medida faz isso pelo marido, mas nao de forma tao convicta como Senhor Pedro.

Ela se questiona sobre até onde prosseguir nessa entrega, relatando
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insatisfacbes em relagédo ao rumo que sua vida tomou desde que se empenhou
no trabalho do cuidado. Diferentemente do que apresentado anteriormente, suas
qgueixas nao sao em relagao a dissolugao do individuo doente, mas a dissolugao
dela propria, de ter abandonado a si em prol do marido, e de sentir falta "de quem
ela era.

Os relatos de Flora também demarcam claramente questdes
relacionadas as hierarquias de género. Seu marido nao fica apenas na condi¢cao
de sujeito passivo a ser cuidado, na medida em que o casamento € posto como
condicdo para aceitar ser cuidado por ela. O unico cuidado aceito € aquele
oferecido da esposa. O cuidado oferecido por cuidadores profissionais, como ela
mesmo relata, s6 € possivel por subterfugios e estratégias para "enganar" o
marido a respeito das outras pessoas na casa, além dela.

Diferentemente de Senhor Pedro que era admirado, praticamente
idolatrado pelos outros participantes da oficihna e pelas enfermeiras
responsaveis, tive a impressao de que Flora nao era tdo bem vista entre eles.
Um primeiro aspecto que identifiquei como possivel causador dessa estranheza,
era o fato de ndo se apresentar passivamente frente ao ideal de dedicacao total
ao cuidado. Ela cuida do marido, mas exp6és diversas vezes publicamente que
nao era algo que lhe fazia se sentir recompensada. Cuidava por gratiddo e por
saber que o marido “ndo tinha mais ninguém para fazer aquilo por ele”. Outro
aspecto era 0 seu posicionamento mais critico as falas e orientagbes das
enfermeiras responsaveis. Houve uma situacdo especifica em que ela se
posicionou firmemente contra uma delas, desaprovando as comparacdes que a
mesma fazia sobre o cuidado ofertado a criancas e a idosos com Alzheimer.
Interrompendo a sua fala afirmou: “ Vocé esta equivocada. Sou mée e hoje cuido
do meu marido, e afirmo que sao situagdes completamente diferentes”. Na
medida em que a enfeira responsavel de desculpou e concordou que ela tinha
razao.

Nas conversas de corredores, alguns cuidadores me confidenciaram que
nao concordavam em como ela “levava as coisas”. Em desacordo a forma em
gue cuidava do marido. Mas pude perceber que no subtexto dessas falas, o
desacordo era em relagao a postura de uma mulher que ndo aceita passivamente
o trabalho do cuidado que tradicionalmente |he é imposto e naturalizado pela

sociedade.
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3.3 - Novas oportunidades no cuidado

“Nunca sai tanto, festas de fim de ano, dancar com ela. Essas
foram coisas que comegcamos a fazer depois da doencga. As

pessoas tém que comecar a ver o outro lado da doenga”. (Rosa)

No contexto das oficinas, os relatos de Rosa me causaram certa surpresa,
pois apresentavam uma perspectiva muito contrastante a aquilo que me foi
relatado pelos demais cuidadores. Diferentemente deles, suas experiéncias de
cuidado com a sua mae, eram sempre relatadas de forma mais otimista. Era
perceptivel o seu esforco em sempre buscar apontar algo de positivo que havia
acontecido em seu cotidiano.

Em um primeiro momento, sua postura mais otimista em relacdo a doenca
de Alzheimer orientou minhas analises para a questao do contraste em relagéo
as experiéncias narradas do Senhor Pedro e da Flora tratados aqui
anteriormente, que versam principalmente sobre o sofrimento e os sacrificios que
a tarefa exige. Pelo contraste, ela se demonstra otimista e alegre, frente aos relatos de
dores e sofrimentos. Porém, se pensarmos mais demoradamente e resgatarmos a
questdo dos discursos humoristicos presentes no contexto do grupo online de
cuidadores que analisei, a postura de Flora encontra um contexto de semelhanca,
no qual ela se terna um individuo exemplar. Na exemplaridade,a semelhanga é

importante na medida em que:

Ha uma tensao produtiva existente entre o Mesmo (semelhanca)
e o Outro (bem-sucedido), engendrando a figura conceitual do
individuo exemplar. E importante que fique claro o motivo pelo
qual apresentei a questao dessa maneira: um individuo precisa
se reconhecer no outro para que seja inspirado a segui-lo. Tal
reconhecimento tem por base a igualdade de condicdo
socioecondmica, a ‘exclusdo’. Esse solo etnografico da
semelhanca permite a identificacdo, o reconhecimento e a

adesao a normatividade expressapelo individuo ‘bem-sucedido’,
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exemplar, que foi diferenciado dos demais justamente por sua

‘inclusdo social’. (Dullo, 2011p.121)

Em relacdo a classe social, Flora era a que mais se equiparava a maioria
dos membros da oficina. Individuos de classe média, classe média baixa, que
possuiam acesso limitado a tratamentos e profissionais de saude, que por
diversas vezes necessitavam recorrer ao Servigo Unico de Saude (SUS). Em
uma de nossas entrevistas na hora do café, ela me relata que ja percebeu que o
seu comportamento em relacdo ao Alzheimer da mae causa um estranhamento
nas outras pessoas, inclusive dentro do seu proprio circulo familiar. Segundo ela,
as pessoas esperam que ela fique triste e se sentindo mal com toda a situacao,
porém nao € isso que ela demonstra em seu dia a dia.

Com um sorriso no rosto, me confidencia que o fato dela ndo demonstrar
que esta triste para as outras pessoas, nao significa que ela nao se sinta assim.
“Ficar triste e me lamentar de tudo com todos néo iré resolver nada. Por isso
resolvi me apegar as coisas boas. Isso é uma questao de atitude”. O proprio
marido compde 0 grupo dessas pessoas que questionam a sua atitude, a
acusando de estar doente. Ele questiona sua saude mental e sua mudanca de
fisionomia, principalmente devido a sua perda de peso recente. A respeito dessa
perda de peso repentina, ela faz uma associacdo ao fato de estar cuidando

melhor da alimentacéo:

“Aproveitei que tinha que me preocupar com a alimenta¢ao da
minha mée, preparando sempre alimentos saudaveis, e resolvi
acompanha-la na dieta. Ja que eu teria que fazer isso de toda
forma, porque ndo aproveitar? Antes, eu ndo ligava para a
alimentacdo. Né&o ligava em almocar uma Coca-Cola e uma
coxinha. Hoje ja ndo consigo me imaginar me alimentando

assim”

Nessa mesma conversa, ela afirma categoricamente, que diferentemente
do que todo mundo espera de alguém nessa situacao, ela esta muito bem, e que

sua mae também.

“As pessoas ndo acreditam que se pode estar bem com
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Alzheimer. E uma doenga que ndo tem cura, ndo adianta ficar
triste, ndo vai resolver. Eu nunca tive uma relagéo tdo boa com
a minha mée. A doenga nos aproximou muito. Eu nunca sai
tanto, festas de fim de ano, dangar com ela, encontrar com as
amigas. Isso foram coisas que comegamos a fazer depois da
doencga. As pessoas precisam comegar a enxergar o outro lado

da doenga! ”

Os relatos de Rosa a respeito de sua forma de lidar com a doenga de
Alzheimer, e o espanto das demais pessoas a respeito, demonstra e existéncia
de expectativas sociais em relagao a como viver essa experiéncia: a doenca deve
vivida e sentida pela via do sofrimento. Qualquer experiéncia que escape disso,
frustram essas expectativas sociais. Mesmo os cuidadores da oficina que
convivem diariamente com as particularidades do cuidado de pacientes com
doenca de Alzheimer, ndo aceitam com facilidade os seus relatos. Diversas
vezes, pude captar expressdes de descontentamento dos outros cuidadores,
inclusive, certa ocasiao escutei um grupo de cuidadores em uma conversa de
corredor se questionando sobre como ela conseguia ver algo bom nisso tudo.

Também surpreendido pelos relatos de Rosa, busquei observar no
decorrer dos encontros seguintes, momentos em que ela reforcasse essa
perspectiva positiva em relacdo a doenca de Alzheimer. A partir desse esforgo

condenso a seguir algumas falas marcantes dela a respeito:

“Eu aprendi muito com essa doenga; aprendi a gostar de cuidar;
A troca afetiva, o olhar nos olhos, e a capacidade deles (os
doentes) falarem com sinceridade de tudo que sentem é algo
recompensador; aprendi a valorizar 0 que se passa na cabeca
do outro, valorizar e ser grata; mas é isso, se a gente ndo se
alimentar das emocgdes positivas, a gente pira; precisamos

aprender a transformar a dificuldade em algo positivo”.

Apresentei aqui suas falas isoladamente, pois em diversas vezes, tais
colocacgdes eram realizadas em momentos em que repetia a historia sobre como
esta lidando bem com a doencga da mae. Esse “lidar bem” com a doenca também

estd intimamente associado ao grau de avango em que ela se encontra
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atualmente. Rosa me relata que atualmente aos 78 anos, a mae lida com o
Alzheimer a 9 anos, e que apesar do tempo, os avangos tém sido bem lentos, ao
modo que ela ainda consegue manter intactas fungbes cognitivas e motoras,
portanto, podendo ainda realizarem juntas atividades como sair para dancar. Fico
me perguntando se a postura de Rosa frente a doenga seria a mesma caso
estivesse em um estagio mais avancado. No tempo habil dessa pesquisa, nao
foi possivel um acompanhamento de casos por longos periodos.

A repeticao era uma pratica comum entre os cuidadores. E revisitando
esses momentos em meu diario de campo, encontro uma anotagao em um canto
de pagina desse dia: uma historia repetida varias vezes acaba se tornando
verdade.

Os relatos de Rosa se tornam ainda mais destoantes quando colocados
diretamente em contraste com as perspectivas dos demais cuidadores da oficina.
E isso foi possivel observar com grande clareza em dois momentos especificos.
O primeiro deles foi em um dos encontros finais em que apresentei alguns dados
provisorios da minha pesquisa, principalmente aqueles relacionados a pesquisa
realizada online. Cabe ressaltar, que somente realizei uma apresentacdo mais
detalhada da minha pesquisa para os cuidadores nos encontros finais da oficina,
no intuito de evitar que qualquer dado que apresentasse influenciasse vieses em
seus relatos. Dessa forma, antes disso apresentei tudo muito superficialmente.
Entretanto, enquanto falava brevementeda questao dos discursos emocionais na
tarefa do cuidado, alguns cuidadores ali presentes se sentiram impelidos a falar
de suas experiéncias, e distorcendo um pouco a tematica, comegaram a relatar

O que os gerava estresse na tarefa:

“Desgaste mental e emocional, por tentar explicar as coisas para
a pessoa e ela ndo entender; essa doenga € morrer aos poucos;
A gente olha para o ente querido e pensa: Até quando?; eu ndo
Sou uma esposa, sou uma cuidadora; “ A Unica coisa que me
deixa estressada é ficar dentro de casa; A pessoa que cuida

perde a autonomia e a identidade junto com o paciente.

Um fato curioso a respeito desse equivoco deles em relacdo a minha

pesquisa €, que enquanto eu falava dos discursos emocionais observados
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durante a pesquisa no grupo online, mencionei ter observado discursos sobre
amor, sobre humor e sobre sofrimento. Porém, o unico em que se dedicaram a
comentar demoradamente foram aqueles relacionados ao sofrimento. Rosa foi a
unica entre eles que demonstrou interesse e falou sobre o amor e o humor no
cotidiano do cuidado. Representado minoria, como o também observado no
grupo online.
A experiéncia de Rosa frente as experiéncias do Senhor Pedro e Flora
pode ser erroneamente lida como fracasso. Entretanto se pensada a partir do
contexto geral de anélise aqui empregado, sua experiéncia € exemplar no que
diz respeito a uma perspectiva mais positiva em relagdo a doenca de Alzheimer.
Diante das trajetorias exemplares aqui expostas, cada uma delas em suas
particularidades, faz-se necessario voltarmos a nossa atencao para os demais
membros da oficina que ndo se enquadram a elas nestas experiéncias "bem
sucedidas de cuidado". A experiéncia de Flora, por exemplo, e seu declarado
receio de ndo conseguir oferecer o tipo de cuidado aos moldes propostos por
Senhor Pedro, nos indicam algumas pistas em relagdo a como ndo atender as
expectativas sdo enxergadas pelos demais cuidadores do grupo. Como me foi
relatado nas conversas entre os corredores, as atitudes de Flora eram

desaprovadas e julgadas negativamente pelo demais.

Entretanto, a experiéncia de Flora ainda ndo ocupa esse espaco de
abjecao dessas experiéncias de cuidado. Nos voltaremos aqui para aqueles que
nao ocuparam um espaco de destaque dentro do grupo, que ndo possuiam uma
assiduidade na participacdo e nem facilidade e desenvoltura para relatar
publicamente suas experiéncias. Sdo os cuidadores que se apresentaram
timidamente na apresentacao inicial, € muito pouco falaram no decorrer das
oficinas apds esse momento. Entretanto, pelas poucas falas, demostravam nao
ter acesso a maioria dos recursos, como tratamentos que nao sao oferecidos
pelo Servigco Publico de Saude, Clinicas de Longa Permanéncia, acesso irrestrito

a cuidadores profissionais, entre outras.

De modo geral, a questao da classe social dos cuidadores ndo era um
aspecto problematizado pelas organizadoras da oficina. Em conversas nas
reunides da organizacdo que cheguei a participar, alertei sobre esse fato,

principalmente a respeito do alinhamento das orientagbes com a realidade social
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dos cuidadores. Entretanto, ndo ocorreu nhenhuma mudanga em relagao a isso
nos encontros que se seguiram. De modo geral, esse era um fator que inibia a
participacdo desses membros menos desenvoltos, pois gerava um sentimento

de inadequacéo a esse ideal de “bom cuidado”.

3.4 -Trés experiéncias do cuidado em perspectiva

O Discurso sobre o cuidado € um discurso sobre emogdes, mas mais que
isso, no contexto do cuidado de pacientes com doenca de Alzheimer € um
discurso sobre emocgodes especificas. Como demonstrei no capitulo dedicado a
analise do grupo de cuidadores na rede social, os discursos emocionais versam
principalmente sobre o sofrimento, o amor, e o humor. Nas trajetorias aqui
analisadas, foi possivel perceber que os mesmos sentimentos também puderam
ser observados. O sofrimento, no contexto da pesquisa de campo, se mostrou
ser a linguagem sentimental mais presente nos relatos cotidianos dos
cuidadores. Ele aparece desde o processo de diagndstico, os estagios iniciais e
nos estagios avancados da doenca.

O amor, também aparece com grande frequéncia, € mais uma vez
figurando como aspecto central do processo dadivoso da oferta do cuidado. A
dadiva aqui é pensada a partir da no¢ao proposta por Marcel Mauss em “Ensaio
sobre a dadiva: forma e razdo da troca nas sociedades arcaicas”, onde, lancando
mao da comparacao entre diferentes sistemas de dadivas nas sociedades da
Polinésia, Melanésia e noroeste americano, explicita o principio comum que
regula essas trocas: a obrigacao de dar, receber e retribuir. O autor parte das
formas arcaicas da troca, mas defende a generalidade da légica da dadiva -
argumento central do Ensaio -, também observavel, segundo ele, nas sociedades
ocidentais.

No lugar de reduzir essas transacdes a meros escambos, Mauss mostra
que tais relagdes de troca carregam consigo uma dimensao moral que confere

sentido as relagdes sociais. As trocas cerimoniais que compdem os sistemas da
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dadiva ndo sao meras trocas prosaicas de presentes, mas prestacdes e
contraprestagdes a servico de novas aliangas e do fortalecimento das antigas.

No jogo da dadiva, com suas prescri¢cdes e proibi¢cdes, a nao retribuicao
coloca em risco a propria persona, fazendo da honra uma questao fundamental
na constituicdo tanto das relagdes como dos proprios papéis sociais. O prestigio
de um chefe ou cla esta diretamente relacionado a sua generosidade e a sua
capacidade em retribuir as dadivas aceitas, sob pena de perder sua posi¢cao e
sofrer graves penalidades.

Ou seja, no contexto do trabalho do cuidado aqui observado, o amor é
invocado principalmente nos momentos em que o0s cuidadores buscam
justificativas a respeito de exercé-lo mesmo em situacdes extremas de desgaste
e falta de apoio familiar e institucional. Nessa relacao dadivosa, o amor recebido
pelos filhos na infancia em forma de cuidado oferecido pelos pais deve ser
retribuido aos mesmos moldes quando o necessitam na doenga e na velhice. A
moralidade e o julgamento social baseados em valores se encarregam da
manutencao do sucesso dessa estrutura. Os valores, sdo aquilo que, pelo menos
em parte, nos levam a desejar fazer o bem. O que as pessoas de fato farédo
depende nao s6 de como equilibram os desejos concorrentes despertados por
diferentes valores, mas de como equilibram esses desejos com 0s sentimentos
de dever que distintos fatos morais também despertam. (Robbins, 2015). A

respeito dos valores Robbins afirma:

Acho interessante mencionar, ja de inicio, que sigo Durkheim
(1974) ao definir fatos morais como aqueles que despertam nas
pessoas um senso tanto de dever quanto de desejo. Séo os
valores que, penso eu, representam pelo menos em certa
medida a parte do desejo nessa mistura — o desejo que temos
de fazer o bem. O que as pessoas efetivamente fazem ira
depender ndo s6 de como elas equilibram os desejos
concorrentes nelas despertados por diferentes valores, mas
como elas equilibram esses desejos com os sentimentos de
obrigacao que diferentes fatos morais também evocam. Por esse
motivo, a relagcio entre o que as pessoas valorizam e o queelas
fazem com o propésito de cumprir acbes morais € muito
complexa. (Robbins,2015, p.166)
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Partindo dessa perspectiva, a retribuicdo do cuidado no imaginario desses
cuidadores além de representar o amor que sentem por seus entes familiares, é
um fato moral, essencial para um bom cuidado, o cuidado “exemplar’. A
necessidade de retribuicdo desse cuidado recebido anteriormente paira além do
fato de sua existéncia pregressa. O cuidado dos entes familiares em situagdes
de vulnerabilidade, de inabilidade para as tarefas cotidianas € socialmente
atribuido a parentela mais proxima. Por exemplo, espera-se que os filhos
assumam os cuidados dos pais, especialmente as filhas, como ja aqui ressaltado.
Ou seja, a nao retribuicao do cuidado, perante a sociedade representa uma falha
moral do individuo que se nega.

Discursos contendo o humor, também sao observados de forma mais
timida, invocado principalmente em momentos de fala mais informais, e
geralmente possuem a intengcdo de quebrar a seriedade que a questao do
cuidado e da doenca de Alzheimer € tratada no geral. O humor é um artificio para
trazer leveza a questao e torna-la mais toleravel diante de um cenario tdo
inospito. E a transformacdo de um “lugar de morte” (Taussig, 2013) para um
espaco de criacao.

Tragar padrbes nunca foi a minha intencao inicial com essa pesquisa,
entretanto, em seu decorrer inumeros foram se delineando a medida que ia
recolhendo dados. Os discursos emocionais foram os padroes mais
proeminentes aos quais decidi me dedicar. Entretanto, muitos outros
atravessaram as relagdes de cuidado. Um dos primeiros padrdes observados foi
em relagdo ao diagndstico da doenga e a sua importancia nas relagdes sociais.
Como mencionado anteriormente, o diagndstico da Doenca de Alzheimer
percorre um caminho tortuoso, sendo necessario uma equipe multidisciplinar de
profissionais da saude para que possa ser fechado. Nao existeum exame clinico
completamente preciso que detecte a doencga, portanto, seu diagnostico é
relacional e social. E a partir dos relatos cotidianos daqueles que convivem com
o doente que se observa os aspectos mais decisivos para o diagnostico.

Além dessa dificuldade de diagndstico, confirmada pelo relato de tantos
cuidadores, um dos aspectos que tomou centralidade diversas vezes em relacao

ao tema foram os relatos da importancia do diagnéstico para as relagées
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familiares. Em um dos encontros das oficinais, busquei conhecer a opinido dos
cuidadores a respeito do tema, fazendo uma intervencdo e perguntando
diretamente a eles sua opinido. Foi unanime a opinido de que um diagnostico
fechado é importante para direcionar os cuidados no cotidiano da doenga, e que
nomea-la interferia diretamente nas acgdes. Porém, além de direcionador da
forma de agir dos cuidadores, segundo eles, também contribuia muito na questao
familiar. Pois como me relataram, mesmo com um diagndstico fechado, a doenca
€ posta em duvida por membros da familia que nao estao diretamenteenvolvidos
com o cotidiano do cuidado. Dessa forma, uma “comprovacao” formal sendo
necessaria. A relacdo da doenca de Alzheimer com o contexto familiar também
foi uma questao que se repetiu diversas vezes em inumeros cenarios. Muitas
vezes colocada como uma “doencga familiar, pois adoece a todos ao seu entorno”.
Em diversos momentos a dificuldade de se cuidar sozinho foi levantada,
com muitos relatos sobre “a familia desaparecer quando precisa, e depois
aparecer so para fazer cobrancas e acusagbes”. A questdo da falta de apoio
familiar no cuidado observado quase na unanimidade dos cuidadores, pode ser
pensando como um dos fatores que contribui para o aspecto de comunidade que
o grupo foi tomando no decorrer dos encontros. Durante uma conversa, um dos
cuidadores me relata que havia pensado em faltar ao encontro daquele dia
devido a rotina que estava muito atribulada, porém, que havia se esfor¢cado para
comparecer, pois la (nas oficinas) se sentia muito bem: “por ser o unico local que
ele poderia falar abertamente sobre o que esta passando, e que nao seria
Julgado, pois todos passam pelas mesmas coisas que ele”. Essa percep¢ao do
compartilhamento de experiéncias e ajuda mutuo, agia como uma valvula de
escape para um cotidiano repleto de dificuldades. A questdo da ajuda mutua é
tradicionalmente pensada na relacdo entre individuos que compdem grupos
como os Alcoolicos Anénimos, mas pode ser utilizada aqui para pensar o grupo
de cuidadores
Aajuda mutua é um tipo de pratica conhecida a partir dos grupos
de AA, que trocam experiéncias, vivéncias e ajuda emocional em
torno de um problema comum. Esses grupos possuem uma

organizacao autbnoma, na qual a histéria de cada membro é

valorizada como um caminho para o outro buscar suas proprias
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solugdes e enfrentar seus desafios. Além dos grupos, outras
manifestacbes menos convencionais da mutua ajuda podem
ocorrer por meio dos grupos de amigos com 0s quais podemos
compartilhar constantemente dores, vitérias e derrotas, além das
paginas pessoais na Internet, blogs, salas de bate-papo, dentre
outras alternativas, em que as pessoas podem compartilhar

experiéncias de vida comuns (Vasconcelos, 2003)

O compartilhar de experiéncias, sentimentos e formas praticas no manejo

de problemas ajuda as pessoas a melhorarem e lidar melhor com a vida, através
do reconhecimento de seus sentimentos. Além das conversas e troca de
experiéncias durante as oficinas, a rede de apoio ali criada foi se expandido,
grupos em aplicativos de mensagens foram criados, encontros fora dali
aconteceram. Eram realizadas doa¢des de medicamentos que alguns deles
poderiam ter em excesso, fraldas, indicacées de cuidadores profissionais, de
médicos e profissionais de saude de qual haviam recebido um bom atendimento,
tratamentos que haviam realizado e surtido efeito positivo, empréstimos de
equipamentos médicos como andadores e cadeiras de roda, além da realizacéo
de transmissdes ao vivo em redes sociais e rodas de conversa sobre a tarefa do
cuidado e suas dificuldades. Enfim, a percepgcado e auto percepcao dos
cuidadores da oficina enquanto um grupo coerente foi se consolidando a partir
desse compartilhamento de experiéncias, principalmente aquelas experiéncias
emocionais ligadas ao cuidado, que possuem um poder maior de sensibilizacao.
Se pensarmos o grupo a partir de um viés emocional, vemos que, a partir

do compartilhamento desses relatos de dor, foi se criando uma noc¢ao de
comunidade, uma comunidade terapéutica. De acordo com Fonseca e Maricato
(2013) é através do olhar etnografico que os relatos de dor deixam de ser
“atomizados”. E na conjuntura dessas diferentes preocupacdes metodoldgicas
gue o apelo ao afeto presente nos depoimentos de sofrimento adquire nova
produtividade: a liga emocional de uma comunidade politica. Esse aspecto de
comunidade politica do grupo, pode ser observada principalmente nos momentos
em que se faziam presentes o reconhecimento e reivindicagcdes dos seus direitos
enquanto cuidadores em uma situagao de precarizagédo do trabalho e desgaste

emocional.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Uma primeira questdo a ser tratada aqui diz respeito aos percalgos
enfrentados na realizagdo desta pesquisa. Inicialmente, a reestruturacdo do
campo e a metodologia a ser adotada por conta da pandemia de covid-19 e a
impossibilidade de ida a campo parecia algo impossivel de ser contornado. A
auséncia de perspectiva, a necessidade de mudanga daquilo que ja estava
programado era paralisante, e em um primeiro momento, parecia indicar um
fracasso daquilo que foi proposto inicialmente.

Passadas essas primeiras impressoes, e tendo migrado com sucesso para
outro campo de atuagao nesse primeiro momento da pesquisa, as coisas ja nao
pareciam tao nebulosas com a abertura de outras possibilidades. Aos poucos
foram se abrindo novas perspectivas e possibilidades de garantir maior
densidade para a pesquisa que nao foram vislumbradas antes. A perspectiva
comparativa entre os campos possibilitou uma nova camada de analises,
principalmente com a possibilidade de retomar a ideia de uma observacgao
participante entre os cuidadores.

Esse “atraso” para a investida em campo, de certa forma, mostrou-se um
aspecto de extrema importancia para o desenvolvimento deste trabalho, pois

possibilitou um amadurecimento da pesquisa e um vislumbre das relagdes de
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cuidado a partir das experiéncias vivenciadas no grupo de cuidadores da rede
social. Um arcaboucgo de experiéncias ja havia sido vivenciado anteriormente a
essa nova investida de pesquisa. Ou seja, acompanhar os cuidadores a partir de
cenarios distintos possibilitou um carater comparativo ao qual nao se vislumbrava
antes, e foi essencial para compreender as dinamicas que os discursos
emocionais adquiriam nesses dois cenarios, suas similaridades, diferencas, e
adaptacoes que adquiriam a depender do contexto de partida. De modo geral, a
partir dessas experiéncias, é possivel afirmar que se delineou claramente formas
especificas e recorrentes de narrar as experiéncias de cuidado de pacientes com
doenca de Alzheimer.

Analisando o grupo de cuidadores de pacientes com Alzheimer na rede
social, por exemplo, o que se observou nesta tese foi a predominancia de
discursos emocionais para se referir a doenca de Alzheimer e ao cuidado.
Caracteristica que também seria observada posteriormente nas oficinas
presenciais de cuidadores.

Cada um dos espacos apresentava suas proprias caracteristicas, mas
convergiam em muitos aspectos. O primeiro deles € a constatagcdo de que o
discurso sobre o cuidado € também um discurso sobre emogdes. Como aqui
demostrado, os discursos emocionais versavam principalmente sobre o
sofrimento, o amor e o humor. Sendo o primeiro deles, discursos que
tematizavam o sofrimento, predominante em todos os campos de observacao.
Ao expor essa gama de sofrimentos, os cuidadores relatavam principalmente as
dificuldades do seu cotidiano, a solidao, o desamparo, e a falta de apoio familiar.
Ou seja, no geral, os discursos emocionais sobre o cuidado, tematizavam
principalmente o sofrimento, tendo uma ocorréncia perceptivelmente muito maior
frente aos demais.

Discursos que tematizavam o amor eram frequentemente baseados em
uma economia da dadiva e aconteciam em contextos de oferta do cuidado
especificas. Mais do que os demais discursos, se encontravam intimamente
atrelado as relagdes familiares, principalmente a oferta de cuidado aos pais
delegada aos filhos. Delegadas, por muitas vezes nao existir a possibilidade de
escolha em realiza-la. Assim sendo, o amor figurava como moeda de troca
nessas relac¢des de cuidado. O cuidado recebido de um membro da familia em

determinada fase da vida, principalmente na infancia, deveria ser retribuido
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guando fosse necessario.

Dessa forma, o amor dentro dessa dindmica de cuidado, além de moeda
de troca, atuava no controle social através de san¢des morais aos individuos.
Impelidos por essa expectativa social do cuidado, foi possivel observar situacdes
onde filhos abdicavam de todos os demais aspectos de suas vidas para poder se
dedicar exclusivamente ao cuidado dos pais e, consequentemente, sofrendo e
enfrentando processos de adoecimento fisicos e mentais por conta disso. Diante
dessas situacgdes, é necessario que nos fagamos a seguinte pergunta: Sdo essas
as melhores condicdes para se ofertar e receber o trabalho do cuidado? E mesmo
o amor o combustivel dessas relagbes?

Discursos que continham algum teor humoristico foram os de menor
incidéncia observada. Geralmente tematizavam situagbes do cotidiano do
cuidado, buscando trazer mais leveza para situagdes que nem sempre eram
vistas em consenso de forma positiva. Foi possivel observar que esses discursos
buscavam subverter o ethos do sofrimento amplamente observado tanto no
grupo da rede social, quanto nas oficinas.

No geral, esses discursos eram recebidos e interpretados de duas formas:
Positivamente, partindo da ideia de que o individuo estava lidando da melhor
forma possivel com uma tarefa entendida amplamente como dificil, buscando ver
o lado positivo das situacdes e buscando enxergar felicidade em seu cotidiano,
apesar das adversidades enfrentadas. E negativamente, chegando a ser
interpretada como zombaria frente a situagdes de outros cuidadores, como se
nao levasse a sério a situacdo. Ou até mesmo como um indicativo de que a saude
mental daquele que se comportava daquela maneira estivesse prejudicada. Ou
seja, entre os cuidadores, ndo havia muito espaco para humor. O cotidiano
marcado pelo sofrimento era algo amplamente vivenciado e esperado. Outras
formas de vivenciar o cuidado e a doenga de Alzheimer era desviante daquilo
amplamente esperado, sendo passivel de julgamentos negativos.

O acompanhamento dos cuidadores em ambos 0s cenarios também
corroborou para aquilo que Hirata (2011) e Debert (2016) ja apontavam sobre o
trabalho do care tanto no Brasil, quanto em outros paises, como Franca e Japao:
O trabalho do care é oferecido principalmente de forma informal, no seio das

relagdes familiares e delegado principalmente as mulheres de forma né&o
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remunerada. Homens que se dedicam ao trabalho do cuidado representam uma
minoria nos campos de analise dessa pesquisa. O seu numero era
consideravelmente inferior, tanto no grupo da rede social, quanto nas oficinais
para cuidadores. Para exemplificar, nas oficinas de cuidadores, em duas turmas
gue somavam em torno de 30 pessoas, haviam 4 homens que se dedicavam ao
trabalho do cuidado, onde apenas um deles participava ativamente dos
encontros. Um aparecia esporadicamente acompanhando a esposa que também
participava, e os outros dois compareceram apenas aos primeiros encontros.

Apesar de apresentarem dimensdes muito diferentes, o grupo de
cuidadores na rede social com cerca de 20 mil membros e as oficinas para
cuidadores com apenas 30 membros apresentam outro aspecto em comum: a
criacdo de uma rede de ajuda mutua através das interagdes entre seus membros.
Em ambos os espacos se verificou a movimentacdo dos cuidadores de se
ajudarem mutuamente. Seja através de ajudas imateriais, como se colocarem a
disposi¢cdo para conversas, desabafos, trocas de informacdes e experiéncias.
Seja por ajudas materiais, como doagdes de equipamentos, medicacdées que
tenham em excesso, fraldas, etc.

O fato da ocorréncia de tais comportamentos e demonstragbes de
solidariedade serem muito bem vistos e amplamente difundidos entre estes
cuidadores, pode ser associado a uma identificagdo e o reconhecimento entre
individuos que vivenciam a mesma experiéncia do trabalho do cuidado,
enfrentando as mesmas situagdes e desafios do cotidiano. Outro condicionante
também sdo os constantes relatos de soliddo e sentimento de falta de apoio
institucional e familiar, principalmente. Dentro do grupo e das oficinas, os
cuidadores finalmente encontram entre eles o apoio que ndao encontram em
outros espacos. Nesse cenario de desemparo geral, o apoio mutuo encontrado
dentro dos grupos se configurava como a principal forma de suporte que a grande
maioria dispunha.

Além disso, € na interacao entre esses individuos no interior do grupo e
das oficinas, que foi possivel identificar formas especificas de como os discursos
sobre a experiéncia do cuidado eram produzidos em cada espago e os status
adquirido por esses individuos através deles.

No grupo de cuidadores da rede social foi verificado uma profusédo de

discursos de carater testemunhal e confessional a partir da ampla exposicao de
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sofrimentos. E a partir da mobilizacdo da experiéncia vivida no trabalho do
cuidado, e a transmissao a partir de narrativas carregadas de emotividade, que
o individuo reforgcava o carater exemplar de suas agdes em relagdo ao cuidado
frente aos demais participantes do grupo. Nesse contexto, o grupo assumia o
papel de uma plateia, parte importante e indispensavel para a eficacia social
desse ato de testemunhar. E nessa tarefa alguns cuidadores tomavam lugar de
destaque frente aos demais.

Esse aspecto foi observado mais de perto a partir dos cuidadores
participantes das oficinas. O carater testemunhal também era presente em seus
relatos, entretanto, para além disso, delimitava-se de forma mais proeminente
aquilo que Dullo (2011) chama de individuos exemplares: esses individuos, ao
exibirem seu pertencimento a um coletivo, colocavam sua experiéncia como
norma para os demais, com falas constantemente marcadas por um carater
pedagogico elevado, ditando como deveria ser a conduta correta e desejavel no
trabalho do cuidado, mesmo que de forma inconsciente. E ao tracar esse padréao
de cuidador exemplar, inversamente atribuia-se o fracasso a aqueles que ndo o
alcancavam.

Entretanto, a problematica de tudo isso n&do era auto evidente e
vislumbrada pelos cuidadores. A ideia de “sucesso” ali apregoada possuia classe
social e género bem delimitados, podendo ser condensada aqui na experiéncia
do Sr Pedro, descrita anteriormente. Um homem de classe média alta, com
capital social e material elevado e acesso a produtos e servigos ndo acessivel a
maioria dos outros cuidadores ali presentes. Porém, mesmo assim, a sua
conduta era usada como exemplo por todos. Apesar de muitas vezes essa
imagem parecer criar um incentivo para que se alcance o padrao do cuidado
desejado, consequentemente € passivel de gerar frustracdo e sentimentos de
fracasso nos demais cuidadores, que ja enfrentam uma situagédo repleta de
desafios.

Diante de tudo exposto, o trabalho aqui empreendido buscou enfatizar a
complexidade dos aspectos que envolvem a Doencga de Alzheimer e as relacdes
de cuidado envolvidas nesse processo, desde os desdobramentos a partir da
busca de um diagndstico, até suas consequéncias no cotidiano do individuo
doente e todos aqueles de seu entorno. Demonstrando que uma abordagem

multidisciplinar da doencga e suas relagdes como a aqui empreendida, utilizando
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o arcabouco tedrico da antropologia das emoc¢des e estudos sobre o care, para
além de seus aspectos biomédicos, é essencial para a melhor compreensao do
fendmeno. Dessa forma, a proposta aqui ndo € o abandono e hierarquizagao de
perspectivas tedricas, e sim a necessidade do uso complementar entre elas.
Trazendo aqui uma categoria apresentada pelos proprios cuidadores, a
Doenca de Alzheimer, a partir de tudo aqui analisado, pode ser pensada
enquanto uma “doenca da familia”, pois para além do individuo doente, mobiliza
todo um processo de reestruturacao da vida cotidiana daqueles que o cercam,
principalmente os seus familiares. Além disso, buscou-se demonstrar a
mobilizacdo dos cuidadores através de espacos de socializagdo entre eles, e seu
movimento de constituicdo de redes de apoio mutuo frente a um cenario de

desamparo familiar e institucional.
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