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RESUMO

Esta pesquisa buscou compreender os diversos processos subjetivos produzidos por um
cuidador familiar de uma pessoa diagnosticada com Alzheimer, tendo como base a teoria da
subjetividade desenvolvida por Gonzalez Rey. Por conta dos objetivos desta pesquisa, foi
utilizado o método construtivo-interpretativo, apoiando-se na Epistemologia Qualitativo de
Gonzalez Rey, buscando uma produgdo singular e dialdgica. Participaram desta pesquisa uma
mulher de 74 anos e um homem de 69, sendo ambos cuidadores de seus respectivos
conjuges. Foram realizados trés encontros, com cerca de uma hora cada encontro, sendo
realizadas dinamicas conversacionais em todas elas. Por meio da dinamica conversacional e
orientado pela teoria da subjetividade, o trabalho viabilizou uma elaboracao de hipdtese na
qual discute a importancia do diagndstico e a saude do cuidador familiar.

Palavras-chave: Cuidador familiar, subjetividade, Alzheimer.
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1 INTRODUCAO

Dentro das praticas da psicologia a questdo da satude se faz presente em diversos momentos e
¢ entendida a partir de mais de uma perspectiva, muitas vezes no meio médico, modelo
vigente, deixando a pessoa que vive a experiéncia de lado e assumindo uma perspectiva onde
a doenca e o fim dos sintomas recebem maior atengdo, assumindo um carater patologizante

de maneira determinista ao processo vivenciado pelo individuo.

As doencas cronicas degenerativas estdo presentes na modernidade com uma maior
intensidade e dado o carater debilitador, que muitas dessas doengas apresentam, a presenca de
pessoas que assumem o papel de cuidador(a). Essa posi¢do, muitas vezes ocupada por algum
familiar, ofuscada pela propria situacdo vivida pela pessoa a qual € cuidada, pois sua condi¢do
jé € entendida como uma experiéncia mais valiosa para compreender as questdoes do

adoecimento.

A experiéncia vivenciada por algum familiar pode estabelecer uma compreensao Unica a
respeito da vivéncia de estar presente com um parente em uma situacdo possibilitar
compreender como algumas relacdes que se estabelecem e como elas sdo elaboradas ao longo
do tempo.Neste artigo, propomos uma discussdo com base na teoria da subjetividade no
sentido de pensar como esses processos subjetivado,que ndo se esgota na experiéncia
individual, sdo constituidos pela pessoa.As doencas degenerativas sdo atualmente
responsaveis por mais da metade das mortes do mundo, sendo a doenga de Alzheimer a mais

presente entre os 1dosos.
Justificativa

O Brasil até 2025 se tornaréd o 6° pais com a maior populagdo idosa, consequentemente o
numero de casos tende a acompanhar o crescimento desse grupo populacional, o que por sua
vez aumentara o numero de pessoas que irdo desenvolver o papel de cuidador(a). A

experiéncia de cuidador(a) necessita que haja uma reestruturagdo de vida, podendo afetar



questdes psicoldgicas e fisicas. A pesquisa possibilita com que essas pessoas ganhem
visibilidade que ¢ perdida diante da situacdao de adoecimento de alguma pessoa proxima, e
possibilitar por meio de sua expressdo um compreendimento da experiéncia e possivelmente

uma elaboracao teorica desta situacao.

Esta pesquisa buscou compreender os diferentes processos da subjetividade social de uma

familia ao cuidar de um parente que tem diagnéstico de Alzheimer.

2 FUNDAMENTACAO TEORICA

O avanco tecnoldgico e cientifico aplicado a drea da saude proporcionou um aumento
na expectativa e na qualidade de vida da populacdo, diminuindo a mortalidade relacionada
as doencas transmissiveis, por meio de medicamentos que inibem ou controlam a
propagacdo da doenca. Esse aumento na longevidade da populacdo criou condi¢des para que
um maior nimero de pessoas venham a desenvolver doengas cronicas degenerativas nao
transmissiveis (DCDNT), sendo estas as principais causas de morte e incapacita¢cdo no Brasil,
tomando o lugar das doencas infecciosas, que até o século XIX eram as principais causas de
morte, acometendo mais de 50% da populacdo brasileira, entretanto as diversas condicGes
qgue sdo encontradas pela extensdo do territdrio brasileiro fazem com que haja um cendrio
em que ambos os tipos de doencas, transmissiveis (DT) e doengas crénicas ndo transmissiveis
(DCNT) sejam um problema ainda presente. (Martins, Mendes, Franca, Dias, Kimura,
Miako,1996). Em 2007 cerca de 72% das mortes no Brasil foram atribuidas as DCDNT,
mantendo uma tendéncia de crescimento deste valor com o passar dos
anos.(Schmidt,Duncan, Silva, Menezes, Monteiro, Barreto,Chor, Menezes, 2011). Em 2010,
cerca de 73,9% das mortes foram em decorréncia de algumas DCDNT (GVE,SUVISA, SES-GO,
2016)

A doenca de Alzheimer (DA) é uma doenca cronica degenerativa ndo transmissivel e dentre
esse tipo de doenca a DA é a que prevalece na populagdo idosa. Classificada como uma
doenca neurodegenerativa insidiosa e progressiva que é diagnosticada clinicamente pelo
comprometimento da cognicdo e aparecimento de sintomas comportamentais, sintomas
esses resultados de atrofia cerebral, morte neuronal, comprometimento do hipocampo e do

cortex cerebral. Esses sintomas impedem a aquisicdo de memorias recentes, consolidacdo de



memodrias de longo prazo, problemas na linguagem, disfuncbes executivas nas habilidades
visuo-espaciais. Esses sintomas preenchem as caracteristicas satisfatérias para que seja dado
um diagndstico de DA provavel, sendo o diagndstico definitivo dado apenas apds a realizacdo
de um exame anatomopatoldgico (Caramelli & Barbosa, 2002). DA é caracterizada como
deméncia, um conceito que abarca certos sintomas de diversas doencas caracterizadas
clinicamente (Lima, Tatiane Machado, Branddo, Lenisa, Parente,Maria Alice de Mattos
Pimenta, & Pena-Casanova, Jordi.,2014) pelo inicio lento dos déficits de membdria
acompanhado por alteragdes de personalidade e declinio do quadro do paciente, afetando

as funcdes do individuo, a qualidade de vida, o desenvolvimento econdmico social e familiar.

O sintoma inicial desta doenca é o déficit da memdria episédica anterégrada que trata da
dificuldade de recordar eventos recentes no tempo e no espaco (Charchat, Nitrini, Caramelli,
& Sameshima, 2001). Dado o fato do primeiro e mais evidente sintoma ser semelhantes a
algumas caracteristicas associadas a condi¢do do envelhecimento, como a dificuldades para
resgatar memoarias é comum que haja uma demora pela busca de auxilio profissional, tanto

por parte dos familiares quanto pelos préprios idosos.

Por se tratar de uma doenca cronica é esperado que com o passar do tempo os sintomas se
intensifiqguem e que novos surjam, e devido esses fator, aquelas pessoas que vivenciam essa
condicdo passam a necessitar do auxilio de outras pessoas para praticas diarias e de pessoas
que cuidem deles, muitas vezes sendo essas as mesmas. Esse trabalho de ajuda e cuidado

pode ser realizado pela prépria familia, por profissionais e por instituicdes de saude.

Dentro da célula familiar a fun¢do de cuidador ou de cuidadora é comumente atribuida de
maneira informal, onde a pessoa que a familia percebe ser a melhor opg¢do ou a de maior
convivéncia acaba assumindo esse papel. Apesar deste processo de designacdo ter um
caracter que esta ligado diretamente a dinamica da familia, esse processo aparenta seguir
certos padrées entre as familias, obedecendo quatro fatores, sendo eles: o parentesco; o
género, a proximidade geografica e a afinidade afetiva. Além desses serem fatores que
tendem a aparecer na discussdo de quem assumird os cuidados, essas categorias ja
apresentam um padrdao mais frequente de pessoas as quais os servem, sendo o fator
parentesco normalmente ocupado pela filha e conjuge e o género escolhido e

prevalentemente feminino.



Apesar desses fatores surgirem outros como a disposicao de tempo, a facilidade para lidar
com situagoes esperadas, condicdo financeira e a expectativa de outros parentes em relagdo
a quem deveria assumir o papel de cuidador também s3o levantados em conta. As
dificuldades fisicas ndo sao as Unicas que fazem parte do processo dos cuidados, ha também
as de ordem psicolégica, como a apatia, tristeza cronica e depressdo, sendo comum
problemas financeiros ao longo dos cuidados financeiros (Teel & Carson, 2003; Winslow,
2003). Sendo também identificado que cuidadores familiares de parente com Alzheimer,
tendem a desenvolverem transtornos, como os citados e também, disturbios alimentares,
insOnia, hipertensdo e diabetes, com mais facilidade do que cuidadores de outros tipos de

DCSNTs. (Delfino, Komatsu, Komatsu, Neri, Cachioni, 2021)

A experiéncia do Alzheimer vivenciada por um Unico parente de maneira direta afeta mais
pessoas para além desse individuo, sendo recorrente a alteragao das fungdes familiares; por
exemplo, a filha ou o filho acabam assumindo o papel de zelar e monitorar seus préprios
pais, ou parentes mais velhos, funcdo essa que ao longo de uma vida foi realizada de maneira
inversa (Ministério da Saude, 2008). A literatura indica que dentro desse contexto a fungdo
de cuidar, além de ser atribuida normalmente as mulheres, elas apresentam um maior

envolvimento.

O termo doenca deixou de ser compreendido como um conjunto de sintomas caracteristicos,
e tem se definido como comportamentos que fogem de uma normalidade estatistica da
populacdo, por conta deste enquadramento de comportamentos e generalizacdo das
condicOes de cada pessoa, esse entendimento de adoecer acaba que reduz a individuo e
toda a complexidade que existe ao redor dele, desconsiderando a voz do individuo em
relacdo a sua experiéncia de viver o adoecer. Na teoria da subjetividade, a compreensdo da
saude esta relacionada aos processos sociais e individuais, ndo podendo assim dissociar a
pessoa de fatores histdricos, culturais, sociais, individuais e sociais. Em contraponto ao
modelo vigente, na teoria da subjetividade Gonzalez Rey apresenta saude como “qualidade
dos processos de vida”, sendo uma representacdao do desenvolvimento humano, ou seja, a
saude é um sistema complexo de sentidos que abrem possibilidades de escolhas para que a

pessoa possa agir e se desenvolver.



A saude é configurada pelos sentidos subjetivos das pessoas, categoria elaborada por
Gonzdlez Rey (2005). Esta categoria é entendida como uma producdo Unica e singular da
pessoa na sua relacdo com o mundo, onde o simbdlico e o emocional operam juntos de
maneira indissocidvel, organizada pelas representa¢des subjetivas da pessoa em relagdo ao
mundo, as suas vivéncias e seu contexto historico e cultural, onde as representacdes

simbdlico sdo formada. (Mori, 2012).

Tendo esse como conceito de saude é inviavel que algo que abarca tamanha complexidade
seja concebida por meio de uma perspectiva mecanicista do modelo biomédico
considerando uma padronizacdo de caracteristicas puramente descritivas. elaborado a partir
dos sentidos subjetivos que sdo produzidos pelos sujeitos individual e social, sentidos Nessa
perspectiva, saude deixa de ser uma categoria determinante, em que alguém é ou ndo é
sauddvel, e passa a ser entendida como um processo em que a pessoa por meio da sua

subjetividade consiga produzir novos sentidos subjetivos na sua relagdo com o mundo.

A condicdo que a doenca gera a pessoa pode acarretar limitacdes qualitativas em diferentes
areas da vida da pessoa, sendo necessdrio o auxilio de amigos e familiares ao viver essa
experiéncia. Do mesmo modo que a doenga provoca uma nova dindmica na vida do sujeito
ela também afeta os demais que fazem parte desse sistema e havendo uma nova produgao
de sentidos por eles, de maneira que corresponda as representacdes simbdlicas de cada um
que sao afetadas também pela posicdo ocupada na familia, tendo em foco aqui a
subjetividade. A subjetividade é uma categoria, compreendida neste artigo, que ndo se limita
a fendmenos individuais e intrapsiquicos, sendo o resultado da relacdo de duas categorias, o

social e individual, que fazem parte deste fendmeno. (Gonzalez Rey, 2003).

3  METODO

O intuito desta pesquisa é estudar os processos da subjetividade e a maneira a qual eles se
organizam, necessita de uma epistemologia que seja capaz de contemplar a complexidade da
producdo de sentidos subjetivos que estdao relacionados a contextos diversos de producao,
uma base epistemoldgica e metodoldgica que abarque essas questdes em conformidade a
Teoria da Subjetividade , deve ser optada. Tais processos subjetivos também serao

articulados com a ideia de saude.



Tendo em vista essas questdes, o trabalho se desenvolverda a partir da epistemologia
gualitativa proposta por Gonzalez Rey (1997,1999) que entende o conhecimento na pesquisa
como uma producdo construtiva interpretativa. Tal abordagem procura valorizar mais as
questdes qualitativas em relagdo a subjetividade do objeto estudado. Dada a condicdo
histérica como as ciéncias, inclusive a psicologia, foram enraizadas no contexto americano,
uma desconstrucado foi necessdria para que até mesmo a epistemologia qualitativa possibilita

um estudo mais profundo dos fendmenos subjetivos.

Com o intuito de contemplar a as dimensdes das produgdes subjetivas e as caracteriza¢des
reflexivas da producdo de conhecimento, questdes essas que o método escolhido abordara
com maior qualidade, foi necessdrio uma reestruturacdo epistemoldgica responsavel pela

retomada do carater reflexivo.

A epistemologia qualitativa estd ligada de maneira indissocidvel a ideia de subjetividade ,
juntamente ao método construtivo-interpretativo ambas surgem como uma opgao critica
para a pratica e pesquisa em psicologia, num momento onde o construcionismo social e as
interpretagbes criticas norte-americanas em relagdo a psicologia soviética, estavam

presentes.

Existem trés principios, os quais a epistemologia qualitativa toma como base, conforme se

segue:

1. Cardter construtivo interpretativo do conhecimento (Gonzalez Rey, 2005, p.6) entende
gue o conhecimento é produzido pelas interpretacbes do ser humano, ou seja, o
conhecimento é um processo construtivo-interpretativo. A interpretacdo produzida nesse
contato ndo é livre por completa, apesar de, o pesquisador desenvolver as suas ideias a
partir de suas reflexdes, ele é orientado por uma teoria ao longo do processo interpretativo.
Pesquisas que utilizam deste modelo nao se esgotam, produzem questdes que podem ser
pensadas teoricamente. A pesquisa de cardter construtivo-interpretativo entende a pratica
do pesquisador como uma atividade simultaneamente tedrica e dialdgica. Sendo que a
dialogicidade permite que a conversacao se configure a medida que a pesquisa avanca,
dando vazdao as subjetividades, ndo apenas do participante, mas também do préprio
pesquisador, a qual ampara sua producdo tedrica. A subjetividade do pesquisador ganha um

papel crucial que é orientar o processo de constru¢dao da pesquisa, juntamente com a



criatividade, a qual sem ela, ndo seria possivel que o pesquisador interpretar e configurar um

significado a partir da subjetividade do participante que emerge no processo conversacional.

2.A singularidade tem uma posicdo fundamental para a producdo cientifica, a qual ndo se
trata de uma fonte exclusiva, mas sim de fonte Unica de informagdao que permite ao
pesquisador, por meio de uma teoria, produzir conhecimento. A producdo de um
conhecimento legitimo e bem construido se dd a partir da qualidade da expressao dos
individuos pesquisados, ou seja, a forma como as questdes subjetivas emergem no didlogo
tém mais importancia para a legitimacao do conhecimento construido a partir do método
gualitativo do que a quantidade de envolvidos na pesquisa em si, e é justamente a qualidade
da expressao do participante no processo de pesquisa que possibilita gerar modelos teéricos.
A subjetividade do individuo é singular referente a sua constituicdo de sua historia de vida e
como ela foi interpretada, é justamente pela subjetividade ter essa caracteristica de ser
singular e referente a um individuo que possibilita uma representacao abrangente as
diversas configuracdes subjetivas de um problema, a qual nos permite estudar as dimensdes

subjetivas produzidas a partir desse problema

3. A dialogicidade ou integracdo traz a nocdo de que o conhecimento é produzido por meio
da interagdo entre o pesquisador e o participante, por meio do didlogo, o qual estabelece um
valor que vai para além da fala diretamente expressa pela pessoa, a maneira como ele é
produzido carrega muito sentido. A dialogicidade na teoria da subjetividade é a maneira
como o didlogo se configura como processo subjetivo. Onde surge a possibilidade do
participante ser provocado a ponto de ser mobilizado e se manifestar de maneira
espontanea, permitindo um desdobramento das questdes qualitativas que surgem no

didlogo, assim abrindo espaco para as configura¢des subjetivas (Gonzdlez Rey, 2017).

Este principio do método epistemoldgico proposto, permite que a pessoa e sua singularidade
ganhe uma maior visibilidade e valor no processo de pesquisa, sendo a fala da pessoa
reconhecida por carregarem um nivel de expressdo e informagcdo que vao para além das
palavras proferidas, pois eles sdao produzidos por individuos mobilizados subjetivamente no
dialogo. O didlogo ndao é um processo rigido, ele permite que a pessoa consiga se expressar
com mais liberdade, ndo sendo delimitada por perguntas fechadas que orientam e limitam as

respostas. Essa caracteristica do espaco dialdgico pode ocasionar momentos inesperados, os



guais a conversa pode distanciar do tema que o pesquisador busca trabalhar, a expressao
pode ndo ser de qualidade. A expressdo da pessoa ganha maior qualidade a medida que elas
sdao mobilizadas pelo tema e se sentem confortaveis em fazer parte desse processo, esse
envolvimento proporcionado pelo pesquisador permite que uma maior qualidade na fala do
participante, que por sua vez permite que o pesquisador trabalhe a partir disso,

interpretando o que foi dito.

Cenario de pesquisa

A proposta do trabalho mobilizou algumas pessoas préximas que vivenciaram a experiéncia,
que a pesquisa pretende estudar, a ponte de se oferecerem como participantes. Dois
participantes, de familias distintas, se voluntariaram, e em cada caso a pessoa ocupa uma

posicao diferente na célula familiar.

Instrumento

O instrumento € um meio que opera de modo dinamico pelo o qual o pesquisador utiliza
para mobilizar e acessar as excre¢des do participante no contexto de pesquisa. Tendo em
vista o objeto que esta pesquisa pretende estudar, a configuracao subjetiva de parentes de
pessoas que vivem a experiéncia do Alzheimer, é necessario um instrumento que contemple
a subjetividade das pessoas, de modo que as expressdes dos participantes ndao sejam

limitadas.

Para que isso seja possivel a pesquisa pretende utilizar a dindmica conversacional como
instrumento, pois este sistema permite maior liberdade na expressdo do sujeito, que é de
crucial importancia para que sua subjetividade seja alcancada com qualidade, indo de oposto
a uma epistemologia que coloca o pesquisador em uma posicdo distanciada do participante,
num discurso onde questdes pré estabelecidas sdo expostas para o participante, modelo o

qual pré determina a interagao, logo a resposta, entre o participante e pesquisador.

Participante

Sandra, 74 anos, 51 anos de casada com R, 80 anos. Mora com apenas seu marido,
entretanto tem quatro cuidadoras com ela, sendo que duas trabalham no turno do dia e

duas no turno da noite. A filha mais nova e o genro se fazem constantemente presentes para



auxiliar no possivel. Dona S passou a perceber comportamentos diferentes em seu marido no
inicio dos anos oitenta, entretanto o diagndstico de Alzheimer veio apenas em 2006.
Dona S sofre de artrite e artrose o que dificulta significativamente seu deslocamento e certas

atividades.

O Senhor Renato, de 69 anos, é casado com a senhora Marilda de 65 anos, e estdo juntos ha
44 anos. Na casa a qual ambos moram, também é frequentada diariamente por mais duas
enfermeiras. Renato afirma que uma colega de sua esposa foi a primeira pessoa a reparar

algumas dificuldades motoras. Neste periodo, a senhora Marilda estava com 35 anos.

Analise e construcao de informacgao

Nessa metodologia (Gonzdlez Rey, 2005), a andlise e construcdo de informacdo é orientada a
partir dos indicadores que sdo pecas de informacbes produzidas pelo pesquisador a partir da
fala das pessoas,ou seja, é um produto do pesquisador, ndao estando implicitas nas
expressoes do participante. Os indicadores sdo os primeiros significados elaborados pelo
pesquisador sobre as questdes as quais o interessam e sdo o ponto inicial para o
desenvolvimento da pesquisa, estando presente do inicio ao fim. A partir de um conjunto de
indicadores uma hipdtese se estabelece, e apesar de ainda estar em um nivel hipotético esta

elaboracdo do pesquisador ja passa a estabelecer uma relagdo com os modelos tedricos.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A caracterizacio da participante

Dona Sandra, 74 anos, 51 anos de casada com R, 80 anos. Mora com apenas seu marido,
entretanto tem quatro cuidadoras com ela, sendo que duas trabalham no turno do dia e
duas no turno da noite. A filha mais nova e o genro se fazem constantemente presentes para
auxiliar no possivel. Dona S passou a perceber comportamentos diferentes em seu marido no
inicio dos anos oitenta, entretanto o diagndstico de Alzheimer veio apenas em 2006.

Dona S sofre de artrite e artrose o que dificulta significativamente seu deslocamento e

atividades de lazer.



O recorte da dinamica conversacional a seguir se refere ao periodo até o diagndstico de

Alzheimer.

Rafael (R): A senhora lembra quando foi que comegou a cuidar dele? Quando

ele foi diagnosticado?

Sandra (S): “Lembro... lembro. Foi um comego muito dificil, porque a gente
ndo entendia, iamos aos médicos e ninguém sabia, a gente fez 26 exames. Ele
comegou a mudar o comportamento. As vezes ia comprar alguma coisa, trazia
outra, ai ele ia... sabe? Ndo dava para entender. Fazia tomografia, ia ao
neurologista, ndo dava nada, gragas a deus, mas vivia com dor de cabegca”

in s . g . . .

Ai um dia eu troquei, fui num geriatra, depois de vinte e poucos anos, faz

muito tempo que ele ndo td bem”.

"As tomografias, as ressondncias ndo davam em nada, e eu levei ele num
geriatra. Ele mandou ele para uma psicéloga, amiga dele Id, e disse: Isso ai é
um Alzheimer, mas vai na psicéloga para confirmarmos, mas eu néo tenho

duvida.

Eu achei estranho. Assim... SO dele olhar e falar com o Rodrigo e ele saber. Eu
fui fazer o exame e ndo deu outra, para vocé ver que loucura, a psicologia

muda muito.”

Neste momento é possivel perceber a perplexidade de Sandra ao ouvir o geriatra afirmando

que era Alzheimer, tendo em vista o nimero de médicos pelos que passaram e a quantidade

de exames feitos ao longo de duas décadas. Ao descrever essa cena ela demonstrava ainda

certo espanto com a descricdo do médico. Logo em seguida a participante relata a reacdo de

seu marido no momento em que o geriatra se dirige a ele e repete o diagndstico.

S: Ai ele falou assim: O senhor ta com Alzheimer.

Ele nem ligou! Ele ja tava tdo avancado que para ele tanto fala uma coisa

quanto outra, mas ele ainda andava e conversava, mas jd andava com



secretaria. As vezes descia na portaria e ndo conseguia subir de volta para o

apartamento. Al tivemos que contratar alguém para andar com ele.

Ele nunca me falou nada! Ele nunca me disse algo assim: Ou... vamos Id no
cartdrio? Arrumar os papéis porque depois eu ndo vou ter jeito de assinar. Mas
para ele foi como se nada tivesse acontecido, é o trem mais engragado, foi aos

poucos, foi acabando aos poucos. Ele foi acabando aos poucos.

E..., mas o Alzheimer é muito triste. Eu s6 sofri muito até descobrir o que era.

o Engragado é que ndo acusava nos exames, isso que era engragado.

No momento em que a participante descreve a falta de reagdo de seu marido, sua
emocionalidade emerge de modo que sua fala ganha um tom mais enfatico, carregando
indignacdo e raiva ao falar da maneira a qual o seu marido reagiu ao diagndstico. Ja de
imediato, Dona Sandra (S) explicou que seu marido ja ndo estava em condi¢ées de
discriminar determinados estimulos, o que aponta uma contradicio, mesmo tendo
consciéncia da condicdo de seu marido ela demonstra raiva pela falta de reacdo dele. A
existéncia dessa contradicdo pode indicar a maneira a qual a participante compreendia seu
marido e um possivel indicador da relagdo deste casal.

A fase seguinte destaca um comportamento que seu marido deixou de tomar durante um
periodo apds ouvir o diagndstico. As falas escolhidas por S ilustravam muito mais um
comportamento desejado por ela, demonstrando que havia uma expectativa com as atitudes
de seu marido. Cabe destacar novamente a contradicdo existente em sua fala. A frase
anterior a que manifesta seu desejo, ela descreve a incapacidade de seu marido de reagir a
estimulos distintos, mas mantém a expectativa de que ele seja capaz de tomar uma
iniciativa para qualquer tipo de assunto o qual ele seria “protagonista”, mantendo o papel de
provedor e administrador da familia.

O que cabe pensar na existéncia de mais um indicador sobre a relacdo deste casal, em que o

marido assumia um papel de protagonista, tomando as iniciativas para com a familia.

S: E ai ele broncoaspirou, ai tivemos que colocar a sonda nele. Eu fiquei 19 dias

com ele no hospital, para me acompanhar. Ele td até hoje. Ele jé ndo toma



mais banho no chuveiro, ele ndo consegue, ele embola sabe? Ele vira uma
bolinha.

Faz muitos exercicios com a fisioterapeuta, fono também.

Ele ndo entende nada, parece que ndo, porque vocé chama ele e ele nem...
Um morto vivo, parece um morto vivo. E é isso ai... de vez em quando vem

uma febre, de vez em quando vem uma infecgdo de rim...

O alzheimer na verdade ndo mata né? SGo as doencgas que ele acarreta que vai
matar.

O cardiologista nosso disse: Nos vamos preparar ele, vamos pelo menos cercar
o coracgdo dele para ele nGo morrer. Ai colocou os stents, ele tem 3. Ai é assim,
da remédio, o médico vem, e ta ai... dorme, acorda, ndo fala nada, mas dorme
muito bem, néio precisa de remédio para dormir. Quando ele quer alguma
coisa, quando td muito quente ou muito frio, ele comega a tossir.

Quando ele quer alguma coisa, quando td muito quente ou muito frio, ele

comeca a tossir.

R: Ele tosse? Entendi.

S: E a maneira dele se comunicar. E engracado né? Parece que a gente jd
conhece. Parece menino, ele vai tentando a gente vai mexendo em tudo e

depois cala a boca e vai dormir. (rindo)

Algo que surge com certa frequéncia na fala da participante sdo termos que distanciam de
uma posicdo de autonomia e até mesmo de caracteristicas humanas do seu marido, havendo
uma desumanizacdo dele. Adjetivos que o caracterizam como uma “bolinha”, um "morto
vivo”. No momento que ela relata que passou um periodo no hospital acompanhando seu
marido e afirma que ele ainda estd no hospital, mesmo tendo voltado para casa com ela a
mais de 10 anos. A participante estd assumindo que saiu do hospital com uma outra pessoa,

o marido ficou no hospital. Essa frase pode ser um indicador da maneira como Sandra



produz com relacdo a seu marido, no caso, a participante considera que o marido que estava
com ela antes dele ser internado nao existe mais.

Esse momento da hospitalizacdo foi um momento marcante que estabelece um ponto
simbdlico da perda de seu companheiro, o qual tinha uma configuragao subjetiva.

A decepcao, raiva e frustracdo com a falta de iniciativa do conjuge descrita no trecho anterior
pode estar associada ao fato do marido ja ndo se encaixar nos sentidos subjetivos os quais
ela produziu ao longo de anos ndo corresponde mais a pessoa que estd com ela, o sentido
subjetivo e a sua configuragdo subjetiva colocam o seu marido em uma posi¢do de sujeito a
gual ele ndo exerce mais, o que acaba criando expectativas que ndo serdo correspondidas.

A raiva e a frustracdo ainda existem com relacdo ao marido, que tomava as iniciativas e
ocupava um papel fundamental na dinamica familiar, pois os sentidos subjetivos da
participante que se referem ao marido ndo sao compativeis com a pessoa que ele é
atualmente, havendo uma quebra de expectativa.

A experiéncia do periodo de internacao possibilitou com que uma nova producdo de sentidos
subjetivos ocorresse de modo que o marido passou a ser reconhecido de uma maneira
distinta, apesar de também haver uma descontinuidade no que se refere em considerar o
marido. Nesta nova producdo, ele é tirado da posi¢do de alguém apto, e é colocado em uma
posicdo de objeto, que apenas reage aos estimulos primordiais e basicos, como dor, frio e
febre. Mesmo ndao havendo um intuito direto em denegrir a pessoa, as palavras que
emergem para descrever o marido, durante a dindmica apontam como ela o compreende.

Existe também uma infantilizacdo do Rodrigo por parte da participante. Apesar do marido da
dona Sandra esta com o repertério comportamental restrito, e semelhante a uma jovem
crianca, o modo o qual ele é comparado faz com que ele seja afastado da sua real condicao,

mesmo ndo havendo uma intengado de denegri-lo de alguma forma.

Sandra tem artrite e isso faz com que algumas atividades sejam dificultadas.

S: Também, ja ndo estou mais com tanta saude. A minha filha estd me
ajudando muito. Eu jd ndo faco mais mercado, porque me deu um problema
sério na perna, tenho andado com as minhas duas bengalas. Ai eu sé pego o

carro para ir ao saldo, para ir na casa dela.



Porque ja estou assim... do meio dia para tarde. Nossa diferenca é de cinco
anos e oito meses. Eu sou mais nova que ela, mas a minha cabecga é de vinte
anos so que o corpo de cem.

R: Estou percebendo. O tanto de detalhe que a senhora estd falando, datas
entéo.

S: (risos) E isso ai. (Rindo) Eu fico pensando: O meu Deus que vontade de sair,
de andar. Eu amo ir nas lojas, comprar. Seriamente, até a portaria do meu
prédio eu jd ndo vou mais. Vai sumindo, a gente vai acabando aos poucos

também. (Conformada/ triste)

A maneira como ela percebe e descreve que seu corpo envelheceu e ndo consegue mais
acompanhar os desejos e a rotina que ela tem, mostra como o corpo é uma questdo que
atrapalha o acesso dela as atividades que trazem prazer para ela. Dentro de uma rotina que
ela descreve ser desgastante e que cobra da pessoa que estd exercendo a funcdo de
cuidadora, o corpo pode estar sendo um empecilho para uma pratica de saude. A maneira
como ela descreve a vontade de sair e fazer compras, utilizando uma expressdo popular de
maneira extremamente chamativa e pensa com frequéncia, é possivel pensar que o sentido
subjetivo de uma identidade esteja atrelada a realizacdo dessas atividades. O corpo assume a
funcdo de ferramenta,o qual viabiliza o acesso as atividades que ela deseja, e como essa
ferramenta ja ndo funciona mais da maneira que satisfazia os desejos e as vontades, existe a

perda de sua identidade.
A perna é um fator que esta diretamente relacionado a configuracdo subjetiva de Sandra.

R: A senhora comentou que as vezes tem esse desejo de sair. Que sente falta

de sair...

S: Sinto. Sinto, mas a perna ndo td boa, como é que anda? T6 falando a cabec¢a

de 20 e o corpo de 100.

A perna foi para um lado e o pé foi para outro. Acabou o calcanhar. Eu até ia
fazer a cirurgia, mas néo dd para fazer igual o doutor falou. Por que meu pé

ndo tem mais osso.



O pé arretou por um lado e a perna para outro. E pisando com a perna e esse
que é o problema. Eu ndo dou conta de andar doi demais da conta, mas a

cabeca eu tenho vontade, né, meu filho?
Ndo é boa coisa, mas ainda bem que eu aproveitei muito a vida, sabe?

Ainda bem que eu aproveitei muita vida porque sendo eu jd estava em
depressdo, viu? Porque ndo é brincadeira ndo, ficar no apartamento direto,

sair s6 esses pouquinhos ndo é fdcil. E quando saio ainda tem essa dificuldade.

A vida dessa pessoa sofreu diversas alteracbes, do mesmo modo que existiu uma
expectativa, um desejo com relacdo as atitudes de seu marido, a participante também tinha
desejos com a prépria vida. O adoecimento do marido colocou ela em uma posicao a qual ela
ndo desejava, distanciando ela de uma posicdo periférica de responsabilidades. As

responsabilidades que antes eram atribuidas ao marido passaram a ser assumidas por ela.

O mal estar proporcionado pela perna atinge diversas facetas da vida de Sandra para além
das dimensdes da saude fisica. A perda de mobilidade juntamente com as dores dificultam
que ela tenha acesso a atividade que ela julga como prazerosa e atrapalhando também
relacdes sociais e familiares. O modo o qual a participante expressa sua percep¢dao com
relacdo ao seu corpo e sua mente nos permite levantar um indicador das configuragdes
subjetivas com relacdo a esta dinamica, sendo o corpo um limitador para as atividades e
relacdes que a mente do jovem deseja e ainda tem disposicdo. O modo como o corpo nao
tem condicdo fisica o suficiente para acompanhar a sua "mente", pode ser uma condicdo

adoecedora para a participante.

S: Durante trés meses eu ndo consegui pér o meu pé no chdo e eu pensei muito

no meu marido. O meu maior é o meu marido.
E meio dificil no comego vocé aceitar essas coisas porque eu andava muito.

Vocé vé? Os aniversdrios dos meus netos, eu ja ndo vou. Ndo vou na casa das
minhas filhas. E muito dificil ir para a casa das minhas filhas, uma vez ou outra

vamos natal com muita dificuldade.



Porque ficar Id esperando o natal, a festa, vocé ndo sabe onde pér a perna.
Vocé tem que ficar mais deitada, mas sentada, néo pode ficar muito tempo. E
complicado porque ddéi muito, incha muito e a dor néo é brincadeira... nossa

senhora. Ai comegou a pré diabete, mais remédio para isso.
A minha vida é essa, eu so vou levando. E peco a Deus para vencer essa etapa.

A medida que a participante explicita os problemas proporcionados pela perna é possivel
identificar novamente um indicador de que as relacbes familiares da participante sdo
prejudicadas. A familia é subjetiva de modo que ocupa uma func¢ao de alegria e por ndo estar

sendo acessada pode ser adoecedor para a participante.

Algo que se destaca entre esse trecho e o anterior, sendo que este foi dito imediatamente
apos o anterior, é a contradicdo existente. No trecho anterior a participante se mostra
satisfeita com a sua trajetdria, demonstrando ser compreensiva e estar lidando bem com a
situacdo todavia ela pede a Deus para que a auxilie a superar o momento pelo o qual estd
passando Essa contradicdo pode ser mais um indicador de como o os problemas na perna

atrapalha a vida da participante.

S: Eu fico pensando: O meu Deus que vontade de sair, de andar. Eu amo ir nas
lojas, comprar. Seriamente, até a portaria do meu prédio eu ja ndo vou mais.

Vai sumindo, a gente vai acabando aos poucos também.

Saudade de viver como dizem os outros. Ir em um mercado, ir em uma loja,
porque eu ndo vou mais na loja, as vezes eu compro pela internet, mas ndo é

tdo bom assim ndo. Vai levando.

A felicidade foi muito marcante, isso sim. Se aprontar ir em uma festa, se
aprontar e ir para uma loja comprar roupa, sapato, bolsa. Bolsa?’Nem ando

mais, e o medo de ladrdo.

A maneira como essas falas surgem a todo momento ao longo da dinamica, permite pensar
gue exista um valor significativo para todo esse conjunto de praticas de lazer, com destaque

para as compras. A importancia atribuida pela participante e a maneira que ela descreve



essas praticas, dd a entender que sdo velhos habitos que ja ndo sdao mais realizados. O valor
atribuido juntamente com a noc¢do de velhos habitos, faz com que um possivel indicador de
uma antiga dinamica configuracional seja pensada. Outro indicador produzido a partir desta
colocacdo, é o de que existem sentidos subjetivos que foram configurados, de modo que
Sandra (S) ocupasse uma relagdio que ela ndo se distanciava de determinadas
responsabilidades, e tinha como parte de sua rotina as praticas de lazer citadas que se
tornaram identitarias para essa pessoa. Esta dindmica de relacdo ja configurada faz com que

Sandra se frustre com a “auséncia” de seu marido.

Ao longo da dindmica conversacional, quando a participante descreveu o quanto a perna a
impossibilita de determinadas praticas, indo de se mover de um comodo para outro até

visitar suas filhas. A participante comenta que buscou uma intervencao cirurgica.
S: Eu fui em quatro médicos, dois operavam e dois néo operavam.

E ai entdo eu falei que entdo eu também ndo vou operar nGo. Os médicos
falavam: “Mais aonde eu vou colocar a peca ai? Sendo que a sua perna jd néo

tem mais nem osso. Moeu tudo”.

E para operar eu terei que mudar muita coisa na minha casa e eu ai eu nao iria
ajudar. Toda a vida eu ajudei o meu marido. Aumentar os funciondrios... Ahhh

é uma novela.

Ele falou: Eu ndo tenho coragem de fazer uma cirurgia muito grande. E melhor

a senhora aprender a viver desse jeito, com sapato especial...

A partir deste didlogo um novo indicador comecou a ser formado. Este, por sua vez, esta
relacionado ao modo como Sandra é mobilizada para realizar seu autocuidado, estando

diretamente relacionado aos sentidos subjetivos que produzem com relacdo ao seu marido.

Ao buscar uma intervencgdo cirurgica a participante encontrou dois médicos, dentre quatro
visitados, que negaram fazer o procedimento e orientaram a buscar maneiras de se adaptar e
aprender a viver daquele modo. Estes mesmos médicos a informaram de como seria o
periodo do pds operatdrias e as mudancas que ela iria sofrer, sem contar nas possiveis

complicagdes por conta da dificuldade, do tempo de cirurgia, da idade da paciente e da



pandemia. Dona S. estava disposta a correr estes riscos em busca de recuperar parte de sua

mobilidade e por consequéncia a vida que ela estava com “saudade”, como ela disse.

O que a mobiliza a ndo realizar a cirurgia é o sentido subjetivo do cuidado com relacdo ao

seu marido.
R: Como a senhora se sente em relagdo ao seu marido neste momento Dona S?

S: Eu me preocupava muito. Por isso que eu fui em vdrios médicos, fiz vdrios
exames para ver se aprova ou ndo, porque se eu ndo tivesse o R na minha

vida, eu operava, de cara eu jd iria operar.
Mas eu pensei: Coitado, ele precisa tanto de mim.

Os sentidos subjetivos do cuidado tem tamanha for¢ca de modo que a participante abre mao
de realizar uma cirurgia que poderia recuperar parte das praticas que compdem os sentidos
de saude para ela. Tendo em vista que a participante sabe dos riscos e mesmo assim cogitou
a fazer caso o marido ndao dependesse dela. Novamente emerge em sua fala que coloca o
marido em uma posicdo de pena. Desta maneira, é possivel perceber que existe uma ordem
de importancia e prioridade entre os sentidos subjetivos existentes, tendo isso em vista a
funcdo de cuidadora pode sim ocupar uma funcdo significativa em sua configuracdo
subjetiva, todavia isso ndo implica necessariamente em uma condi¢cdo de salde, mas

possivelmente uma adoecedora.

S: Estou agora com umas marmitinhas aqui. Sem graga! Eu cozinhava costela,
macarrdo e isso eu ja ndo como mais. Eu preparo para mim e para as
funciondrias, se elas quiserem almocgar, mas s6 tem isso. O meu marido tem

aquelas dietas.

Durante trés meses eu ndo consegui pér o meu pé no chdo e eu pensei muito

no meu marido. O meu maior é o meu marido.

Por que ndo é fdcil, quando vocé acerta as funciondrias td bom mas e
enquanto vocé néo acerta. E tanta coisinha, e gragas a Deus estd bem

controlado.



E 0 médico: “E melhor a senhora aprender a viver desse jeito, com sapato

especial...”.

O marido aparece novamente em uma posicdo de prioridade e ganha um ar de
superioridade, ocupando um espago de extrema admirag¢ao pela participante, algo que se
destaca é novamente um indicador de que o auto cuidado é realizado para que ela consiga
continuar cuidando do marido. A participante mudou seus habitos para que consiga se
manter a disposicdao do marido. Esse seria o principal indicador de que o sentido subjetivo do
cuidado ocupa uma posicdao de destaque em sua configuracdo subjetiva, mesmo que “ O

cuidado manda muito”.

No trecho a seguir a participante explica um pouco como foi assumir questdes

administrativas, que pertenciam a seu marido.

Eu troquei a fazenda para ficar mais fdcil para mim, eu mudei todinha
quando eu descobri que era o Alzheimer. Eu fiquei com funciondrio da

fazendo sé por 3 anos, ai eu entreguei para o meu genro tomar conta.

Porque a fazenda nédo é coisa de mulher. E o povo pensava: Mulher
mandando... E eu ndo preciso passar por isso ndo. Arrendei para o meu

genro, ta tudo 6timo, tem 5 anos que ndo vou Id.

Nessa breve fala é possivel perceber sentidos subjetivos com caracteres machistas. A
maneira como ela configura a func¢ado social do homem interfere que ela ocupa em diversos
momentos uma posicdo mais ativa, podendo produzir um sentido subjetivo de saude. O
homem, muitas vezes, aparece em suas falas como uma pessoa responsdvel por tomar
decisGes, as quais considera importantes, sempre sendo uma imagem de lideranca e de
controle. O sentido subjetivo social que configura a sua funcdo a impede de assumir uma
nova relagdo, criando uma dinamica adoecendo, por ter que ocupar uma posi¢dao a qual ela
ndo se reconhece, e sente raiva de seu marido por ele ndo realizar mais as fungdes que

foram objetivadas por Sandra.



R: A senhora comentou que de vez em quando pega o carro para passear
naquele dia em que a senhora estd mais estressada ou chateada com alguma

coisa.

S: Vocé sabe que eu ndo me estresso tanto? As vezes eu sinto saudade, a
minha depressdo é tipo assim... saudade, de tudo eu tenho saudade. Ai eu jd

sei, vou ld e bebo meu remédio, as vezes eu saio e as vezes eu ndo saio.
R: Saudade de que dona S?

S: Porque quando meu filho morreu eu entrei em depressdo, eu tomei remédio
né. Entdo quando eu vejo que estou comegando a sentir saudade, quando vai
me dando uma vontade de chorar, eu vou e tomo meu remédio. Eu nGo quero
chorar ndo, eu quero viver muito. Eu tenho é muita dé do meu marido, isso af
eu tenho muito, tem hora que a dor corta a gente e isso ai pesa. Ai eu vou e me

desligo, porque ndo é facil.

Eu acho assim, como eu estou andando, eu quero andar, eu quero né... Isso é
muito doido, ele ndo ficava quieto, eu era uma pessoa toda preguigosa, ele

toda a vida trabalhou demais. E...essas coisas da vida (voz trémula).

Ao abordar este assunto a emocionalidade da participante emerge de modo que fica claro
gue o tema é delicado para ela, enquanto ela falava sua voz ficava cada vez mais trémula e
aguda. Ela identifica a causa de seu estado melancdlico como a saudade, logo a falta de algo
que ja vivenciou, entretanto cabe o pensamento que a saudade ndo seria exatamente a
causadora de seu sofrimento, mas a maneira a qual a participante percebe o contraste entre
o passado e o presente. Aqui aparece novamente o indicador que se refere a falta dos velhos
habitos e posicdes as quais ela tinha. A participante cita o filho falecido pela primeira vez,
mas ja havia expressado que o cancer, causa da morte do filho, é um sofrimento muito maior
que o Alzheimer. E possivel pensar que a participante ndo pretende entrar em contato com
estas questdes, tendo em vista a automedicacdo feita para se “desligar”, é feita quando ela
percebe que estd comecando a ficar melancélica. A participante ndo faz nenhum tipo de

acompanhamento médico.



Existe uma inconformidade na maneira como a participante compreende o fato dela se
considerar preguicosa, mas poder andar apesar das dificuldades, e o marido ter sido uma

pessoa ativa a vida toda e agora ndo ser mais capaz de andar.
Caracterizagao do participante

O Senhor Gustavo (G), de 69 anos, é casado com a senhora Marilda de 65 anos, e tém 44
anos de casados. No apartamento no qual ambos moram, também é frequentada
diariamente por mais duas enfermeiras. Gustavo afirma que uma colega de sua esposa foi a
primeira pessoa a reparar algumas dificuldades motoras. Neste periodo, a senhora Marilda
estava com 35 anos.

O recorte a seguir, trata de um momento da dindmica conversacional, o qual trata do
momento o qual os sintomas foram reconhecidos inicialmente até o diagndstico.

R: O senhor lembra como foi que comegou?

Gustavo (G): Foi assim. Ela fazia um trabalho voluntdrio e comegou a ndo dar
conta de dobrar aquelas pastas para guardar arquivos. E uma amiga dela me
ligou falando: “Oh a, Dona Marilda ndo estd bem. Néo estd dando conta de
dobrar.

Ai dai... de 2007 para 2021 ela foi piorando gradativamente, entdo hoje ela
ndo consegue comer, beber, fazer higiene pessoal, tomar banho andar, e a
doenca foi gradativamente debilitando.

R: Hum hum entendo. Durante esse periodo em que a doenca foi se
agravando, quais foram as medidas que o senhor tomou?

G: E questdo de médico. Nés fomos & um neurologista, o nome do neurologista
(...) e ele pediu uma série de exames e a gente ndo se conformou e fomos para
0 HC, Id em Sdo Paulo. E Iad em SP eles fizeram exames, um monte de exames
de liquor, e eles puseram uma interrogag¢do no Alzheimer.

R: Essa interrogacgéo que colocaram foi o mesmo motivo da inconformagdo do
senhor?

G: Ndo, mas eu ndo tive ainda um diagndstico exato do que foi, mas
juntamente com o que o primeiro médico falou é alzheimer, pensaram até que
fosse parkinson atipico, inventaram um monte de coisa...



R Mas como era a sensagdo de ndo ter um diagndstico especifico?

G: Ah! Era horrivel! Era horrivel! Porque a gente ficava pensando que se néo
fosse alzheimer, poderia ter alguma coisa para fazer.

Neste trecho existe um possivel indicador com relacdo a percepc¢do de um diagndstico de
Alzheimer. Existe uma percepcao de que esse diagndstico é de carater condenatério, o que
leva o participante a buscar mais uma bateria de exames em um hospital referéncia, que fica
em um estado distinto do qual ele reside. Um ponto a ser destacado é a emocionalidade do
Gustavo durante o periodo de espera por um diagndstico, apresentando uma angustia, e
uma ansiedade frente a possibilidade de uma diagndstico distinto do de Alzheimer,
reafirmando o indicador de uma produc¢do subjetiva que atribui um carater condenatério.
Quando se fala em um diagndstico, dentro de uma légica biomédica uma das reflexdes que
surgem é a maneira como o diagndstico pode atribuido de maneira tdo intima a uma pessoa
ao ponto dela passar a se identificar e elaborar sentidos subjetivos a partir deste modo de se
identificar, adoecido e unidimensional, sendo raso para explicar a complexidade e
pluralidades dos fenémenos psicossociais humanos. Entretanto, nesta situacdo a auséncia de
um diagndstico proporcionou um intenso momento de sofrimento para o cuidador, pois
havia a esperanca de ndo ser Alzheimer, que em sua compreensdo é um sentenca de que a
sua esposa nao iria melhorar, mas mesmo sendo Alzheimer, o participante deixou de ter esse
sofrimento da duvida e passou a agir para prover os cuidados necessarios para sua esposa.

Logo em seguida o participante interrompe o assunto e expressa tal fala:

Gustavo: Entdo, assim, parece que eu perdi a vontade de ter tudo, de tudo.
Ndo tenho vontade de sair, de fazer as coisas. Parece que eu fiquei
adormecido. Se eu sair, apesar dela ter duas cuidadoras, eu fico
preocupado. Mas mesmo assim, para mim foi como se eu tivesse me
afogando.

R: Seria uma sensagdo de desespero?

Seria mais um desdnimo, um desé@nimo da vida.

Gustavo descreve como ele passou a se sentir apds o diagndstico e adoecimento de sua

esposa. A partir desta fala dois indicadores podem ser elaborados, o primeiro com relagao a



sua esposa, sendo que esse se refere a um relacdo a qual ela passa a ocupar o centro de
todas as suas demais atividades. O segundo indicador trata de um adoecimento, pois
Gustavo ndo consegue produzir nos sentidos subjetivos para além desses, que ja o

acompanham a quase quinze anos.

Parece que fica um buraco na vida da gente.

R: Nesse buraco. O senhor entende o que estaria faltando?

Falta ela. Eu por exemplo. Eu sou muito convidado para passear. Esses
tempos mesmo, um amigo meu, médico, ia casar a filha. Eu fui convidado,
s0 23 pessoas, para ir a Paris e s6 pagava a passagem.

Eu ndo queria ir, mas ele insistiu tanto que eu fui. Fiquei nove dias Id, mas
nove dias de terror. Sabe como é que é?

Seria uma sensagéio parecida, mas mais intensa do que quando o senhor sai
de casa.
Sim isso. Eu me senti como se estivesse traindo

Por meio desse didlogo é possivel identificar novamente o indicador da prioridade que sua
esposa tem. A maneira como ele se refere ao buraco em sua vida, nos permite pensar que
houveram novas produc¢des subjetivas com relagdo a sua esposa, entretanto o buraco, a falta
se refere a uma necessidade que ndo foi satisfeita por esses novos sentidos subjetivos,
juntamente pela nova dinamica relacional.Os novos sentidos subjetivos com relacdo a esposa
ndo entram em conflito com os antigos. Ao passo que ela adoecia novos sentidos subjetivos
foram sendo produzidos, sendo que o sentido subjetivo que se refere a esposa adoecida faz
com que ele tenha um comportamento com foco no zelo, que ele mude as prioridades, que
ele produza novos sentidos subjetivos sociais com relacdo ao casamento. Essa nova realidade
que se apresentou a ele, fez com que ele buscasse maneiras de lidar com questdes que
surgiram, algumas sendo expressdes de salde e outras do adoecimento.

Neste momento em especial da dinamica, indicadores de sentidos subjetivos que se referem
ao casamento e seus deveres morais e éticos surgem na fala de Gustavo, e novamente o
indicador de um sentido subjetivo o que prioriza sua esposa. A no¢do matrimonial do
participante é fortemente composta por um senso de fidelidade e companheirismo. Os

sentidos subjetivos sociais do casamento sao formados por uma heranga cultural judaica



cristd, ambos os cbnjuges estardo acompanhando o caminho dos outros apesar das

enfermidades.

Rafael: Trai¢cdo no sentido de cuidado, de que o senhor deveria estar com
ela?

Sim. Eu deveria estar com ela.

Rafael: O senhor poderia falar mais um pouco sobre essa sensacGo de
traicdo, o porqué o senhor acha que ela surja.

Assim... eu penso assim, ela estd Id presa na cama e eu to aqui querendo
curtir. Entéo eu acho isso bem ruim, bem ruim. Porque a gente era muito
ligado, sabe? Entdo é isso que eu te falo. Eu fiquei um pouco debilitado,
muito debilitado, muito debilitado mesmo.

O indicador do sentimento de traicdo aparece aqui novamente na explicacdo do participante,
com relacdo aos prazeres da vida, essa configuracdo subjetiva muito provavelmente estd
sendo produzida a partir dos sentidos subjetivos sociais.

Os indicadores da subjetividade social do casamento e o indicador de sentido subjetivo da
prioridade dada a esposa estdao intimamente ligados. A traicdo citada se distingue por esta
relacionada ao fato dele ainda ser capaz de ter prazer com bens materiais, enquanto a
esposa ndo, ferindo a no¢cdo de companheirismo. O nivel de intimidade e unido que ele
descreve, e reforca como esse fator é extremamente significativo para ele e fazia parte da
dinamica familiar do casal, aponta que mesmo ele ainda podendo realizar certas atividades,
isso seria de certa forma um uma traicdo com sua esposa, com a dindmica a qual eles
viveram. Aqui é possivel identificar que Gustavo ndo foi capaz de produzir novos sentidos
subjetivos com relacdo a dinamica relacional e matrimonial quando se refere a esse tipo de
unido.

Gustavo sente falta da dinamica que existia anteriormente ao adoecimento de dona Marilda,
a maneira a qual ele comecou a produzir subjetivamente a partir das dindmicas de lazer faz
com que elas tenham um carater punitivo. A emocionalidade emerge de modos distintos

dentro deste contexto de "traicdo", sendo uma delas a por conta de ndo estar fisicamente



proximo a sua esposa, surgindo uma ansiedade, e quando a atividade esta relacionada com o
desfrutar da vida, emergindo uma angustia. Ambas as emoc¢Ges podem surgir juntas.
Neste momento Gustavo fala sobre uma dindmica familiar que iniciou juntamente a

pandemia.

Apesar da meiguice dela, da concorddncia dela, a gente ficou muito... ndo
sei...

Perdeu o senso de familia. Apesar de eu fazer tudo agora fica assim: AH
vamos fazer isso - NGo. nGo compensa.

E uma sensagdo horrivel, ndo é boa ndo.

Rafael: Quando existe essa discussGo que alguém fala que nGo compensa.
Qual seria a discussdo em pauta?

Aqui em casa, a casa é muito grande, sGo dois pavimentos e a sala tem 75
metros. Eu dei os meus mdveis tudo. Se vocés quiserem, vocés pegam.
Parece que deu um baque na minha vida.

Rafael: Os seus filhos ainda mantém contato? Sei que na pandemia fica
mais dificil.

Sim eles matem. estdo tudo de quarentena os dois.

A familia continua unida de acordo com o participante, mas a maneira a qual ele tem
produzido com relacdo aos seus filhos estd sendo atravessada por sentidos subjetivos os
quais o colocam em uma posi¢cdo a qual tudo deve ser feito em pré da sua esposa. O pai,
Gustavo, ao buscar promover todos os tipos de recursos para promover o bem estar de sua
esposa, se considera a pessoa que estda mantendo o senso de unido da familia, dos lagos.
Mas os filhos reconhecem que alguns atos do pai ndo sdo condizentes, como se desfazer dos
moveis ou gastar com certos procedimentos com a mae, sabendo, por orientacdo médica,
gue ndo surtira efeito ou que seria melhor deixar a mae descansando em casa

O indicador da traicdo surge aqui em também, mas de uma forma distinta das anteriormente
citadas. O participante se desfez de boa parte de seus moveis, seguida a légica de que ele se
sente culpado por estar desfrutando de seus bens sendo que sua esposa ndo pode mais fazer

0 mesmo.



Foi. Foi junto a pandemia que me deu esse estranho de ndo querer as coisas
mais. Ndo querer isso, ndo querer aquilo. “Ndo! Ndo quero isso ndo. Isso é
supérfluo”

Rafael: Quando o senhor se refere a alguma coisa ser supérflua o que te faz
julgar uma coisa a ser supérflua?

Por exemplo, eu tinha uns 20 quadros do Puteiro e eu dei tudo. “A ndo! Isso
sO serve para limpar”. E foi assim... um desdnimo mental de ndo querer
bem material. De que adianta eu ter bem material,eu ter algum dinheiro
se eu ndo posso fazer nada? Se entendeu?

Do mesmo modo o qual o participante atribuiu um sentido subjetivo de traicdo ao desfrutar
das praticas de lazer, as quais ele e sua esposa tinham juntos, é possivel supor que a nova
dindmica organizada pela pandemia, fez com que o participante passasse mais tempo em
casa, usufruindo com maior frequéncia de seu lar. Com a restricdo de atividades fora, o
ambiente residencial se tornou um meio de prazer, que ele usufruia e sua esposa nao,
levando ele a sentir o mesmo sentimento de traicao.

Neste momento o participante apresenta uma nova informagcdo por achar que era

importante.

Outra coisa, eu ndo fumava e passei a fumar.

Rafael: O senhor sabe me dizer o porqué? Qual a sensagdo que traz para o
senhor?

Parece que ndo tem o que fazer, sabe? E impoténcia!
R: Impoténcia com rela¢éo a sua esposa?

Isso! De ndo poder fazer nada. E também sexual.

R: AH. Perfeito. O senhor sente falta?

Sinto! Muita!



A énfase que Gustavo traz ao falar sobre as questdes sexuais, demonstra que para além de
uma pratica significativa em sua vida, era algo que estava constantemente presente em sua
relacdo conjugal, fazendo parte da sua dinamica com dona Marilda.

Rafael: O senhor poderia falar um pouco mais sobre isso?

Posso... Antes da pandemia, eu tive casos pagos. Eu me masturbo.{(...).Eu
sinto muita falta. To meio sem jeito porque eu sou uma pessoa mais velha
falando com uma pessoa mais nova.

Rafael: Compreensivel. Essas rela¢bes pagas que o senhor comentou,
encerraram durante a pandemia?
Sim, sim. Com a pandemia parou.

A necessidade de relagdes sexuais sdo enfatizadas aqui, entretanto o contexto pandémico fez
com que elas fossem cessadas, por ser uma atividade de extremo valor para ele é possivel
pensar que elas foram encerradas por conta da seguranc¢a de sua esposa, nao a de si proprio.

R:E como o senhor se sente com essa situagcdo?

E natural, o desejo é natural. E aquela necessidade animal mesmo.

R: Isso seria algo que ndo é supérfluo para o senhor? Seria algo necessdrio?
E bem necessdrio.

R: O cigarro substitui um pouco disso?

Substitui, substitui.

R: Me fala um pouco mais desta questdo do cigarro. Como é que ele
substitui e o que exatamente ele substitui?

E que as vezes eu tinha uns hdbitos de... muito fetiche, de muita coisa. E ds
vezes eu esqueco e eu tenho dor escrotal. E se eu fico uns 45 dias sem fazer
nada da dor escrotal. Entéio eu sinto uma necessidade fisioldgica.

R: E o cigarro e a masturbagéo nutrem essa necessidade e aliviam a ponto
de sanar a dor?

z

E, nutrem.

R Entendi.



Neste trecho, a fala do participante parece seguir um caminho distinto e até mesmo
contraditério ao sentido subjetivo social do casamento que orienta a producdo de uma
percepcao de traicdo. A maneira como ele subjetiva as suas relagdes sexuais ganham uma
orientagao de conduta distanciada de uma responsabilidade ou de uma moralidade ao ser

produzida como puramente natural, a uma necessidade animalesca.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Neste trabalho o objetivo foi buscar compreender os diferentes processos da subjetividade
social que sao configurados em uma familia que vive a dindmica do cuidado de um parente
gue tem diagndstico de Alzheimer. Tendo esse objetivo como orientacdo de producdo, foi
possivel alcancar uma producao tedrica a qual articula com os diversos fenbmenos humanos
e suas organizacgoes. As producdes aqui expostas ndo esgotam a discussdo dos fen6menos
relacionados as praticas do cuidado dentro de uma dinamica familiar, e sim abrem margem

para uma nova discussdo a partir de uma nova inteligibilidade do fenémeno

Foi possivel compreender como os sentidos subjetivos do diagndstico foram produzidos na
experiéncia dos cuidadores familiares. Diferentemente do cardter redutivo que o diagndstico
dentro de um modelo biomédico pode exercer no paciente diagnosticado, limitando as suas
producdes subjetivas as caracteristicas associadas ao manual médico, como discutido por
Gonzélez Rey, 2017, a maneira a qual a pessoa com a funcdo do cuidado produz a existéncia
de um diagndstico definido para seu parceiro(a) ocupa um espaco nas relacbes é
extremamente positiva. Tendo em vista que as produc¢ées subjetivas sdo Unicas e singulares a
auséncia de um diagndstico para o conjuge se configura de maneiras diversas, mas sempre
sendo subjetivada de modo que o cuidador ndo ocupe a posicdo de sujeito, podendo

também vivenciar uma experiéncia de sofrimento e adoecedora.

Tendo em vista que o diagndstico dado em vida muitas requer um conjunto de sintomas, os
guais podem demorar anos para satisfazer os critérios para um diagnéstico provavel, sendo o
diagndstico conclusivo realizado apenas por meio de uma anatomopatoldgica apds a morte
do paciente. Esse periodo de auséncia de um diagndstico é longo, e quando realizado o

diagndéstico as pessoas conseguem produzir um sentido a partir do diagndstico. Essa



producdo estabelece uma real compreensao da condicdo de seus parceiros, passando a atuar

de maneira mais ativa e segura ao se dedicarem na promocao do cuidado.

Dentro da dinamica do cuidado realizado por parentes, se destaca a subjetividade social do
casamento. A maneira como as dinamicas do cuidado sdo intimamente vinculadas ao sentido
do casamento, aparecendo como uma nocdo de dever e culpa. A subjetividade social do
casamento constitui parte das configuracdes subjetivas das pessoas sendo uma orientacdo
na produgao de sentido subjetivos, que estdo relacionados de modo tdo intimo ao cuidado
que esta se torna a maior atividade na vida do cuidador, fazendo com que ele seja
invisibilizado para si mesmo. A pratica do cuidado demanda uma presenca e uma atencao

que falta para o préprio cuidador.

Como apontado por Delfino, Komatsu, Komatsu, Neri, Cachioni, 2021, a experiéncia do
cuidador pode provocar transtornos psiquiatricos e alteracbes diversas que também
apareceram. A hipdtese construida através desta pesquisa é de que esse adoecimento esta
relacionado a configuracdo subjetiva do cuidado juntamente com o do casamento, no qual o
cuidado do outro se torna a principal atividade e objetivo, buscando satisfazer as
emocionalidades emergidas e objetivos configurados pelos sentidos subjetivos. Esta pratica

ocupa o espaco principal, no qual a pessoa abandona o préprio cuidado.

A formulacdo de um modelo tedrico com relacdo ao tema abordado pela pesquisa se fez
possivel a partir da Teoria da Subjetividade, juntamente a sua metodologia
construtivo-interpretativa, pois a partir de um processo dialdgico e da criatividade
determinadas experiéncias e as emocionalidades associadas a elas emergiram de modo que
a subjetividade do participante fosse alcancada. A exposicdo da subjetividade da pessoa nos
permitiu ter acesso a um conjunto de informacgdes singulares e Unicas para os participantes e
por meio do método, articular as experiéncias subjetivas de modo que uma hipdtese fosse

construida.
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ANEXOS

Anexo A: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE
A experiéncia de ser cuidador de uma pessoa com Alzheimer: um estudo

com base na teoria da subjetividade

Instituicdo dos pesquisadores: Centro Universitario de Brasilia - UniCEUB
Pesquisadora responsavel: Valéria Deusdara Mori

Pesquisador assistente: Rafael Oliveira de Carvalho Mendes

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa acima citado. O texto abaixo
apresenta todas as informagdes necessarias sobre o que estamos fazendo. Sua colaboragao neste
estudo sera de muita importancia para nés, mas se desistir a qualquer momento, isso ndo lhe
causara prejuizo.

O nome deste documento que vocé estd lendo é Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).

Antes de decidir se deseja participar (de livre e espontanea vontade) vocé devera ler e
compreender todo o contetido. Ao final, caso decida participar, vocé sera solicitado a assina-lo e
recebera uma cépia do mesmo.

Antes de assinar, faga perguntas sobre tudo o que nao tiver entendido bem. A equipe deste estudo
responderd as suas perguntas a qualquer momento (antes, durante e apds o estudo).

Natureza e objetivos do estudo

O objetivo especifico deste estudo é compreender como diferentes processos da subjetividade
social da familia se configuram na relacdo de cuidado com um parente com o diagnédstico de
Alzheimer.

Vocé esta sendo convidado a participar exatamente por exercer a fun¢do de cuidador(a) de um
parente com o diagnodstico de Alzheimer.

Procedimentos do estudo

Sua participac¢do consiste em participar de uma dinamica conversacional com o pesquisador.

O(s) procedimento(s) serdo realizados através de aplicativos de videoconferéncias de preferéncia
do participante. Os horarios serdao decididos a partir da disponibilidade do mesmo. Serao realizados
cinco (5) encontros de trés (3) horas cada.

Nao havera nenhuma outra forma de envolvimento ou comprometimento neste estudo.



A pesquisa sera realizada em ambientes distintos entre o pesquisador e os(as) participantes por
meio de aplicativos de videoconferéncia , sendo que os(as) participantes poderao escolher o
ambiente o qual se sentem confortaveis para realizarem as chamadas.

Caso haja algum tipo de gravacgdo, seja ela de video e ou audio, sera solicitado ao participante
previamente.

Riscos e beneficios

Este estudo possui riscos minimos, podendo ter um desconforto por conta de entrar em contato
com assuntos possivelmente delicados.

Medidas preventivas serdo tomadas durante a pesquisa, sendo a pesquisadora chefe
psicoterapeuta, orientando e oferecendo auxilio para minimizar qualquer risco ou incomodo.

Caso esse procedimento possa gerar algum tipo de constrangimento, vocé ndo precisa realiza-lo.

Com sua participacao nesta pesquisa vocé podera além de contribuir para maior conhecimento
sobre a experiéncia de atuar como cuidador familiar de um parente com o diagndstico de
Alzheimer.

Participagao, recusa e direito de ser e tirar do estudo
Sua participacdo é voluntaria. Vocé nao tera nenhum prejuizo se nao quiser participar.

Vocé podera se retirar desta pesquisa a qualquer momento, bastando para isso entrar em contato
com um dos pesquisadores responsaveis.

Conforme previsto pelas normas brasileiras de pesquisa com a participacdo de seres humanos, vocé
nao recebera nenhum tipo de compensagdo financeira pela sua participacdo neste estudo.

Confidencialidade

Seus dados serao manuseados somente pelos pesquisadores e ndo serd permitido o acesso a
outras pessoas.

Os dados e instrumentos utilizados como filmagens e gravag¢oes de audio, ficardo guardados sob a
responsabilidade de Rafael Oliveira de Carvalho Mendes com a garantia de manutencgao do sigilo e
confidencialidade, e arquivados por um periodo de 5 anos; apds esse tempo serao destruidos.

Os resultados deste trabalho poderao ser apresentados em encontros ou revistas cientificas.
Entretanto, ele mostrara apenas os resultados obtidos como um todo, sem revelar seu nome,
instituicdo a qual pertence ou qualquer informagao que esteja relacionada com sua privacidade.

Se houver alguma consideragdo ou duvida referente aos aspectos éticos da pesquisa, entre em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario de Brasilia — CEP/UniCEUB, que
aprovou esta pesquisa, pelo telefone 3966.1511 ou pelo e-mail cep.uniceub@uniceub.br. Também
entre em contato para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua participagao no
estudo.

E-mail




Nome completo

RG

Numero do celular para contato via WhatsApp

Apds receber uma explicagcao completa dos objetivos do estudo e dos
procedimentos envolvidos, concordo voluntariamente em fazer parte deste
estudo.

sim




