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“A verdade humana nunca pode ser situada fora da

pessoa que vive um processo, a unica verdade frente
a uma condicdo da existéncia humana sdo os
sentidos subjetivos que se configuram no processo
de viver essa experiéncia e que sdo inseparaveis das
historias e contextos atuais de seus protagonistas.”

Fernando Gonzdlez Rey



Resumo

Este trabalho tem como objetivo apresentar um estudo qualitativo das estratégias
desenvolvidas por uma pessoa que convive com a doenga de Parkinson ha 15 anos para
manter sua qualidade de vida e sentido existencial no convivio com uma doenga de base
neuroldgica irreversivel. Trata-se de um estudo de caso com uma mulher diagnosticada com
Parkinson aos 41 anos, numa fase ainda bastante produtiva de sua vida. O estudo realizado
baseou-se na Teoria da Subjetividade e na Epistemologia Qualitativa, ambas desenvolvidas
por Gonzéilez Rey (2002, 2005). A andlise foi desenvolvida a partir dos conceitos de
subjetividade, sujeito, configuracdes subjetivas e sentido subjetivo, categorias fundamentais
para a compreensao do modo como o sujeito que adoece encara e confronta, a partir de sua
singularidade, a dor fisica e psicologica, encontrando formas proprias e originais para manter
um relativo estado de bem-estar, mesmo convivendo com uma doenga crdnica irreversivel.
Tomando como base os pressupostos da metodologia construtivo-interpretativa, as
informacdes que subsidiaram a anélise foram produzidas em dinamicas conversacionais
realizadas e durante um processo de complemento de frases. A analise e construcao da
informacao permitiram observar e registrar a presenca de um sujeito, que confronta as
predi¢des médicas tradicionais sobre o Parkinson e que busca, servindo-se de suas condi¢des
econOmicas e socioculturais privilegiadas, gerar alternativas saudaveis de vida, prazer e bem-

estar mesmo em meio a experiéncia com uma doenga cronica debilitante e irreversivel.

Palavras-chave: Subjetividade. Sujeito. Sentidos subjetivos. Doenca de Parkinson.



Convencoes Usadas na Transcricao da Entrevista

Na transcri¢do da conversa com a participante desta pesquisa, além da fidelidade aos
tracos de lingua falada, reproduzidos no texto transcrito, foram usados alguns pequenos
recursos comuns a processos de transcricio de fala em geral'. Seguem, abaixo, as principais
convencodes utilizadas nos trechos de transcrigdo neste trabalho:

a) reticéncias..... ap6s um trecho de fala ou palavra indica falas interrompidas,
incompletas;

b) trechos ou palavras entre [colchetes] indicam insercdes da fala ou de comentérios da
pesquisadora;

c¢) palavras e expressoes em CAIXA ALTA indicam énfase, com a elevagdao do tom de
VoZz;

d) a presenca de [...] no meio do texto indica trechos que foram saltados, ndo

reproduzidos;

1 PRETTI, Dino. Analise de textos orais. Sio Paulo: Projeto NURC, 1996.
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1. INTRODUCAO

O interesse em estudar as estratégias de manutencdo da qualidade de vida
desenvolvidas por uma mulher de meia idade que convive com a doenca de Parkinson surgiu,
primeiramente, em 2010, pelo fato de haver uma convivéncia pessoal entre mim e a
participante desde a confirmagdo do diagndstico pelos médicos em 2001, quando ela estava
completando 41 anos.

Ao longo de muitos anos, até abril de 2014 mais especificamente, sempre mantivemos
uma convivéncia nao continua, mas com encontros relativamente regulares, embora
espacados no tempo. Durante todo este tempo, me foi possivel testemunhar ndo s6 seus
esforcos e investimento emocional feitos no confronto com a enfermidade, mas também o
profundo e minucioso processo de autoconhecimento ao qual ela sempre se dedicou,
transformando o convivio com as adversidades decorrentes do Parkinson em motivo para se
conhecer melhor e para expandir sua consciéncia sobre si mesma, a vida, a saude e as
possibilidades de superagdo. Por esta razdo, ¢ valido dizer que este estudo se desenvolveu a
partir de uma oportunidade impar, qual seja a de refletir sobre a experiéncia do adoecer numa
perspectiva bem especifica: a do conhecer-se a si mesmo em meio a vivéncia de uma doenga
crOnica degenerativa e irreversivel e a partir dela.

Para uma melhor compreensdo das limitagdes e sequelas advindas da doenca de
Parkinson, bem como de seu impacto na qualidade de vida de seu portador, apresento uma
breve caracterizagdo desta enfermidade, com base em estudos ja realizados sobre o tema.

Segundo Prado (2008, p.4), “a doenga de Parkinson ¢ uma afec¢ao neurologica
degenerativa, idiopatica, cronica e progressiva do sistema nervoso central” que causa
disturbios do movimento e incide com mais frequéncia na populagao idosa. A mesma autora
informa ainda que os estudos registram que a primeira descricdo da doenca foi apresentada,
em 1817, pelo médico inglés James Parkinson, sob o nome de “paralisia agitante”, mas
somente cem anos depois ¢ que foi aprimorada e melhor desenvolvida pelo neurologista
francés Charcot, que sugeriu a mudanca de seu nome para doenga de Parkinson (PRADO,
2008, p. 4-5).

Alguns estudos (FREITAS; PY, 2011; PRADO, 2008) destacam também que, apesar
de ja apresentar uma descricdo bastante ampla, a etiologia da doenca ainda nado foi
completamente estabelecida, de modo que sua causa permanece desconhecida até hoje,
mesmo com 0s avangos cientificos das ultimas décadas. Para alguns autores (ROWLAND,

2002, apud PRADO, 2008, p. 2) sua origem ¢ multifatorial, envolvendo a agdao conjunta de
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fatores genéticos e ambientais. Segundo Freitas e Py (2011, p.286), as pesquisas mais recentes
“tém se concentrado em fatores genéticos, toxinas ambientais, estresse oxidativo e
anormalidades mitocondriais”, mas, de acordo com as mesmas autoras, ¢ importante sinalizar
que “nao existe marcador bioldgico para a doenca de Parkinson” (2011, p.287).

Embora haja registros de que o Parkinson ocorre em todo o mundo,
independentemente do sexo, da etnia e da classe social (TAKASE GONCALVES et al. 2007),
autores como Freitas e Py (2011, p.286) observam que “a idade ¢ o mais consistente fator de
risco e as mulheres tém um acometimento maior do que os homens. A doenga de Parkinson, a
deméncia e a doenga do neur6nio motor devem superar o cancer e ser a segunda causa de
morte dos idosos nos anos 2040.”

A literatura médica, de acordo com Prado (2008), registra que a doenga de Parkinson
ainda ¢ incurdvel e progressiva e sabe-se que seu desenvolvimento produz a morte dos
neurdnios da substadncia negra, uma estrutura presente no mesencéfalo e conectada aos
ganglios da base, responsavel pela producao de dopamina, um neurotransmissor relacionado
ao controle de movimentos. Isto explica porque os sintomas classicos da doenca sdo: tremor
de repouso, lentiddo do movimento (bradicinesia), rigidez muscular e dificuldades de
equilibrio, com instabilidade postural. Segundo Freitas e Py (2011), tais caracteristicas
desencadeiam varias dificuldades na realizacao das atividades didrias para o parkinsoniano: a
rigidez muscular, por exemplo, traduz-se pela fragmentacado do movimento, de forma que este
nao ocorre de modo continuo; a instabilidade postural e a consequente perda do equilibrio
acarretam um grande numero de quedas; por fim, hd o bloqueio motor, também conhecido
como freezing, que se traduz pela impossibilidade subita de iniciar ou dar continuidade a um
movimento, contribuindo, juntamente com a instabilidade postural, para um alto indice de
quedas e incidéncia de fraturas de quadril. A esse respeito, Freitas e Py informam ainda que
“técnicas fisioterapicas, uso de bengalas e andadores mostram-se mais uteis do que tentativas
terapéuticas farmacologicas” (2011, p.287).

Prado (2008) informa ainda que, ja no século XIX, Charcot havia acrescentado aos
sintomas de ordem motora da doenga de Parkinson algumas alteragdes neuropsicologicas
importantes, como perda de memoria e disfuncdo cognitiva. A mesma autora observa ainda

que

As alteragdes neuropsicoldgicas presentes na doenga de Parkinson, além de
agravarem as consequéncias problematicas na evolugdo do processo da
doenca sobre os custos diretos ¢ indiretos que envolvem o tratamento
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medicamentoso, o afastamento da vida social e cuidados especiais, também
interferem na qualidade de vida. (PRADO, 2008, p.2).

Como se vé€, a doenga de Parkinson, em meio as doencas cronicas, ndo pode ser
concebida apenas como uma deficiéncia da capacidade motora, uma vez que seu
desenvolvimento produz também consequéncias relativas ao bem estar subjetivo psiquico e
social. De fato, por se tratar de uma sindrome neuroldgica de evolugdo lenta, progressiva e
irreversivel, o convivio da pessoa com esta enfermidade pode perdurar longos anos, durante
os quais ele inevitavelmente se defrontard com a crescente incapacitagao que, muito além de
evidenciar as limitagdes de ordem motora que vao se instalando, produzira efeitos emocionais
profundos na sua subjetividade.

Diante dessas consideracdes, a pergunta inicial que motivou esta pesquisa € que se
constituiu, portanto, em seu ponto de partida é: que estratégias alternativas um sujeito que foi
acometido pela doenca de Parkinson pode desenvolver para lidar com a irreversibilidade desta
doenca e seu impacto em sua qualidade de vida?

Buscar responder esta questdo constituiu o foco desta pesquisa desde o primeiro
estudo realizado com a participante, no segundo semestre de 2010. Nesse primeiro estudo, por
meio de uma dinamica conversacional e um instrumento de complemento de frases, foram
estabelecidos os primeiros contatos e interacdes com a participante da pesquisa, o que
permitiu obter e organizar um conjunto de informagdes sobre as quais se processou a analise
qualitativa realizada naquele momento.

No presente trabalho, dei continuidade ao estudo anterior de modo a amplid-lo,
retomando, seis anos depois, 0 mesmo estudo de caso, com a mesma participante, com o
objetivo examinar como se encontra seu quadro de vida atual, se algo mudou e o que mudou,
nesses ultimos anos, em relagdo as estratégias de convivéncia com o Parkinson € manutencao
da qualidade de vida. Entre outros aspectos, pretendo analisar a relacdo entre as estratégias
desenvolvidas pela participante para lidar com as consequéncias limitadoras do Parkinson em
seu momento atual de vida com as estratégias adotadas ha seis anos; pretendo também refletir
sobre as configuracdes subjetivas que sustentam a produgdo dos sentidos subjetivos gerados
no momento de vida atual da participante, bem como identificar e descrever possiveis
mudangas subjetivas produzidas nesses ultimos anos.

Ao desenvolver este novo estudo, como continuidade do anterior, adotei o0 mesmo
referencial teorico anteriormente utilizado, que sdo os pressupostos teodrico-metodologicos da
Teoria da Subjetividade e da Epistemologia Qualitativa, ambas desenvolvidas por Gonzalez

Rey (2002, 2003, 2004 e 2005). Da teoria da Subjetividade sdo fundamentais os conceitos de
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subjetividade, sujeito, sentido subjetivo e configuracao subjetiva, que constituem a moldura
tedrica que orienta o olhar da pesquisadora na leitura e selecdo das informagdes para
construgdo da andlise. Da Epistemologia Qualitativa extraio o método construtivo-
interpretativo, que tem sua sustentacdo na base tedrica explicitada acima, bem como os
instrumentos utilizados no registro de informagdes, aspectos que serdo detalhados mais
adiante.

Esclaregco que, no texto que compde a secdo sobre a analise e a construcao da
informacao, os excertos extraidos da conversa com a participante, que subsidiam a analise e a
construcdo teodrica que vai sendo desenvolvida, foram transcritos de modo a reproduzir o mais
fielmente possivel a fala genuina da participante. Com isso quero alertar sobre a presenca, nas
transcrigdes, de certos aspectos e usos linguisticos proprios da lingua falada em situagdes
espontaneas e informais de interagdo social, que foram proposital e fielmente mantidos nas
reprodugdes feitas, tais como: o uso de ‘né’ como marcador conversacional de oralidade, o
uso de formas preposicionais reduzidas, como ‘pra’ e ‘pro’, o uso de ‘c€’ por ‘voce¢’, formas

verbais reduzidas como ‘ta’ e ‘t0’ por ‘esta’ e ‘estou’ entre outros.

2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Reflexdes sobre os Processos de Saude/Doenca

A discussao sobre as relagdes entre saide/doenga e os aspectos sociais ai envolvidos
tem sido um ponto central nas reflexdes produzidas no ambito da Psicologia da Saude, desde
sua organizacdo como mais uma das areas da pratica psicoldgica. Para situar a discussao
sobre essa tematica, ¢ importante considerar o fato de que a visao biomédica sempre exerceu
forte influéncia sobre a psicologia, fortalecendo as classificagdes de patologias e seus
respectivos diagnosticos e tratamentos clinicos (GONZALEZ REY, 2011).

Segundo Camargo Junior (1997), as concepgdes da biomedicina se instauraram a
partir da passagem do século XVIII ao XIX, quando as doencas deixaram de ser vistas como
um fendmeno vital e passaram a ser entendidas como fruto de lesdes celulares. Tal concepgao
desencadeou pressupostos que ainda hoje orientam a ciéncia médica, tais como: (i) o
diagnostico ¢ a identificacdo das doengas a partir das suas lesoes; (i1) as doengas t€ém uma
existéncia autonoma; (iii) a saude ¢ a auséncia de processos de adoecimento. Nesta

perspectiva, a ciéncia médica € vista como a medicina do corpo e das patologias e seu foco
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incide sobre o conhecimento e o tratamento das doencas, ndo da sautde (CAMARGO
JUNIOR, 1997).

O mesmo autor (1997) destaca ainda que, embora se persista em um discurso que
afirma considerar o homem em sua totalidade, nas dimensdes biopsicossocial, 0 componente
biologico ainda prepondera sobre os demais, gerando uma visdo de homem fragmentada.
Fortalece ainda mais esta fragmentacdao o fato de a medicina se identificar com um modelo
positivista de ciéncia (QUEIROZ, 1986), que desconsidera tanto os aspectos socioculturais da
producao do conhecimento, quanto os relativos a produgdo de processos de adoecimento.

Queirdz (1986) observa que, na contemporaneidade, os paradigmas mecanicista e
positivista que sustentam a medicina tém sido abalados pela grande incidéncia de doencas
degenerativas contemporaneas. Corrobora esta afirmacdo uma outra registrada por Prado
(2008), que retoma o resultado do Censo de 2000, no Brasil, o qual revelou um aumento da
expectativa de vida e, juntamente com ele, um aumento no nimero de pessoas com a doenga
de Parkinson. Tais constatagdes mostram que a medicina tem sido confrontada com doengas
cronicas e degenerativas as quais nao se pode atribuir uma causalidade Unica e para as quais
nem mesmo os tratamentos mais sofisticados, sustentados por aparatos tecnologicos de alta
resolucdo, possibilitam uma cura e solugio (QUEIROZ, 1986).

Neste trabalho, parte-se da concepgdo, proposta por Gonzalez Rey (2011, p.28), de
que “saude e doenga sdo entendidas como sistemas complexos em desenvolvimento, como
configuragdes de um conjunto de processos diferentes que, em um momento particular,
facilitam ou impedem a pessoa a geracao de alternativas saudaveis diante das experiéncias
vividas”.

Ao contrario da ciéncia médica, que busca conhecer e tratar a doencga, o trabalho de
Gonzéalez Rey sobre as doengas cronicas tem como foco principal a satde, entendida pelo
autor (2011, p. 19) como “a qualidade dos processos de vida e ndo como atributo que se
possui ou nao”. Para o mesmo autor (2004, p.2-3), quando se trata de conceituar saude, deve-
se considerar os seguintes aspectos: (i) “Nao se deve associar satde a um estado de
normalidade”; (ii) “a satde ndo ¢ um estado estatico do organismo, € um processo que se
desenvolve constantemente”; (iii) “a satide ¢ uma expressao plurideterminada”; (iv) “a saude
ndo ¢ auséncia de sintomas”.

No que se refere ao Parkinson, observa-se que pesquisas e trabalhos produzidos, na
area de saude, sobre esta doenca e suas consequéncias para o sujeito que adoece, baseiam-se,
em sua grande maioria, na concepcao biomédica sobre o tema (TAKASE GONCALVES;
ALVAREZ; ARRUDA, 2007; PRADO, 2008; CORTE; LODOVICI NETO, 2009; ALVES;
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SANTOS, 2010). Nestes trabalhos, enfatiza-se a irreversibilidade do Parkinson, bem como
suas consequéncias incapacitantes € os comprometimentos funcionais que afetam a qualidade
de vida das pessoas, levando-as ao isolamento social e, inevitavelmente, a depressao. Percebe-
se, assim, que o enfoque desses trabalhos incide sobre a doenca e ndo sobre a satde, ja4 que
nao ha neles nenhuma consideragdo sobre a possibilidade de a propria pessoa que vivencia o
Parkinson gerar, para si, alternativas saudaveis de convivéncia com o adoecimento;
alternativas estas que poderiam lhe trazer qualidade de vida, apesar das expectativas e
prognosticos negativos um tanto deterministas, presentes na literatura médica sobre o
Parkinson, que produzem desesperanca, vitimizacao e desisténcia aquele que os recebe.

Nao ha lugar, na visao biomédica de satde e doenga, para a experiéncia subjetiva do
individuo, como um processo singular que destoe do esperado e do normativo e que, por isso
mesmo, possa por em xeque as propostas de tratamento e de intervencdo médica em uso.

Remem (1993), citado por Traverso-Yépez (2001, p.52), observa que

O atual sistema de saude, permeado pelo modelo biomédico hegemonico,
enfoca principalmente a doenca em detrimento da pessoa. Embora essa
abordagem seja util ao sistema médico, ela desconsidera o valor da
experiéncia subjetiva do paciente como uma forma de fazé-lo reconhecer sua
identidade e seu poder pessoal. Tal visdo limita tanto a compreensao que se
tem sobre a saude ¢ a doenca como componentes de um mesmo processo,
quanto a sensibilidade de perceber os recursos positivos do paciente que
poderiam ajudar-lhe em seu processo de recuperagdo da saude.

Na nossa cultura, ¢ do escopo da medicina, como ciéncia, identificar, descrever e
caracterizar as doengas e sua respectiva etiologia. Assim, quando a pratica médica define e
caracteriza o Parkinson e estabelece todas as suas possiveis consequéncias para as pessoas,
constréi-se um discurso cientifico que ganha valor de verdade e que embasa toda uma
concepcio sobre esta patologia capaz de gerar uma série de representacdes” que influenciam a
forma como o imaginario social passa a conceber esta doenga e a lidar com ela e com quem a
desenvolve, ignorando sempre, como ja se tem dito, os aspectos culturais e individuais
envolvidos nesse processo (GONZALEZ REY, 2015).

E com base nessas reflexdes que, neste trabalho, o construto teérico de subjetividade,
desenvolvido por Gonzalez Rey (2004), torna-se um elemento fundamental para a

compreensdo dos processos de satide e doenca sob uma perspectiva diferente, pois, como

assinalam Mori e Gonzédlez Rey (2012, p.140), “trata-se de uma perspectiva que,

2 Representagdes Sociais, em Moscovici (2003).
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fundamentada no enfoque historico-cultural, privilegia uma visdo que integra os aspectos
sociais e individuais, assim como recupera a pessoa na condi¢do de sujeito nos processos de
saude e doenga”.

Assim, neste trabalho, como pesquisadora, conduzirei o meu olhar sobre o modo pelo
qual uma mulher que convive com a doenga de Parkinson desde os 41 anos tem organizado
sua experiéncia subjetiva no convivio com esta enfermidade, produzindo sentidos subjetivos e
desenvolvendo recursos geradores de enfrentamento saudavel e qualidade de vida. Pretendo
investigar e descrever a experiéncia subjetiva singular dessa mulher no enfrentamento de uma
doenca cronica de base neurologica irreversivel e incapacitante, como expode a literatura
médica, considerando sobretudo, como afirma Gonzéilez Rey (2011, p.23), que “nenhum
sintoma ¢ inerente a uma configuragdo subjetiva definida a priori, mas sim resultado das
formas e desdobramentos que uma configuracdo subjetiva singular toma no curso da
experiéncia vivida”.

E com esse olhar de quem se debruca sobre o que ¢ unico, singular ¢ processual que

conduzi esta investigacao.

2.2 A Teoria da Subjetividade

Como visto na se¢do anterior, a teoria da subjetividade, desenvolvida por Gonzalez
Rey (2002, 2003, 2004 e 2005), nos permite pensar em saude e doenga como processos tanto
sociais quanto individuais plurideterminados, ndo-lineares e, por isso mesmo, complexos. O
carater complexo aqui nos remete a uma forma de conceber as experiéncias humanas como
processos histdrico-culturais e subjetivos indissociaveis, que se articulam e se influenciam
mutuamente, constituindo-se um ao outro num movimento recursivo (GOULART, 2015). Em
meio a esses processos, destacam-se as producdes subjetivas das pessoas neles envolvidas,
que constituem o interesse mais direto deste trabalho e que se relacionam com o que Gonzalez
Rey definiu como subjetividade.

Para este autor, a subjetividade ndo se refere a um construto intrapsiquico inerente ao
ser humano, mas diz respeito a “um sistema constituido por processos simbolicos e de sentido
que se desenvolvem na experiéncia humana” (2004, p.78). Trata-se, segundo o autor, de um
sistema “processual, plurideterminado, contraditorio, em constante desenvolvimento, sensivel
a qualidade de seus momentos atuais, o qual tem um papel essencial nas diferentes opgoes do

sujeito” (GONZALEZ REY, 2002, p.37).
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Ao debrugar o olhar sobre uma mulher que convive com a doenca de Parkinson desde
seus 41 anos, interessa-me saber de que modo esta pessoa, em sua singularidade, com sua
historia de vida, tem organizado sua propria experiéncia subjetiva, pessoal, inica, no convivio
com esta enfermidade, em meio a qual podem emergir sentidos subjetivos os mais variados;
importa também investigar qual ou quais sdo os sentidos subjetivos predominantes,
produzidos a partir de sua experiéncia cotidiana com o Parkinson.

Por ser a subjetividade um fenomeno cultural e historicamente situado (GONZALEZ
REY, 2015), os sentidos subjetivos sdo producdes que emergem na constante fric¢ao entre o
individual e o social, e sdo, no dizer de Gonzalez Rey (2011, p.33) “a unidade inseparéavel do
simbolico e do emocional, onde a emergéncia de um provoca a apari¢cao do outro sem ser a
sua causa”. Nesta teoria, Gonzalez Rey enfatiza, o “carater gerador da psique” (2011) que nos
permite compreender a natureza processual e em constante desenvolvimento da subjetividade,
bem como os diferentes significados atribuidos as experiéncias pelo sujeito. Esta capacidade

geradora de sentidos fica bem clara no seguinte posicionamento do autor:

Nenhuma experiéncia vivida ¢ portadora de uma significagdo psicologica
universal pelo seu carater objetivo; toda experiéncia toma sentido subjetivo a
partir de seus efeitos colaterais sobre uma pessoa ou um grupo, efeitos esses
que ndo estdo na experiéncia, mas naquilo que a pessoa ou grupo produz no
processo de viver essa experiéncia, a que se organiza nas configuragdes
subjetivas especificas que emergem nesse processo. (GONZALEZ REY,
2011, p.31)

Desse modo, uma pessoa que vivencia o adoecimento cronico, como o Parkinson, nao
se sentird necessariamente incapaz e paralisada em tudo na sua vida. Para algumas pessoas,
pode ser que o diagndstico de Parkinson ganhe um sentido subjetivo de uma sentenga
paralisante, mas, para outras, este diagnostico ndo as impede de tentar levar uma vida
produtiva dentro das suas possibilidades. Mori (2015) observa que o sentido subjetivo
w . A .

define-se pela forma com que a pessoa qualifica sua experiéncia no mundo a partir de

processos emocionais e simbdlicos que delimitam essa experiéncia”. Assim, prossegue a
autora, “nenhuma experiéncia ¢ boa ou ma a priori, mas depende da maneira como ¢
configurada pela pessoa na sua vida” (MORI, 2015, p.117).

Ao investigar os sentidos subjetivos gerados na experiéncia da participante desta
pesquisa com o Parkinson, busquei identificar de que modo esta experiéncia tem se

configurado subjetivamente em sua vida; se ela a paralisa, deprime e a faz sentir-se incapaz

ou se sao geradas outras alternativas de sentido frente a esta experiéncia.



17

O processo pelo qual sentidos subjetivos ganham forma e se definem em relacdo a
uma dada experiéncia esta relacionado as configuragdes subjetivas. Mori (2015, p.117) afirma
que “diferentes sentidos subjetivos podem organizar-se num sistema em relacdo a
determinada area de experiéncia da pessoa”; isto significa que eles formam, assim, uma rede
de sentidos e concepgdes relacionadas a certas areas da vida da pessoa, tais como familia,
religido, casamento, trabalho etc. A esse sistema de sentidos relativos a certas areas da vida da

pessoa Gonzalez Rey chamou de configuracdes subjetivas. Segundo Mori,

As configuracdes subjetivas ndo se definem por contetidos universais em
relagdo aos processos psicologicos, sdo nucleos dinamicos de sentido
subjetivo que procedem de diferentes experiéncias da vida de uma pessoa.
As configuragdes subjetivas sdo responsaveis pelas formas de organizacdo
da subjetividade individual como sistema, e elas sdo relativamente estaveis,
no entanto, participam de toda nova producdo de sentido subjetivo nas
diferentes atividades da pessoa ou grupo social. (MORI, 2015, p. 117)

Na teoria da Subjetividade, sentidos subjetivos sempre estdo associados a
configuragdes subjetivas instauradas nos varios dominios da experiéncia sociocultural
humana, uma vez que, no dizer de Gonzalez Rey (2005,p. 35), “toda producao de sentidos
subjetivos € o resultado da tensdo entre os sentidos que aparecem no percurso da acao do
sujeito e os sentidos que antecedem esse momento, a partir das configuracdes subjetivas
implicadas em cada situagdo concreta dessa agao”.

Assim, uma pessoa muito religiosa, por exemplo, pode gerar, a partir da experiéncia
de conviver com uma doenc¢a como o Parkinson, um sentido subjetivo relacionado a algum
preceito religioso, como um castigo, um pagamento de dividas com as leis divinas, uma
provagdo para sua fé etc. No presente estudo, veremos que a participante da pesquisa
configura claramente sua experiéncia com o Parkinson como um grande aprendizado em seu
desenvolvimento pessoal. Isto revela que a experiéncia de uma doenga cronica como o
Parkinson, apesar de seu diagndstico e progndstico, ganha um sentido diferente e afeta
diferentemente cada pessoa que a vivencia, mesmo que se esteja inserido na mesma
comunidade e na mesma cultura. Diferentes configuragdes subjetivas sobre os processos da
vida social das pessoas, bem como a articulagdo entre o social e o individual, na experiéncia
de cada subjetividade, permitem ao psiquismo humano gerar diferentes produgdes de sentido
sobre um mesmo fendmeno, no caso, a vivéncia do Parkinson, podendo gerar agdes voltadas
para a saude e a qualidade de vida ou para a doenca e a desesperanga. A decisdo sobre uma ou

outra dessas alternativas coloca em evidéncia a nog@o de sujeito, uma categoria inseparavel da
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propria concepcao de subjetividade nesta teoria, cuja presenca instaura um elemento
fundamental na analise das produgdes subjetivas nos processos de satide e doenca.

O sujeito, no ambito desta construgdo tedrica, ndo representa, conforme esclarece
Bizerril (2015), o individuo autocentrado e auténomo, com uma esséncia concebida como
interioridade,. Trata-se muito mais de uma expressao do singular em meio ao social, uma
instancia que, segundo Bizerril (2015), mesmo sendo constituida socialmente, ¢ também
dotada de singularidade, tendo potencial para “transformar e subverter os codigos culturais e
as normas sociais” (BIZERRIL, 2015, p.43). O sujeito representa, para Goulart (2015, p.69),
“a condigdo diferenciada e reflexiva de uma pessoa, ou de um grupo social”, ou ainda, para
Gonzalez Rey (2015, p.20), “um momento de tensdo e ruptura em relagdo aos processos
normativos e sociais dominantes de natureza discursiva”.

Portanto, a decisdo entre se vitimizar e se acomodar aos progndsticos médicos
decorrentes do Parkinson ou buscar alternativas para usufruir da vida apesar desse diagndstico
¢ também uma escolha entre se assujeitar ao discurso dominante do modelo biomédico ou se
posicionar como sujeito frente as adversidades da vida, como o adoecer.

Com base nessas proposi¢des tedricas, a pesquisa aqui relatada foi orientada pelas
seguintes perguntas:

(1) O que mudou em relacdo a convivéncia com o Parkinson apos esses seis anos?

(i1) Que configuragdes subjetivas estdo instauradas na fase atual da convivéncia
com o adoecimento cronico?

(ii1)) Como o adoecimento tem evoluido e que impacto isso tem causado na
manuten¢do da qualidade de vida da participante?

(iv) Que novos sentidos subjetivos tém sido produzidos com a evolugdo da
doenga?

(v) Quais novas estratégias tém sido desenvolvidas e incorporadas pela
participante para lidar com as consequéncias limitadoras do Parkinson em seu

momento atual de vida?
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Rever, numa perspectiva longitudinal, a producdo subjetiva e as estratégias
desenvolvidas por uma mulher diagnosticada com mal de Parkinson aos 41 anos, seis anos

apods o primeiro estudo realizado.

3.2 Objetivos especificos

a) Examinar a relagdo entre as estratégias desenvolvidas pela participante para
lidar com as consequéncias limitadoras do Parkinson em seu momento atual de vida com as
estratégias adotadas ha seis anos;

b) Refletir sobre as configuracdes subjetivas que sustentam, atualmente, a
producao dos sentidos subjetivos gerados no momento atual do processo.

C) Identificar e descrever mudangas subjetivas produzidas apds esses ultimos

cinco anos em relagdo ao adoecimento cronico.

4. PRESSUPOSTOS EPISTEMOLOGICOS E METODOLOGICOS

Diferentemente das pesquisas que predominaram na psicologia ao longo do século
XX, fundamentadas no empirismo positivista, cujos instrumentos de andlise eram
minuciosamente construidos e testados para o controle de variaveis e a predicdo de resultados
em funcdo de amostras representativas de padrdes de comportamento coletivo, a metodologia
usada neste trabalho tem como base epistemologica a Epistemologia Qualitativa, proposta por
Gonzélez Rey (2002 e 2005).

A Epistemologia Qualitativa consiste em uma proposta teodrico-metodolégica que
legitima o singular como fonte cientifica de informagdes, compreende a pesquisa como um
processo dialdgico entre sujeito pesquisado e pesquisador e defende o carater construtivo-

interpretativo da produg@o do conhecimento cientifico. De acordo com Gonzalez Rey (2005,

p.-11),

O valor do singular esta estreitamente relacionado a uma nova compreensao
acerca do tedrico, no sentido de que a legitimacdo da informagao
proveniente do caso singular se da através do modelo tedrico que o
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pesquisador vai desenvolvendo no curso da pesquisa. A informacdo ou as
ideias que aparecem através do caso singular tomam legitimidade pelo que
representam para o modelo em constru¢do, o que sera responsavel pelo
conhecimento construido na pesquisa.

Este pressuposto teodrico-metodoldgico que considera o singular como fonte legitima
de informacgodes a partir das quais se pode produzir conhecimento na pesquisa qualitativa, ¢ o
que nos permitira cumprir os objetivos desse estudo referentes a compreensao dos processos €
dos sentidos subjetivos que sdao produzidos na experiéncia do sujeito estudado com o
Parkinson. Este trabalho apresenta, assim, um estudo de caso, que contempla dois momentos
distintos da vida do sujeito estudado na sua experiéncia com o Parkinson, sendo o primeiro
momento em 2010 e o segundo, em 2016. Para Gonzélez Rey, “o estudo de caso constitui
uma fonte impar para o processo construtivo-interpretativo que caracteriza a producao de
conhecimento sobre a subjetividade” uma vez que “possibilita gerar inteligibilidade sobre a
diversidade do singular com base no desenvolvimento de um modelo tedrico” (GONZALEZ
REY, 2011, p.21).

Além da valorizagdo do singular como fonte de informagdo, na epistemologia
qualitativa, o desenvolvimento da pesquisa ¢ compreendido como um processo de
comunicacdo ativo e dialdgico entre sujeito estudado e pesquisador, por meio do qual os
proprios participantes da pesquisa se transformam em sujeitos (GONZALEZ REY, 2005).
Conceber a pesquisa como um processo comunicativo e dialdégico é tomar a comunicagao
como “uma via privilegiada para conhecer as configuracdes e os processos de sentido
subjetivo que caracterizam os sujeitos individuais e que permitem conhecer o modo como as
diversas condi¢des objetivas da vida social afetam o homem” (GONZALEZ REY, 2005,
p.13).

Assim, o carater qualitativo deste tipo de pesquisa nao esté atrelado, especificamente,
aos instrumentos utilizados, nem se legitima pela quantidade de sujeitos a serem estudados,
pois, nesta metodologia, os verdadeiros protagonistas da pesquisa sdo o pesquisador € o
sujeito pesquisado, sendo que os instrumentos deixam de ocupar um lugar prioritario
(GONZALEZ REY, 2005). O qualitativo se estabelece, entfio, pelos processos que permitem
a producdo de um conhecimento de cardter construtivo-interpretativo, isto €, um
conhecimento que, segundo Mori (2014), ndo constitui uma mera descri¢do das informacdes
da pesquisa, mas que ¢ fruto de uma producao e reflexdo do proprio pesquisador, que atua
como sujeito do processo de analise, confrontando suas ideias com o material empirico e

tomando a teoria como ponto de referéncia. Por esta razao, na Epistemologia Qualitativa, a
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producdao do conhecimento ¢, como afirma Gonzalez Rey (2014, p.15), “um processo
permanente de nossa subjetividade”; e neste processo, as teorias sdo vistas como “recursos
subjetivos usados para produzir inteligibilidade sobre o mundo” (GONZALEZ REY, 2014,
p.17); ou seja, elas orientam uma forma de aproximagdo, uma possibilidade de construir um
olhar sobre o fenomeno estudado. Neste processo de producdo de conhecimento, ndo ha,
entdo, interpretagdes universais, mas somente aquelas que sdo construidas durante o proprio
processo de construcao e interpretagdo pelas reflexdes do pesquisador (MORI, 2015).

Para avancar em sua producao intelectual, o pesquisador dispde de recursos tedricos
auxiliares, que sdo as hipoteses e os indicadores (GONZALEZ REY, 2014). As primeiras
expressam as formulagdes reflexivas que ele vai produzindo ao confrontar as informagdes
disponiveis sobre o assunto estudado. Os indicadores, por sua vez, permitem ir além do que
foi explicitado nas informagdes, e constituem “elementos que adquirem significado gragas a
interpretacdo do investigador” (GONZALEZ REY, 1999, apud MORI, 2014, p.115). Mais
que isso, eles organizam as interpretagdes do pesquisador, orientando-o na construgdo de
hipoteses, além de abrirem “novas possibilidades de constru¢ao que vao se organizando a

partir do aparecimento de novos indicadores”(MORI, 2014, p.115).

4.1 Construcio do cenario de pesquisa

Na Epistemologia Qualitativa, o cenario de pesquisa “€ a apresentagdao da pesquisa por
meio da criagdo de um clima de comunicagdo e de participacdo que facilita o envolvimento
por parte das pessoas” (GONZALEZ REY, 2005, p.84).

A construcdo do cenario de pesquisa, neste trabalho, iniciou-se de modo bastante
informal, bem antes da primeira dindmica conversacional ter sido marcada. Em um encontro
informal de um grupo de estudos, manifestei a participante meu interesse em realizar este
trabalho com ela; esclareci que se tratava de um trabalho de pesquisa a ser desenvolvido no
ambito de uma disciplina do curso de psicologia. A participante se dispds a colaborar sem
nenhuma resisténcia ou desconfiang¢a evidente.

Por sugestdo dela, realizamos todos os encontros em sua casa, o que evitou que ela
tivesse que se deslocar. Nos reunimos em uma sala intima, o que permitiu também que o
dialogo fluisse sem interrupcdes de terceiros.

O clima da conversa foi bastante amigavel. Desde o inicio, deixei clara sua liberdade
de interromper a conversa em qualquer momento, sem nenhum prejuizo para si mesma.

Também informei a participante que precisaria gravar nossa conversa e pedi permissao para
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fazé-lo, esclarecendo que me seria impossivel, posteriormente, resgatar todas as informagdes
importantes para o trabalho, além de destacar a dificuldade, para mim, de fazer um registro de
notas manualmente durante a conversa. Ela, prontamente, concordou.

A participante da pesquisa reside em Brasilia, ¢ casada, mae de trés filhos e,
atualmente, tem um neto de um ano e meio. E graduada em psicologia, nunca clinicou, mas
atuou na area de selecdo de recursos humanos. Tem, hoje, 56 anos e estd aposentada desde
que recebeu o diagnostico de Parkinson em 2001, aos 41 anos. Desde entdo tem se dedicado
ao tratamento medicamentoso e outras praticas complementares, como exercicios fisicos,
psicoterapia, autoconhecimento, buscando manter-se ativa € com uma vida produtiva dentro
de suas possibilidades. Como goza de excelentes condigdes financeiras, viaja, sempre que
possivel, para lugares dentro e fora do Brasil, dirige seu proprio carro, ¢ dona de casa e

participa de trabalhos voluntarios junto a maes gestantes de baixa renda em um hospital-

maternidade publico de Brasilia.

4.2 Instrumentos

Como visto anteriormente, nesta perspectiva tedrico-metodologica, os instrumentos
ndo ocupam um lugar central no estudo, pois sdo vistos apenas como recursos facilitadores
que permitem registrar a expressao fiel dos participantes, sua narrativa pessoal de vida, bem
como sua forma de pensar e conceber a experiéncia do adoecimento. Eles representam,
portanto, o recurso por meio do qual se concretiza, para o pesquisador, a matéria-prima (a
expressao do sujeito pesquisado) sobre a qual ele precisara se debrucar e com a qual devera se
envolver e dialogar para poder construir o conhecimento e cumprir seu objetivo na pesquisa.

Entre esses recursos facilitadores, a dinamica conversacional entre pesquisador e
sujeito pesquisado € a estratégia mais amplamente utilizada, pois permite o registro, em
tempo real, do depoimento genuino do sujeito de pesquisa. Para fins desta pesquisa, foram
realizadas 4 dindmicas conversacionais com a participante, sendo duas em 2010 e duas em
2016.

Outro recurso também utilizado € o complemento de frases, por parte do sujeito
pesquisado, o que se da a partir de alguns indutores oferecidos pelo pesquisador como forma
de provocar a expressdao de um pensamento sobre algum aspecto especifico.

Gonzalez Rey (2005) afirma que o complemento de frases ndo envolve o cumprimento
de regras rigidas em sua elaboracdo, nem garante que o sentido subjetivo que o sujeito

pesquisado atribui ao tema discutido na dindmica conversacional seja diretamente explicitado
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diante dos indutores oferecidos. Este instrumento constitui, portanto, uma outra possibilidade
de o sujeito se expressar, mesmo que indiretamente, sobre 0 que pensa € como se sente em
seu momento de vida atual, em relacdo a diversos aspectos de sua vida, conforme provocado
pelos indutores.

Neste estudo, foram apresentados 15 indutores a participante, nos encontros realizados

em 2010, e mais 18 indutores no encontro de 2016 (Anexo I).

5. ANALISE E CONSTRUCAO DA INFORMACAO

Como visto na se¢do anterior, o processo de constru¢do da informacdo, na
Epistemologia Qualitativa, reflete o0 momento em que o pesquisador, um sujeito ativo no
processo de pesquisa, vai além da conversa estabelecida na interacdo face a face com a
participante, e passa a dialogar com as informag¢des, com o dito € o ndo-dito explicitamente
pela participante frente aos recursos utilizados para motivar sua expressao sobre a experiéncia
do adoecer.

Na primeira conversacao mantida entre mim e a participante, ainda em 2010, na etapa
inicial da organizagdo desta pesquisa, foi possivel perceber que um dos momentos cruciais na
sua experiéncia foi, segundo seu proprio relato, o da revelagdo do diagndstico de Parkinson
pelo médico. Receber esse diagnostico foi como entrar em contato com uma predicao de
sofrimento e limitacdo que subjaz a todo prognodstico médico referente a doenca de Parkinson.

Ao falar desse momento, ela assim se expressou:

No momento em que eu recebi o diagndstico, eu entrei em parafuso, fiquei
assim super mal, eu tinha quarenta e um; pra mim foi muito...um baque
muito forte por causa duma palavrinha: incuravel. O médico [disse que era
incurédvel], os livros, todo mundo sabe disso. O Parkinson, que ¢ a doenga
que eu tenho, ¢ incuravel, num tem cura. Ah! Entdo pra que tomar tanto
remédio, pra que ir ao médico?

As expressdes “entrei em parafuso” e “um baque muito forte”, presentes na fala da
participante, sdo pistas contextuais, funcionam como indicadores de uma intensa crise
emocional vivenciada por ela ao receber o diagndstico. A palavra de poder que abala o
equilibrio emocional do sujeito ¢ “incurdvel”, o médico e os livros apontam para este aspecto
fundamental, caracterizando sumariamente este processo de adoecimento como um caminho

sem volta.
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Mas, apesar do diagnostico e de seu impacto, uma nova reacao comeca a se esbogar:

De repente, vocé receberia uma prescrigao ¢ vocé sai por ai e fica bom? Nao.
Eu fago com que a minha qualidade de vida seja cada vez melhor. [...]
Tomando a medica¢do que me é dada e fazendo exercicios, porque também
tem essa parte de exercitar o corpo, ¢ fazendo os exercicios que me
favorecem o andamento, a qualidade de vida num patamar razoavel.

Neste trecho da conversa, chama a atencao a forma como, apesar do choque emocional
causado pela expressao “incuravel”, ela se apropria de seu poder, expressa sua for¢ca no tom
afirmativo e determinado que se traduz pelo enunciado “eu faco com que a minha qualidade
de vida seja cada vez melhor”. O verbo fazer, um verbo de acdo concreta, que ai aparece na
primeira pessoa, “eu fago”, revela a presenca de um sujeito, um agente senhor de suas

proprias atitudes.

Nao é s6 o remédio que melhora, os remédios ajudam a vocé ter um
equilibrio, mas, mais ainda, é o controle emocional. [...] Entdo eu t6 me
prevenindo fazendo coisas que me sdo prazerosas, que ndo me colocam em
xeque a parte emocional e tomando a medicacdo que € passada.

A clareza quanto a parte que lhe cabe na manutengao de seu bem-estar, que € tomar os
medicamentos, exercitar-se fisicamente e atentar para o controle emocional, reforca sua
participagdo ativa nos cuidados consigo mesma. Além disso, a ideia de se prevenir fazendo
coisas que sdo prazerosas e cuidar dos aspectos emocionais sdo fortes indicadores de um
compromisso com a saude, entendida como “os processos de qualidade de vida” (Gonzalez
Rey, 2011), o que se sobrepde as limitagdes reais impostas pelo Parkinson. Ao declarar “fazer
coisas prazerosas”, “exercitar o corpo” e “buscar manter a qualidade de vida em um patamar
razoavel”, a participante (doravante C.) descreve acdes que permitem levantar duas hipoteses
relacionadas entre si: a primeira ¢ a de que C. ndo se prende a uma condicdo de saude
idealizada que ela ndao possui mais, mas na dimensao da subjetividade, ela parte da condi¢ao
atual para assumir o controle de seu proprio processo e criar alternativas que permitam
superar limitagdes resultantes do Parkinson; a segunda hipdtese sugere que, do ponto de vista
psicoldgico, ela ndo abriu mao de sentir prazer na vida; ou seja, ndo se entregou a um estado
depressivo e de desisténcia da vida e do prazer.

Estas consideragdes permitem postular a emergéncia de um sujeito comprometido com
a manuten¢do de sua qualidade de vida e com recursos subjetivos que possibilitam a geracao

de alternativas saudaveis de vida frente ao adoecimento.
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Outras falas reveladoras dessa condi¢ao sao:

T6 fazendo [danga de saldo], eu ja sei dancar um bolero e ja sei dangar um
forr6. E t6 indo atras de aprender. O professor, ele propde um passo novo,
um ritmo novo, eu td6 dentro. Adoro! Eu saio lavada de suor ¢ a alma num
mundo de satisfagdo. Adoro, adoro dangar!

[...] Uma outra coisa que eu fago ¢ pilates. [...] Apesar do cansaco, igual na
danca, eu fico morta de cansada, mas eu ainda faria mais uma hora de aula,
né? Eu dangaria mais uma hora, sem pestanejar! Porque é uma coisa que eu
gosto de fazer.

O caso de C. ¢ um exemplo de caso clinico de Parkinson em que o estado depressivo
nao se instalou de modo preponderante, apesar de na literatura pertinente a depressao estar
configurada entre as principais consequéncias da doenca. Por isso, ¢ um dado significativo na
sua experiéncia a busca consciente e a disposi¢do para manter o prazer em sua vida,
ingrediente tao fundamental a satde emocional e psicologica do ser humano.

Em outros momentos, ela assim se declarou:

Nao, ndo! Eu num passei por essa fase de por qué? Por qué? Por qué? [...]
Nao, nunca me senti assim, num é um castigo, entendeu? [...] Entdo, num
tem esse negocio de dizer assim “vocé estd doente e num vai conseguir a
cura porque a sua doenga num tem cura, num € mais capaz,” inclusive o
rotulo de aposentadoria ¢ terrivel, né, ‘aposentada por invalidez’, eu num sou
invalida, num s6 mesmo, eu acho até, como desafio, eu acho que eu s6 até
mais capaz.

Eu aprendi a ter mais humildade, a ser mais humilde e usufruir mais da vida,
né, independente de toda a minha doenca, eu posso olhar, buscar felicidade,
ndo necessariamente me trazer infelicidade, que seria a vitimizagao, né?

A opg¢do por ndo se vitimizar, mas buscar ser feliz, apesar de conviver com uma
doenca incurdvel e incapacitante como o Parkinson, refor¢a uma hipotese no sentido de que
ha a emergéncia de um sujeito que se constrdi na forma como a participante subjetivamente
enfrenta a doenca e nas producdes de sentido subjetivo que se desenvolvem nesse processo.
Além de ndo se sentir vitima, ela confronta a ideia de invalidez, que foi a justificativa técnica
de sua aposentadoria precoce, o que faz ressonancia com os desdobramentos esperados pela
literatura médica relativamente ao Parkinson. Assim, apesar de conviver com uma doenga
cronica, ndo ¢ a doenga em si que se torna o foco dos sentidos que emergem em sua
experiéncia; sua aten¢dao estd voltada para as possibilidades de produgdo de felicidade,

portanto, de promocao de saude.
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Por outro lado, o fato de C. ser capaz de gerar alternativas saudaveis de convivéncia
com o Parkinson, colocando-se, frente ao adoecer, além das expectativas e predigoes médicas
feitas a esse respeito, ndo a exime de vivenciar emogdes contraditdrias e desconcertantes,

como o que ela declarou em:

ja é de mim isso, procurar o lado positivo das coisas, eu procuro o lado
positivo, o que que eu v aprender com isso, porque se eu ainda estou com
essa doenca, penso eu que tenho que aprender alguma coisa ainda, que eu
ainda ndo aprendi, aceitar, trabalho MUUIITO a aceitagdo da minha doenga
que eu acho que, poxa! ja tem onze anos, ¢ onze anos [em 2010]; ja tem onze
anos que eu tenho Parkinson e no entanto eu ainda ndo aceitei essa doenga, ¢
engragado porque pra mim, eu digo, logico! eu ja aceitei, mas num ¢ nao,
porque eu resisto a uma porcao de coisas.

E interessante notar, no depoimento da participante, como a contradi¢io vai surgindo e
se construindo em seu proprio discurso, revelando, ao mesmo tempo, o amadurecimento do
seu proprio processo de reflexdo sobre sua forma de vivenciar o adoecimento. Em meio a uma
fala muitas vezes bastante racional, onde tudo parece estar sendo encarado com naturalidade,
de repente emerge a declaracao da dificuldade, a vulnerabilidade escondida, a luta que nem
sempre ¢ declarada e assumida: ‘eu resisto a uma por¢do de coisas’, ‘trabalho muito a
aceitagdo da minha doenga’, ‘ja tem onze anos que tenho Parkinson e ainda nao aceitei essa
doenga’. Destaco aqui um elemento significativo na fala da participante, que ¢ a forma
enfatica como ela enuncia o advérbio ‘muito’ para indicar a intensidade com que ela trabalha
consigo mesma a aceitacdo da doenga. Em relagdo a aceitagdo, ela assim se colocou, no
complemento de frases: “Meu maior desejo: aceitar a doenca que tenho e me curar.”

Note-se ai, novamente, a aceitagdo como um anseio, algo ainda nao conquistado. E
paradoxal também alimentar o desejo de se curar, mesmo sabendo se tratar de uma doenga
incuravel do ponto de vista da biomedicina. A contradi¢do se explicita mais uma vez na dupla
expressao do desejo: aceitar a doenca e se curar. Ora, aceitar a doenga ¢ aceitar que se trata de
uma experiéncia real e que, em principio, ela ¢ incuravel; por outro lado, ha o desejo e, talvez,
uma vaga esperan¢a de se curar, aspectos estes que ndo sdo racionais, mas expressam a
emocionalidade presente em suas palavras. Note-se que ela mesma declara dizer que ja
aceitou a doenca, mas ainda resiste a muitas coisas.

Declaragdes como essas constituem indicadores de que a ndo aceitagdo da doenga traz
uma luta, nem sempre visivel, porque se esconde na produg¢do de alternativas para
manuten¢do da qualidade de vida, uma manifestagcdo bastante presente na forma como C. lida

subjetivamente com o adoecer. A minha hipotese ¢ de que hd uma luta interna entre aceitar —
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entendido como se entregar a doenga - e ndo aceitar — entendido como lutar pela vida.
Suponho que o conflito relativo a aceitagdo ou nao em vivenciar uma doenca incuravel
esconde um outro maior, simbolizado pela dualidade e pelo embate subjetivo vida e morte,
onde aceitar, se entendido como ceder e se resignar, simboliza uma morte, enquanto nao
aceitar, entendido como resistir, simbolizaria 0 compromisso com a vida. Se, por um lado, a
luta gera o conflito, ela também €, nesse caso especifico, geradora de alternativas singulares
para o enfrentamento da experiéncia de conviver com uma doenga cronica e irreversivel; e
nesse sentido, a aceitagdo ou entrega, poderia gerar uma acomodac¢do, que seria como uma
morte em vida.

E importante esclarecer aqui que, ao postular a hipotese desse conflito vida/morte na
experiéncia da participante com o Parkinson, suponho também que ele se dé a margem de sua
consciéncia. Sao producgdes de sentidos subjetivos atreladas a configuragdes subjetivas de
satde/vida e doenca/morte, categorias que revelam, segundo Gonzalez Rey (2011), o carater
nao racional da subjetividade.

Outro aspecto que merece destaque nas producdes subjetivas que emergem na
experiéncia da participante e que, de certo modo, se relaciona ao que acabamos de comentar,
¢ sua visdo da experiéncia com o Parkinson como um desafio e uma aprendizagem, o que ela
explicitou em um dos trechos de seu depoimento anteriormente citado: “porque se eu ainda
estou com essa doenca, penso eu que tenho que aprender alguma coisa ainda que eu ainda nao
aprendi, aceitar”.

Outras falas reveladoras do adoecer como um aprendizado sao:

Eu tenho muito que aprender com isso que eu escolhi, num sei se eu posso
dizer assim, que eu escolhi esse tipo de doenga.

Num ¢é um castigo, entendeu? Eu penso assim, que foi a forma que eu achei
de mostrar pra mim mesma que eu precisaria de uma situacdo que eu nao
controlasse pra poder crescer mais um pouco, aprender a lidar com a vida,
aprender a viver com mais energia, ¢ eu escolhi essa doenga porque, de
repente, ela ndo mata, mas ela ndo tem cura, entdo, assim, vocé esta
constantemente se atualizando, vamos dizer assim, se modificando,
transformando.

Ah, aprendi uma coisa muito interessante, aprendi a pedir ajuda coisa que
eu num fazia.

Eu aprendi a ter mais humildade, a ser mais humilde e usufruir mais da vida,
né, independente de toda a minha doenga.
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Encarar a experiéncia com o Parkinson como um aprendizado expressa uma producao
de sentidos subjetivos que ndo permite a vitimizagdo € a acomodacdo a um estado de
impoténcia, supostamente gerado e previsto com o avanco das consequéncias debilitantes da
doenca. Essa producdo de novos sentidos traz um outro olhar e outras formas de lidar e
conviver com o processo de adoecimento, formas que nao estdo dadas nem previstas no
discurso médico, nem nas expectativas sociais que, em geral, perpassam as crengas
socialmente partilhadas quanto ao adoecer cronico. Por isso mesmo, € possivel pressupor que
essa seja uma das produgdes de sentidos subjetivos que colabora significativamente para que
a participante gere novas alternativas, tornando-se sujeito de sua propria experiéncia com o
adoecer. Trata-se de uma postura que reflete as possibilidades variadas e saudaveis de
enfrentamento do adoecer sem perder o foco na satde e na qualidade de vida, possibilidade
que emerge quando, no entrelacar da singularidade e das producgdes subjetivas, emerge
também a constitui¢do do sujeito que se responsabiliza por suas proprias escolhas.

Configurar a experiéncia com o Parkinson como um aprendizado possibilita a
participante produzir um novo olhar sobre si mesma, representando a forma como ela
subjetivamente tem organizado e elaborado sua experiéncia com o adoecer, sempre se
atualizando e se transformando, como ela mesma diz em seu depoimento.

Em um encontro mais recente, realizado no inicio de mar¢o de 2016, C. acrescentou
espontaneamente, durante a conversagdo, outros aprendizados que continua extraindo da

experiéncia com o Parkinson:

Uma coisa é perdoar. Também aprendi tanto a perdoar.

[.]

Aprendi o quanto € bom viajar.

[.]

Outra coisa que eu aprendi foi a pedir socorro, a pedir ajuda.

O sentido dessa experiéncia como um aprendizado permanece desde os momentos
iniciais do diagnostico, passando a constituir um forte indicador de uma configuracao
subjetiva que se organizou a partir do inicio dessa nova experiéncia na vida da participante.
No complemento de frases realizado recentemente ela assim se expressou: “Tenho dificuldade
de pedir ajuda; eu acho que eu ja aprendi Mas eu ainda tenho muito que aprender; isso que eu
digo que eu ja aprendi ¢ um pouco de querer aparecer, o real mesmo ¢ que ¢ dificil, a gente
complica”.

Em um dos trechos anteriores da conversagao, a participante declara que “escolheu” o

Parkinson para lhe ensinar algo e que desenvolver esta doencga foi uma forma que ela supde
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ter encontrado para mostrar a si mesma que precisava de uma situacao que nao controlasse a
fim de crescer e aprender a lidar com a vida. O aspecto que emerge em meio a essa nova
producao de sentidos € o controle. Por razdes que passarei a expor, proponho a hipotese de
que o tema “controle” representa, na verdade, uma producao subjetiva que constantemente se
atualiza na experiéncia de C., suposicao que encontra mais respaldo na forma como ela foi se
revelando para mim, com suas declaragdes e exemplos sempre muito bem humorados, a partir
de um certo momento da nossa conversa. Alias, ¢ oportuno destacar que C. revela um grande
senso de humor no seu relato pessoal, com intervencdes espirituosas, muitas vezes em um tom
critico, mas brincalhdo.

A ideia de controle aparece claramente na declaracdao abaixo, em que ela se referia as
injustigas sociais que sao noticiadas nas redes de televisdo. Perguntei-lhe em que aspecto isso

a afetava:

Na minha inabilidade, ndo, onipoténcia, acho que seria onipoténcia, eu nao
posso fazer nada, ai eu fico revoltada por causa disso, por que eu nao posso
fazer nada, tenho que conviver com isso dai [as injustigas] [...] E assim, o
reflexo que tem [no corpo] € eu comecar a tremer, € a minha cabeca que nao
para, eu digo que ela ta excitada, [...] me deixa assim ansiosa. Entdo, quando
eu t0 com alguma coisa que me tira do equilibrio, da reta, do controle,
controle, palavra que pra mim é muito importante, me controlar ¢ saber
minha situagdo [...].

Nesta passagem, C. fala da sua onipoténcia e toca no seu sentimento de impoténcia; ao
dizer “eu ndo posso fazer nada, tenho que conviver com isso dai”, fica visivelmente
decepcionada. Ela menciona ainda os efeitos que essa emog¢ao imediatamente produz no seu
corpo, que comega “a tremer”’, “a cabeca que ndo para, fica excitada” e ela fica ansiosa.
Reconhecer sua impoténcia diante da realidade dos fatos desencadeia uma série de efeitos
psicologicos e fisicos em C. Sua necessidade de controle, que ela mesma declara ser tdo
importante, esta diretamente relacionada a seu sentimento de onipoténcia/impoténcia. Um
novo conflito se instaura aqui € o controle ganha um contorno subjetivo diferenciado, pois
nao surge apenas como uma necessidade pratica para se lidar com o relativo equilibrio fisico e
emocional que um paciente de Parkinson requer, mas ele desponta como uma configuracao
subjetiva, atrelado ao desejo de onipoténcia e refor¢ado por ele. Isto, em principio, parece
estar além dos efeitos da experiéncia com o Parkinson, hipotese que encontra respaldo em
novos indicadores que serdao apresentados ao longo desta analise.

Em um outro momento, falando sobre situa¢des que geravam ansiedade, ela declarou:

“A emocao, por exemplo, € uma coisa que me tira do prumo também”.
2
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Em um dos primeiros trechos de seu depoimento apresentados nesta analise, apos
receber o diagnostico de Parkinson, a participante mencionou, pela primeira vez, a
necessidade de ‘controle emocional’ para manter sua qualidade de vida em um bom patamar.
C. sabe e fala abertamente sobre o quanto o Parkinson debilita a pessoa e afeta seu equilibrio
fisico e emocional, sua flexibilidade e capacidade de controle sobre os proprios movimentos
corporais; ela também sabe e declara que emocgdes fortes a deixam ansiosa e afetam seu
equilibrio emocional, além de exporem sua fragilidade fisica. Nessa experiéncia de lidar com
tais fragilidades e instabilidades, consequéncias inevitaveis do Parkinson, o ter ou nao ter
controle ganha sentidos subjetivos variados e as vezes contraditorios, formando uma tessitura
complexa que organiza aspectos desta subjetividade em constante batalha para ndo ser
vencida pela doenca.

O tema do controle associado a onipoténcia aparece, de modo recorrente, em um longo
trecho da conversa com C. Na passagem a seguir, dando sequéncia a0 momento anterior, eu
lhe perguntei se ela achava que era uma pessoa diferente, antes do Parkinson, se ela se

percebia de forma diferente:

Era, ela achava que controlava a vida dela, a vida dos outros, achava que
podia mandar e os outros obedecer; que as pessoas nao tinham vontade
propria, tinham a minha vontade e o meu jeito de fazer era o melhor jeito,
entdo tinha que ser do meu jeito, e aos poucos eu fui vendo que num ¢é nada
disso, num ¢ nada disso, muito pelo contrario, a gente... ela queria impor o
jeito dela de ser.

’

E curioso notar, no trecho acima, que, ao falar de si mesma ela alterna entre a terceira
e a primeira pessoa do discurso. Em “ela achava que controlava a vida dela, achava que podia
mandar”, o uso da terceira pessoa traz um certo distanciamento no discurso, pois parece que
ela se refere a uma outra pessoa, quando na verdade esta falando de si mesma. Em seguida,
ela usa a primeira pessoa em “minha vontade”, “meu jeito” e “eu fui vendo que..”, mas, logo a
seguir, retorna a terceira pessoa, “‘ela queria impor o jeito dela de ser”. O uso da terceira
pessoa, que € a pessoa de quem se fala, para falar de si mesmo, coloca o falante fora do
ambito da agdo que estd sendo realizada, liberando-o do compromisso com o contetido do seu
proprio discurso. Em geral, ndo ¢ um recurso linguistico usado conscientemente e traz um
distanciamento, livrando a face do falante, pois sugere que o sujeito da a¢do descrita ¢ uma

outra pessoa. Ora, o trecho destacado acima ndo representa apenas uma fala a mais da

participante; trata-se sobretudo de uma revelagao de um modo de ser. Coisas importantes sao
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ditas ali, ha uma exposicao da propria subjetividade, o que pode explicar uma tentativa de se
esquivar pela linguagem.

Expor essa faceta de sua personalidade evoca, na memoria de C., outros episodios
significativos de uma configuracao subjetiva fortemente estruturada em relagdo ao controle e

a onipoténcia, que ela revela com muito bom humor:

Eu nunca me preocupei com [autocuidado]... primeiro que eu era a substituta
de Deus, né? Num dos moédulos do Pathwork’, tinha que dizer, sei 14, a sua
relagdo com Deus, era pra falar desse assunto né, ai eu descobri que eu dou
folga pra ele, para ele tirar férias e quem fica no lugar dele sou eu, entdo foi
muito engracado quando eu descobri isso, eu achava graga, como? Muito,
muito competente essa mulher [risos], vai substituir Deus pra Deus tirar
férias! Entdo foi bom eu ter descoberto isso.

Considerar-se a “substituta de Deus na Terra para que ele pudesse tirar férias” ¢ a
revelacdo méaxima da onipoténcia. Retomo aqui a hipotese que postulei em um momento
anterior, no sentido de que o desejo de controle e de onipoténcia sao configuragdes subjetivas
que estdo além da experiéncia de C. com o Parkinson, sendo inclusive anteriores a essa
experiéncia. O que quero dizer, na verdade, ¢ que o que C. revela aqui refere-se muito mais a
expressao de uma forma de ser; ou seja, uma expressao que caracteriza o modo como ela se
posiciona subjetivamente diante da vida, fazendo, assim, emergir uma configuragao subjetiva
que se constituiu em sua propria histéria de vida e que, mesmo sendo anterior a experiéncia
com o Parkinson, continua se atualizando com as novas produgdes subjetivas decorrentes
desta experiéncia do adoecer. Desenvolver o Parkinson, fez com que ela entrasse em contato
com sua fragilidade fisica e emocional, provavelmente um lugar muito novo em sua
experiéncia subjetiva. Aquilo que antes se mostrava inabaldvel e estruturante, o controle,
precisa ser reconfigurado com a nova experiéncia. Por isso, se atualiza, emergindo claramente
em sua consciéncia como algo que era e parece ja nao ser mais, pois contrasta com as
emogdes e vivéncias subjetivas que o adoecer lhe proporciona no momento atual.

Um outro trecho da nossa conversa que também considero representativo do tema do
controle/onipoténcia, foi um momento em que falavamos sobre a raiva, sentir e expressar a
propria raiva. A esse respeito, ela afirmou que achava que nao tinha raiva, porque nunca havia
conseguido expressa-la com gritos ou com algum movimento corporal qualquer, até que, certa
vez, uma terapeuta lhe sugeriu que procurasse encontrar uma imagem, algo que pudesse

simbolizar sua raiva, e que comegasse a lidar com essa imagem. Ela entdo relata

? Refere-se ao trabalho de autoconhecimento do qual participa.
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E porque vocé acha que eu escolhi a medusa? Porque ela olha e petrifica o
sujeito. E tem uma raiva maior do que essa? Cé pegar o cara ¢ TARAM!!
STOP! Ai ele vira estatua a qualquer hora que vocé quiser.

Escolher a medusa como expressao simbolica da propria raiva, €, a meu ver, nao so a
expressao de uma raiva muito grande, mas também de um grande poder sobre o outro: o de
petrifica-lo. Significa controle absoluto; a onipoténcia, que ndo existe de fato na experiéncia
real do ser humano, encontra um canal de expressdao simbdlica na imagem da medusa, o que
atualiza mais uma vez a configuragao subjetiva em torno do controle/onipoténcia.

A medusa tornou-se, para ela, um simbolo tdo completo e perfeito de sua raiva e do
suposto poder que ela gostaria de ter para controlar as situacdes a seu jeito, que ela guarda
consigo uma imagem de uma medusa com a qual ela se identificou. Trata-se de uma pega
decorativa que compunha um carro alegorico no desfile de carnaval das escolas de samba do
Rio de Janeiro, no qual ela esteve presente como espectadora. Ela fotografou a medusa e eu

lhe solicitei a concessdao da imagem para ilustrar este trabalho.

Ao longo da conversa foi possivel perceber que o proprio processo de falar sobre

todos esses aspectos de si mesma e de entrar em contato com eles acionava a producdo de
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outros sentidos, que se entrelacavam as configuragdes subjetivas existentes e que se

atualizavam em novas alternativas na experiéncia da participante.

Eu acho que ¢ meu, eu ja tinha essa caracteristica e comprovei que tenho
através da arrogancia, da sensacdo de onipoténcia, eu comprovei que eu
tenho essa vontade de..., s vezes eu quero falar ¢ a palavra num sai, superar,
eu tenho vontade de superar.

Este depoimento, registrado em 2010, revela aspectos da subjetividade que sao
corroborados pelo que foi declarado recentemente, em 2016, no complemento de frases:
“Diariamente me esfor¢o para me ultrapassar, me superar, superar meus limites”.

A vontade de superar ¢ geradora de forca e permite gerar alternativas de
enfrentamento de uma doenga debilitante. Por outro lado, a presenca da forca ndo representa a
auséncia do medo. No complemento de frases, ainda em 2010, ela assim se expressou: “Tenho
medo: de ficar presa numa cama e depender dos outros”.

Na dinamica conversacional realizada recentemente, falamos sobre as limitagoes
crescentes que ela vem enfrentando com o desenvolvimento do Parkinson. A informacdo nova

apresentada por ela nesse momento da experiéncia foi

As limitagdes que eu considero que atrapalham a minha rotina, o meu dia a
dia, foi que comecou a acontecer comigo em setembro, no ano passado,
foram quedas, muitas quedas, eu perdi a conta de quantas quedas eu tive no
decorrer de setembro a novembro ¢ até hoje. Hoje eu ja tive uma queda.

A presenca de quedas ¢ fato registrado pela literatura médica como uma das
consequéncias inevitaveis do desenvolvimento do Parkinson, conforme informado na se¢do
introdutoéria deste trabalho (FREITAS; PY, 2011), estando associada a rigidez muscular, que
fragmenta os movimentos, € a instabilidade postural, com a consequente perda do equilibrio.
A ocorréncia frequente das quedas, na experiéncia de C., veio acompanhada de novos medos
e da busca por novas formas de enfrentamento. A respeito de como atualmente enfrenta esses

riscos, ela assim se expressou:

E assim, eu enfrentar é uma questio de sobrevivéncia, porque se vocé
deixar, a comegar do Parkinson, que é uma doenca pluridimensional, agora
eu arrumei um nome mais bonito, pluridimensional, porque a doenga afeta
tudo o que c€ pode imaginar. [...] Entdo, dessa vida vocé vai levando porque
se eu for ficar ai, como muita gente fica, né? Ai, eu posso cair, eu posso
quebrar o fémur, eu posso quebrar num sei que, eu posso quebrar a cabega,
ai cé fica em casa amarrada na cama, porque até amarrada na cama acho que
cé vai ter problema de....ah ndo!
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Como ja discutido em momento anterior neste mesmo trabalho, C. ndo se coloca como
vitima diante dos desafios trazidos pelo Parkinson. Neste trecho de seu depoimento, emerge,
mais uma vez, a presenca de um sujeito que tem clareza de suas limitagdes e necessidades e
que, em vez de se isolar, faz a escolha de continuar saindo, agindo, vivendo, mesmo que, para
1sso, tenha que correr riscos.

Outra dificuldade importante trazida por ela foi:

Porque a dificuldade maior do parkinsoniano ¢ iniciar uma marcha. [iniciar?]
Iniciar, depois que c€ ta marchando, s6 se vocé parar.

[Mas a dificuldade de iniciar é por uma questdo mecanica mesmo?]
Mecanica e emocional. Medo de cair, medo de num dar conta.

[...] Eu ja experimentei a bengala, ndo deu certo. Agora o Sarah me arrumou
um andador, parei de cair!

Como se vé em seu depoimento, a maior dificuldade consiste em vencer o bloqueio do
movimento ou freezing (FREITAS; PY, 2011). A paralisia fisica se associa aquela gerada
pelo medo de uma nova queda. O uso auxiliar de um andador constitui, segundo Freitas e Py
(2011), o recurso que apresenta os melhores resultados para evitar as quedas. C. revela

também experiéncias dolorosas com quedas intensas:

T6 buscando uma protecdo pro meu joelho, meu joelho ta todo inchado, ta
todo roxo, muito macerado, a musculatura chega ta picada e doi pra
caramba, doi, uma dor que ndo te larga!

[...]

Outra situagdo que eu consegui assim acabar de me machucar, porque agora
eu tenho os dois ombros machucados, um com o tenddo arrebentado. Tudo
das quedas, porque quando eu caio, eu viro o corpo pra poder proteger o
rosto.

As quedas frequentes trouxeram também uma necessidade atual de rever as atividades
que ela realizava como suporte de saude e qualidade de vida. Segundo ela, de uns tempos para

ca, teve que parar a danca de saldo, a natacao e outras atividades.

Eu hoje ndo faco nada, porque as quedas ndo me deixam mais fazer. Tinha
dia que eu tinha o joelho todo em carne viva de tanto me ralar no chao.
Como ¢ que eu ia entrar na agua? O Unico que eu ndo parei foi o pilates,
porque o pilates vocé faz o movimento e fica, que é exatamente pra vocé
trabalhar a forga e o equilibrio ¢ era exatamente o que eu tava precisando,
forga e equilibrio, entdo o pilates eu ndo parei.

[....]

T6 até de olho numa aula de gafieira que ta tendo na..., ja pensou eu com
Parkinson dancando gafieira? Que lindo! (risos, faz o gesto imitando a
danga).
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A passagem acima traz um exemplo vivo do senso de humor de C., que destaco mais
uma vez como importante configuragdo de sua personalidade e que acredito ser um recurso
subjetivo de grande valor no enfrentamento das adversidades. A um dado momento da
conversa, perguntei-lhe sobre seu primeiro netinho, que havia nascido ha um ano, e,

curiosamente, o relato que ela trouxe girou em torno do tema do humor.

Ah, meu netinho é uma gracinha. Mamae foi comigo 14 no Sarah dessa vez,
né? E a mamae fez uma observagdo que eu achei muito apropriada. Ela disse
o seguinte: “o que eu mais admiro na C. ¢ o bom humor dela, ela t4 sempre
bem humorada. E de setembro pra c4 eu senti uma queda muito grande nela
nesse aspecto”. Minha mae falou, porque estavamos eu, ela ¢ a psicéloga 1a
no Sarah. ela falou: “o neto da C., ele nasceu por volta de setembro, por ai, e
foi depois dessa data que ela piorou, ela teve uma queda vertiginosa”. Foi
quando eu comecei a cair. E, ela disse assim: “e eu acho que foi por causa do
nascimento do G. que a C. minguou. E porque eu acho que ela nio se sente
com firmeza suficiente pra carregar ele no colo”. Entdo é assim, vocé sabe
que vocé tem uma restricdo e ndo que essa restri¢do seja o fim do mundo,
mas, realmente, vocé passar por essa situagdo... Ai eu falei, gente, realmente
minha mae tem razdo, eu acho que é por ai mesmo.

Este relato revela um momento bastante delicado na experiéncia recente de C. com o
Parkinson, pois trouxe a tona suas restricoes e impedimentos quanto a pegar o neto recém-
nascido no colo, dada a instabilidade do equilibrio € dos movimentos. De modo bastante
curioso, falar das quedas fisicas evoca, na participante, um outro tipo de queda, a do humor,
que foi sinalizada pelas observacdes de sua mae a psicéloga. E mais, falar do neto remete a
essa vivéncia limitadora e frustrante de nao poder desfrutar plenamente da experiéncia de ser
avo. Esses aspectos sao indicadores do forte impacto da doenga na subjetividade, nas
emogdes, na expressao do afeto e, inevitavelmente, na qualidade de vida da pessoa.

Um outro aspecto que suponho ser decorrente do avanco da doenga e que também a
tem afetado com frequéncia no seu momento de vida atual, diz respeito a falhas frequentes de
memoria. Ao longo da nossa conversa, ela parou de falar por varias vezes e registrou as falhas
crescentes que t€m ocorrido quanto a memoria. Ao fazé-lo, manteve mais uma vez o mesmo

humor costumeiro de sempre.

Agora tem acontecido muito comigo isso que aconteceu agora. Acabou a
palavra, num vem mais nenhuma na cabeca, fica um oco, eu fico olhando pra
vocé e vocé olhando pra mim e a gente fica assim [Pra mim t4 tudo certo!].
Entdo, a psicologa diz que ela ndo acha que a diminui¢do da minha memoria
¢ do Parkinson, porque eu desmemorizo [risos] uma questdo, uma situagao,
num ¢ uma palavra; ¢ um fato, eu t6 contando, ai, daqui a pouco, eu iiihh!!
num sei mais, num lembro o que aconteceu.
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Um outro momento também delicado de sua experiéncia nos ultimos anos foi relatado
por ela como uma crise que ela atravessou e que abalou e mobilizou todas as pessoas ao seu
redor.

Ah, sim, eu passei a ter uma crise muito grande, eu parei de tomar os
remédios. [Parou de tomar tudo?] Parei, e depois ai eu fui rechacada, fui
criticada porque eu ndo queria mais tomar o remédio. [...] Acho que era a
revolta de ter sido eu a escolhida [risos]. Eu num sei, eu num parei pra
pensar sobre isso ndo. Eu senti rebeldia, senti minha raiva, eu percebi essas
caracteristicas todas e eu visualizei assim, eu vou acabar, parar de tomar
remédio que ai, pelo menos, ndo fica esse povo me enchendo o saco. Ai
botaram a empregada, minha filha, meus dois meninos, minha mae, meu pai,
todo mundo me vigiando, “c€ ja tomou o remédio?”.

Ao longo de todo seu relato, incluindo os dois diferentes momentos de realizagdo da
dindmica conversacional, este talvez tenha sido o momento emocionalmente mais expressivo
da sua revolta. Em outros momentos, ja vistos aqui anteriormente, ela falou da dificuldade de
aceitar a doenga. Aqui ela declara e expde sua revolta, possivelmente velada ao longo de todo
esse tempo, subjacente a todas as tentativas de superacdo. Aqui, o sentido subjetivo (a
unidade do simbdlico e do emocional, para Gonzalez Rey (2011)) nao explicitado
anteriormente, mas sempre presente como fundo nos processos por ela vivenciados na
experiéncia com o Parkinson, desponta como figura, totalmente fora do controle dos
processos racionais. Ela mesma declara que ndo parou para pensar nisso, apenas sentiu as
emogdes de rebeldia e revolta. Parar de tomar os remédios traz sérias consequéncias ao
parkinsoniano e parece contradizer todos os movimentos que ela faz em diregdo a saude. Por
outro lado, por mais absurdo que possa parecer, pode temporariamente oferecer uma
oportunidade de descarga emocional, em que o sujeito assume a revolta e a raiva e as expressa
concretamente. Sao as contradigdes da natureza humana, da subjetividade, os processos
emocionais que irrompem na experiéncia do sujeito, buscando uma forma e um lugar de
expressao.

A medida que vamos entrando mais em contato com os depoimentos de C., percebe-se
que vai surgindo a presenca da familia como fonte de suporte, seja a mae, os filhos e tantos
outros que estejam ao seu redor. No complemento de frases realizado em 2010, ela explicitou
claramente a importancia da familia como suporte emocional: “minha maior fonte de apoio:
meu marido, filhos, minha mae e minha irma”. Em depoimento mais recente (2016), ela assim
se expressou: “Minha familia ¢ muito legal, muito boa, mesmo com os trancos € barrancos

acho que ¢ uma das familias mais normais que eu ja conheci”.
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Um momento bastante precioso na experiéncia de C., envolvendo a familia, sdo

encontros que ocorrem semanalmente e que, segundo ela, lhe dio muito prazer.

Eu vou pra chacara toda quinta-feira, pra casa da minha mae. Toda quinta-
feira a gente tem a reunido das mulheres 14, € uma farra e € uma reunido das
mulheres. A gente fica tricotando, ou fica bordando, ou fica costurando, ou
fica alinhavando, cortando os tecidos, a gente tem sempre tarefa
principalmente porque eu preciso muito de estar me ensinando, mas estar me
ensinando mais de uma vez, eu tenho que ter paciéncia. Enquanto eu fago
uma tirinha de pano, a N., por exemplo, faz seis.

Um dado significativo no depoimento atual de C. foi a revelacdo de seus conflitos com
o marido, aspecto que nao foi mencionado em nenhum momento da dindmica conversacional
em 2010. No momento atual, ela trouxe fortes revelagdes sobre o relacionamento com o
marido, tendo-o inclusive nomeado como um perseguidor. Em um dado momento da
conversa, apos relatar a crise por ter largado os remédios, ela falava de seu processo de

amadurecimento:

Ah, tem outra coisa interessante, maturidade! Eu amadureci, quase apodreci
(risos, muitas gargalhadas) Num deixei apodrecer ndo (risos), tomei uma
atitude antes. Mas eu cresci e amadureci anos luz. Por que que eu t6 falando
isso? Porque vocé ter a coragem de enfrentar, de deixar passar por vocé ou
de enfrentar uma situagdo em que o seu perseguidor td de olho pra vocé
deixar uma brecha pra ele poder pegar, é vocé ta madura o suficiente [...]
[quem ¢é o seu perseguidor?] M. pra mim, é claro! Acho que ele ¢ meu
perseguidor, e acho que, o que eu tava dando rodeios aqui pra poder dizer o
final da frase, que € essa que vocé me perguntou, quem ¢ meu perseguidor?
Meu marido! Gragas a Deus, que é uma pessoa que eu amo, ele, eu tenho
certeza, ele me ama, tenho certeza! Num digo que boto a mao no fogo, mas
ele ¢ uma pessoa bonissima.

Aqui neste trecho vé-se novamente o humor sempre presente, mesmo que o assunto
que ela traga ndo seja dos mais agradaveis. Ao reconhecer que amadureceu muito em sua
experiéncia de vida, ela traz o marido como um perseguidor. Em principio, esses dois
aspectos ndo parecem ter muita relagdo entre si. Ela falava de seu processo de
amadurecimento com a experiéncia do Parkinson e, de algum modo, surge espontaneamente a
declaracdo do marido como um perseguidor. Minha hipotese aqui ¢ de que havia uma
necessidade emocional de falar sobre os incomodos no relacionamento com o marido, de
fazer esse desabafo. Minha percepcdo, no momento deste relato, foi que este tema e as
emocdes a ele relacionadas a mobilizavam muito naquele momento da nossa conversa. Outros

indicadores dessa mobilizagdo estdo presentes em:
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Olha agora eu vou dizer, Rachel, assim, eu passo muita raiva do M. quando
ele é rude comigo, ele num sabe dourar a pilula, se ele tiver que falar que
vocé num ta fazendo algo direito, ele fala com todas as letras e todas as
palavras e depois ainda atira na sua cara que faz tudo pra vocé. Entdo, M. me
ajudou muito e por incrivel que parega, ndo sei como que vocé vai encarar
isso dentro da sua formagao, [...] ai ele fica assim grosseiro, ai ele agride ¢ ai
eu fico na minha posi¢do mais calada, ai nessa posicdo que eu me ponho
[siléncio] alimenta uma insatisfagdo da minha parte com relagdo a ele, entdo,
por exemplo, adoro meu marido, amo meu marido, ele é uma pessoa
maravilhosa, criou um grupo no WhatsApp escrito assim “C. melhorada”
que ¢ pra todo mundo que quiser botar alguma coisa pra mim pra eu receber.

As insatisfacdes na relacdo com o marido, a raiva ¢ todas as outras emocgdes nao
explicitadas que podem estar presentes nesta experiéncia dificil com o companheiro, vém
acompanhadas da necessidade de reconhecer também suas qualidades. A esse respeito, €
significativo o siléncio que antecede a declaracdo verbal da insatisfacdo no relacionamento
conjugal. Ao mesmo tempo em que declara as rudezas do marido, busca ressignificar esta
dura experiéncia ao afirmar que ele a ajudou muito. Em seu entendimento, as atitudes do

marido a ajudaram a crescer.

Quando eu percebi que tudo o que eu tenho raiva dele € meu, mal resolvido,
ainda né? E meu e mal resolvido! Quando eu tive isso, me deu uma paz tio
grande de espirito, me deu um alivio tdo grande que eu ndo sei explicar, o
que eu sei explicar, o que eu sei dizer ¢ assim ele foi pra mim um
instrumento incrivel, porque existem muitos pontos positivos nessa relagdo.

Finalizando esse momento do relato, ela assim se expressou no complemento de
frases: “Eu gostaria de estar em paz com M.”; mais um forte indicador de que havia um
conflito com o marido mobilizando sua vida naquele momento.

Em todo o depoimento de C., tanto em 2010, como atualmente, perpassa a
configuragdo subjetiva das experiéncias da vida como um aprendizado, seja o adoecer, seja os
relacionamentos intimos. Dessa configuragdo, emerge uma rede de sentidos subjetivos que se
instauram em toda sua experiéncia de vida e que definem uma forma singular de compreender
e de passar por tais experiéncias: o marido ¢ um instrumento de seu crescimento, o Parkinson
ajudou-a a aprender a perdoar, a pedir ajuda, a ser mais humilde, ela amadureceu muito com
tudo isso e tantos outros aprendizados mais que ela foi declarando e assumindo ao longo de
nossa conversa.

Na introducao deste trabalho, falei que este estudo de caso seria examinado a partir de
uma perspectiva muito particular: a de um processo de autoconhecimento. Ha muitos anos C.

participa de um trabalho de desenvolvimento pessoal de autoconhecimento e acredito que este
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trabalho ndo sé contribuiu diretamente, como também lhe possibilitou reorganizar suas
experiéncias de vida em torno dessa configuragdo subjetiva de uma aprendizagem. Um outro
indicador que corrobora esta hipotese foi o que ela expressou no seguinte complemento de
frase: “Tenho planos de me tornar uma pessoa mais acessivel a mim mesma; a gente ta
precisando, né, de olhar pra gente, de se olhar no espelho, né, entdo eu acho que ¢ isso
mesmo”.

Um ultimo ponto que gostaria de destacar diz respeito a outros aspectos referentes ao
Parkinson, incluindo certas condutas médicas que ela mencionou em seu depoimento.
Conversando sobre os médicos que a assistiam, especialmente o neurologista, ela assim se

EXpressou:

V6 ficar s6 no Sarah, num vo ficar dando tiro pra cada lado; 14 é um grupo
multidisciplinar que te acompanha; s6 hoje uma enfermeira, uma psicologa,
uma fisioterapeuta a minha disposicao. [...]

Eu conhego a vida mais a fundo de umas 12 pessoas que tém a doenga de
Parkinson, e que nds nos encontramos por quatro meses no Sarah, num
programa que o Sarah tava desenvolvendo. Entdo, eu vejo que ndo tem
ninguém no grupo, ndo tem nenhum igual, com a sintomatologia igual,
nenhum. Nenhum tem a mesma medicacdo em termos de dose.

[...]

Eu quero colocar também como a saude estd mercantilizada, nossa senhora!
pra vocé ter uma ideia, eu tenho grandes possibilidades de por aquele marca-
passo pra poder parar de tremer e de ficar rigida, sdo as duas questdes que a
operacgdo te favorece; entdo eu sou uma possivel cliente pra esse tipo de
coisa. Cé pensa que eu vou fazer isso 14 no médico particular? Nao vou, vou
fazer 14 no Sarah, vou trabalhar pra isso pra quando eu puder, porque 14 o
interesse ¢ pela ciéncia, tem um cartaz falando como vocé deve lidar com
seu cliente. Nao € pelo lucro né, faz conchave com uma empresa, nao ¢ pelo
lucro.

Este depoimento de C. traz, mais uma vez, a presenca de um sujeito que observa as
diferentes formas como o adoecimento afeta cada um, que se mantém informado sobre as
possibilidades de tratamentos e intervencdes na melhoria dos sintomas do Parkinson, que
mantém o senso critico diante da realidade da area de satide no Brasil e que se posiciona e faz
escolhas conscientes quanto a suas proprias possibilidades de gerar mais bem-estar.

Ao longo deste trabalho, buscou-se, a todo momento, destacar o papel da subjetividade
diante dos processos da vida, em especial, no contexto saude/doenca. Com esse olhar, pode-se
dizer que ¢ exatamente devido ao fato de que cada pessoa vivencia, subjetivamente, uma
experiéncia unica, imprevisivel e intransferivel que faz todo sentido a afirma¢dao de Gonzalez
Rey (2011) de que nao ha, em principio, um sintoma ou sintomas inerentes, definidos a priori,

que obrigatoriamente serdo os mesmos a despontar na vivéncia do adoecer por diferentes



40

sujeitos. O que ha, na verdade, ¢ a experiéncia de cada sujeito, com sua produgdo de sentidos
subjetivos ao longo da sua experiéncia singular com uma dada doenga. Por essa mesma razao,
nao hd como prever e generalizar as reagdes e atitudes das pessoas que experimentam o
adoecimento cronico. Cada um se posiciona subjetivamente diante dos processos da vida de

modo singular.

6. PALAVRAS FINAIS

Este trabalho teve como objetivo analisar as producdes subjetivas e as estratégias
desenvolvidas por uma mulher que convive com o mal de Parkinson hé4 15 anos, no sentido de
garantir a si mesma uma melhor qualidade de vida na experiéncia do adoecimento cronico.

As informacdes produzidas durante uma dinamica conversacional realizada em dois
momentos distintos (2010 e 2016) da experiéncia da participante, permitiram, ao longo da
analise, organizar uma producdo de sentidos subjetivos que evidenciam a emergéncia de um
sujeito, no processo de confronto com o adoecimento, que desenvolve alternativas singulares
de enfrentamento da doenca cronica. Essas producdes subjetivas desafiam, muitas vezes, as
crengas socialmente instauradas sobre as possibilidades de uma vida mais saudavel com
Parkinson, além de ndo se limitarem as predi¢des do discurso biomédico. Mais que isso, elas
mostram que, na dimensao da subjetividade, existe sempre a possibilidade de uma producao
de sentidos subjetivos que pode gerar alternativas diferenciadas, diante das quais nao ha
espaco para a desisténcia, a depressdo ou um sentimento de completa incapacidade e
inutilidade em relagdo a vida, apesar das condigdes, muitas vezes restritivas, decorrentes da
doenca, e malgrado as crencas e postulagcdes médicas vigentes.

Foi em fun¢ao desta produgdo subjetiva diferenciada que a participante desta pesquisa
pode gerar estratégias e alternativas proprias para lidar com esta experiéncia de modo
emocionalmente mais sauddvel, garantindo a si mesma uma qualidade de vida com mais
conforto.

O depoimento desta participante nos revelou também o equivoco que se comete
quando se tenta enquadrar a experiéncia real e subjetiva de cada pessoa com o adoecer em um
elenco de sintomas pré-estabelecidos, como se eles fossem determinantes inevitaveis que
controlam e definem a forma como todas as pessoas enfrentam a vida e o processo
saude/doenca.

Diante do desafio que o adoecimento crénico representa hoje para a area de satude,

penso que experiéncias como a aqui discutida podem se transformar num valioso instrumento
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de revisdo das crengas e representagdes sociais sobre a vivéncia de doengas cronicas como o
Parkinson, abrindo caminho para novos estudos e at¢é mesmo para novas abordagens
terapéuticas do adoecer cronico; abordagens que possam trazer exemplos ndo sé de outras
experiéncias bem sucedidas, mas também do desenvolvimento de recursos variados que
podem ser utilizados no sentido de gerar mais conforto e alternativas de melhor qualidade de

vida para pessoas que se confrontam com experiéncias desta natureza.
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LISTA DE INDUTORES APRESENTADOS A PARTICIPANTE DA PESQUISA
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. Meu maior desejo hoje

Tenho medo

Me sinto

Acho que a vida

Eu gostaria

Meu maior problema
Minha familia
Tenho planos

Minha ligao de vida

. Sofro quando

. Penso que os outros

. Considero que posso

. Diariamente me esfor¢o

. Aprendi

. Tenho dificuldade de

. Meu marido

. Os médicos

. As pessoas esperam que eu
. Minha maior fonte de apoio

. Meu maior desejo
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