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Ha coisas sobre as quais ndo se pode escrever como sempre
se escreveu. Algo muda. Primeiro os olhos, depois o coracdo
— ou os nervos ou aquilo a que os antigos chamam alma —e
finalmente, as maos.

Susana Moreira Marques, Agora e na hora da nossa morte
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RESUMO

A investigacdo que da origem a esta tese pretende ser um contributo para a
discussdo sobre a producdo do cuidado da deficiéncia em Portugal. Em especifico, procura-
se conhecer os modelos e as relagbes de cuidado nos casos em que as pessoas com
deficiéncia necessitam de apoio de tipo permanente, quotidiano e de longa duracdo. Toma
este objeto analitico, com o objetivo de conhecer o papel e o lugar dos diferentes
intervenientes no processo — pessoas cuidadas, cuidadores/as formais e familiares.
Especificamente, procura responder as seguintes questdes: como é que as pessoas
cuidadas e cuidadores/as concebem e lidam com o cuidado nas suas vidas? Que praticas,
representacdes e saberes convocam os/as diferentes intervenientes e como se articulam
entre si? Qual o papel de cada um/a na definigdo dos modelos de cuidado? Qual a influéncia
dos contextos de producdo na definicdo dos modelos de cuidado? Os modelos de cuidado
sdo adequados as necessidades e aos desejos individuais das pessoas com deficiéncia?

Para responder a estes questionamentos optou-se por uma metodologia
gualitativa. O trabalho etnogréfico influenciou decisivamente o perfil do trabalho, sendo
as respostas a que se chegou resultado de um longo trabalho de observacao direta em dois
contextos: a casa e a instituicdo. A investigacdo permitiu revelar semelhancas e
dissemelhancas entre modelos de cuidados produzidos nestes dois espacos, mostrando
relacdes de cuidado que continuam a reproduzir formas diversas de opressao para pessoas

cuidadas e cuidadores/as.

Palavras chave: cuidado; deficiéncia; institucionalizacdo; autonomia; dependéncia.






ABSTRACT

This thesis intends to contribute to the debate on the care production in the field
of disability in Portugal. Specifically exploring the models and care relationships amongst
people with disabilities in need of permanent and long term care assistance. With the aim
of examining the role of different parts — care receivers and caregivers. Specifically trying
to address the following questions: how do the cared for and their carers envision and deal
with care in their lives? What practices, representations and knowledges are called upon
by its different actors and how do they articulate amongst themselves? What role do they
play in defining the models of care? What is the influence of its contexts of production in
defining the models of care? Are care models suited to the needs and individual desires of
people with disabilities?

To answer these questions a qualitative approach was adopted. Ethnographic
work played a decisive role in the study outcomes that resulted from an extended work of
direct observation in two settings: at home and the institution. The undertaken research
revealed similarities and dissimilarities amongst models of care produced in these two
settings, showing care relationships that still reproduce different forms of oppression to

the carers and the cared for.

Keywords: care; disability; institutionalization; autonomy; dependence.
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INTRODUCAO

A investigacdo que da origem a esta tese pretende ser um contributo para a
discussdo sobre a producdo do cuidado da deficiéncia em Portugal. Procurei perceber como
se produz o cuidado para pessoas com deficiéncia com necessidades de apoio de tipo
permanente, quotidiano e de longa duracao.

A escolha deste objeto resulta do cruzamento entre interesses pessoais e
académicos. Ao longo do meu percurso académico, o cuidado e a deficiéncia tém sido
temas centrais das minhas reflexdes socioldgicas. Apesar de se terem assumido como
estimulos em diferentes projetos de investigacdo em que participei, foi fora desse meio
que vi surgir o meu interesse por estas questdes: um encontro com um casal e com o seu
filho, um homem adulto com deficiéncia mental profunda, e a conversa que lhe seguiu,
confrontaram-me, pela primeira vez, com a centralidade que o cuidado pela familia podia
assumir na vida das pessoas e interroguei-me sobre as razées para isso acontecer. No
entanto, nesse momento, no Verdo de 2007, estava ainda longe de ter que me confrontar
com a escolha de um tema de investigacdo para me dedicar no futuro. Foi no ultimo ano
da Licenciatura em Sociologia que, tendo que escolher um tema para realizar um pequeno
estudo exploratdrio, na area da sociologia da familia, me recordei daquele encontro anos
antes, e decidi estudar o papel das redes familiares no apoio a deficiéncia. Esta escolha
acabaria por ter influéncia nas opg¢bes que tomei nos anos seguintes, destacando-se a
minha participacdo num projeto do Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra
(CES) — “Avaliacdo do Impacto dos Custos Financeiros e Sociais da Deficiéncia” * (Portugal

et al., 2010) e a investigacdo que desenvolvi no ambito da minha dissertacdo de Mestrado

' A minha presenca neste projeto foi na qualidade de bolseira de investigacdo, tendo participado na recolha
e tratamento da informagdo empirica.



em Sociologia — “Vidas de Cuidado(s). Uma analise do papel dos cuidadores informais”
(Alves, 2011), pela influéncia que tiveram na presente investigacao.

O estudo do CES (Portugal et al., 2010), proposto e financiado pelo Instituto
Nacional para a Reabilitacdo, teve como objetivo geral avaliar os impactos financeiros e
sociais para as familias da existéncia de pessoas com deficiéncias ou incapacidades no
agregado doméstico. Entre as principais conclusdes, a investigacdo identificou varias
dimensdes do quadro estrutural de desigualdade enfrentado pelas pessoas com
deficiéncia: menores niveis de educacdo, de empregabilidade e de rendimentos do
trabalho, maiores despesas com a saude. Verificou, também, que as transferéncias sociais
ndo conseguiam suprir as condi¢cdes de especial vulnerabilidade em que estas pessoas
viviam e que os custos financeiros e sociais para os agregados domésticos eram elevados.
Trabalhos mais recentes sobre o impacto da prolongada crise econdmica e das politicas de
austeridade mostram o agravamento das condi¢Oes de vida das pessoas com deficiéncia e
as fortes ameacas aos seus direitos (Pinto e Teixeira, 2012).

O trabalho no projeto permitiu-me ainda perceber, quer através dos discursos das
pessoas com deficiéncia e das suas familias, quer junto de profissionais que intervém nesta
area’, que, apesar de o papel de cuidador/a ser fundamental na vida de muitas pessoas
com deficiéncia, a sua visibilidade social era praticamente inexistente. O projeto revelou-
me, também, que o cuidado é heterogéneo e, por essa razao, os seus impactos também o
sdo, variando consoante o tipo de atenc¢do necessaria.

Estas conclusdes levaram-me a estudar os impactos do cuidado da deficiéncia para
as familias no ambito da minha dissertacdo de Mestrado (Alves, 2011). O trabalhou
comprovou a existéncia de impactos profundos do cuidado na vida de quem cuida, em
todos os dominios considerados (trabalho, emprego, lazer, saude, vida afetiva, etc.), uma
grande dificuldade de conciliagdo do papel de cuidador/a com outros papéis sociais e uma
tendéncia para o isolamento das familias. Apesar do seu caracter exploratério, o estudo
tornou ainda evidente serem necessarios mais trabalhos de investigacao sobre a producao
de cuidado para a deficiéncia, que aprofundassem algumas das questdes ali levantadas e

gue trouxessem novos olhares e reflexdes sobre o tema.

2 . 4, . . . ore ~ .. . ..
Refiro-me a técnicos/as de servigo social, de reabilitagdo, dirigentes associativos/as, etc.



Assim, a presente tese surge na continuidade do trabalho anteriormente
desenvolvido, procurando conhecer em profundidade os modelos e as relagées de cuidado
nos casos em que as pessoas com deficiéncia necessitam de apoio de tipo permanente,
guotidiano e de longa duracdo. Tomei este objeto analitico, com o objetivo de conhecer o
papel e o lugar dos diferentes intervenientes no processo — pessoas cuidadas,
cuidadores/as formais e familiares. Especificamente, procurei responder as seguintes
questdes: como é que as pessoas cuidadas e cuidadores/as concebem e lidam com o
cuidado nas suas vidas? Que praticas, representacdes e saberes convocam os/as diferentes
intervenientes e como se articulam entre si? Qual o papel de cada um/a na definicdo dos
modelos de cuidado? Qual a influéncia dos contextos de producdo na definicdo dos
modelos de cuidado? Os modelos de cuidado sdo adequados as necessidades e aos desejos
individuais das pessoas com deficiéncia?

A concecdo da deficiéncia de que parto neste trabalho segue as perspetivas
integracionistas ou sécio relacionais da deficiéncia, segundo as quais, esta é o resultado de
fatores bioldgicos e sociais (Shakespeare, 2006; Thomas, 1999, 2004). Esta linha de
pensamento, que se consubstanciou no modelo biopsicossocial, expresso na Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), reconhece ser necessario
considerar a interacdo existente entre o individual (biolégico) e a estrutura social, no
sentido em que se as estruturas sociais e econémicas, bem como, o ambiente fisico embora
determinantes na construcdo da deficiéncia e na expressdo da opressao vivida por muitas
pessoas com deficiéncia, ndo sdo suficientes para explica-las. No entanto, dado que o
objetivo é comparar diferentes contextos e modalidades de prestacdo de cuidados,
discutindo as condi¢Ges em que o apoio emerge, sobre a sua adequacdo (ou ndo) as
necessidades e desejos individuais das pessoas com deficiéncia, e compreender se este cria
condicGes de autonomia, ou se pelo contrério, limita a vida das pessoas, este trabalho
aproxima-se do Modelo Social da Deficiéncia pela preocupacado de se discutirem propostas
de emancipacao social. Nesta relacdo entre modelos, fui, aquilo que Nunes designou como
“um[a] gestor[a] e intérprete de proximidades” (1992: 205).

Por seu lado, a perspetiva sobre o cuidado, olhou-o enquanto um conceito plural.

Varios sdo os entendimentos que existem sobre o cuidar e o cuidado, tdo diversos quantas



as perspetivas a partir das quais se pode olhar o fenédmeno. Ao trazer contributos tdo
diferentes como os estudos feministas, a teoria da dadiva, os estudos sociais da ciéncia e
tecnologia, os estudos da deficiéncia, sem esquecer a abordagem do senso-comum, o
objetivo é simples: perceber de que modo é possivel construir uma abordagem com
multiplas perspetivas. O desafio foi, portanto, integrar todas estas dimensdes através de
um olhar caleidoscépio. Apesar do didlogo ser dificil o desafio é compensador. Todos
aqueles olhares evidenciam dimensdes importantes para compreender o que é o cuidado:
d3do conta que o cuidado é feito de praticas, maioritariamente executadas por mulheres e
as quais tém cada vez mais a interferéncia de atores ndo humanos, apesar da resisténcia
de quem cuida. Que as praticas do cuidado e as a¢des dos atores sdo influenciadas pelos
significados que dao a essas relagbes. O cuidado é relacional: sé existe em relacdo com
outros, ja que nds dependemos sempre de alguém. Tal como o caleidoscépio precisa de
todos os pedacos que o compdem, porque quando se retiram alguns o desenho torna-se
menos complexo, menos rico, também aqui sem as praticas, os atores, os significados e as
relacOes trazidas pelas diferentes perspetivas, a nocao de cuidado seria muito menos
completa. Diria menos sobre a(s) realidades(s) e ndo seria capaz de dar a conhecer o
cuidado como uma realidade comum a todos nés. Longe disso: o cuidado seria reduzido
apenas aos casos excecionais.

Segui uma metodologia intensiva, por considerar que sé esta abordagem
conseguiria dar conta da complexidade do objeto analitico em causa. Por outras palavras,
s6 uma metodologia de tipo qualitativo, teria o grau de flexibilidade suficiente para captar
diferentes perspetivas do cuidado, a multiplicidade de significados existentes, reconhecer
gue estes produzem realidades que ndo significam o mesmo em todos os contextos e para
todas as pessoas, mas que coexistem como partes do fendmeno. Sé6 uma metodologia
gualitativa me permitiria tratar o cuidado como um “objeto fractal” (Law, 2004),
permitindo-me olhar para as praticas de cuidado e reconhecer que estas produzem
realidades, todas em simultaneo, construindo realidades multiplas, e em constante
movimento. Relacionei-me com o campo através da “logica da descoberta” de que fala Pais
(2002:19): pensar o cuidado como fractal implicou que fosse vendo, que fosse conhecendo,

o que implicou que muito do que estava definido a partida para encontrar respostas as



minhas questdes de investigacdo foi sendo alterado a medida que o trabalho de campo
decorreu.

No projeto inicial o modelo analitico tomava como hipdtese principal a
diferenciacdo entre o cuidado familiar e o cuidado institucional. Desta decorria que a
familia se constituia como a principal fonte de bem-estar para as pessoas com necessidades
de apoio de tipo quotidiano, permanente e de longa duracdo. As hipéteses de trabalho
apontavam para um cuidado familiar centrado nas especificidades individuais e um cuidado
formal assente numa intervencdo normalizada. Para testar estas hipdteses comecei por
uma escolha “cldssica” das técnicas de entrevista e observacdao, mas acabei por me deixar
tomar por um trabalho etnografico que foi sendo (re)construido a partir da relacdo que
estabeleci com o campo e com as pessoas. A experiéncia do campo acabou por converter
a etnografia na principal fonte de recolha de informacdo e configurou toda a investigacao.
A vivéncia etnografica tornou-se o centro desta tese e perante esta experiéncia um modelo
analitico de caracter hipotético-dedutivo revelou-se pouco proficuo. Observar o cuidado e
desenvolver tarefas de cuidado influenciou decisivamente o perfil deste trabalho e
implicou mudancas na postura tedrica, epistemoldgica e metodoldgica do projeto inicial.

Esta tese estd escrita na primeira pessoa do singular como resultado deste
percurso de investigacdo. Esta opcdo foi tomada porque todo o processo de pesquisa
assentou numa grande proximidade entre mim e as pessoas com quem me cruzei, nos
diferentes campos, o que conferiu uma forma de relagdo com o campo e com o processo
de construcdo do conhecimento com grande abertura a subjetividade (Pais, 2006).

Apesar da assumida flexibilidade da observacdo realizada e da postura de me
deixar “trespassar pela realidade” (Pais, 2006: 358), a tipologia de Tronto (1993) sobre os
guatro elementos do cuidado e os quatro elementos éticos do cuidado orientou, em
grande medida, o trabalho que apresento nesta tese. De acordo com a autora, o cuidado,
enquanto processo (on going), implica sempre a existéncia de quatro fases: (i) a
preocupacdo com alguém ou alguma coisa (caring about); (ii) assun¢do do cuidado desse
alguém ou de alguma coisa (taking care); (iii) cuidar desse alguém ou de alguma coisa
(caregiving); (iv) e a existéncia da pessoa ou de um objeto de cuidado (care-receiving)

(Tronto, 1993: 106-107). A partir destes quatro elementos do cuidado, surgem quatro



elementos éticos do cuidado: (i) a atencdo (attentiveness); (ii) o sentimento de
responsabilidade (responsibility); (iii) a competéncia (competence); (iv) a capacidade de
resposta (responsiveness) (Tronto, 1993: 127-137).

Nos dois contextos de observacdo em que me inseri — a casa e a instituicdo —
procurei semelhancas e dissemelhancas relativamente a estes elementos. A selecdo destes
contextos resultou das suas caracteristicas especificas enquanto espacos sociais
diferenciados e diferenciadores e, como tal, da sua relagdo particular com o fenémeno do
cuidado. Se a relacdo estreita entre a esfera doméstica e o cuidado é sobejamente
conhecida, sabendo-se que, em Portugal, muitas pessoas com deficiéncia e/ou
incapacidade ndo tém qualquer apoio fora dela (Portugal et al., 2010); sabemos, também,
gue a criacao de estruturas fora dessa esfera, seja pela via do Estado, seja pelo Terceiro
Sector, reflete uma mudanca no fenédmeno que importa considerar.

A estrutura do texto da tese segue o percurso realizado ao longo da investigacao.
No primeiro capitulo, “Modos de olhar o cuidado: a construcdo de uma definicdo”, comeco
por fazer uma introdugdo sobre a problemdtica da investigacdo. O capitulo aparece, assim,
dividido em duas partes, correspondendo cada a uma etapa do percurso tedrico e
metodoldgico seguido. Na primeira parte, “A construcdo de um objeto (I): os contributos
tedricos”, analiso os diferentes significados que o cuidado pode assumir. A discussao, feita
a partir de diferentes perspetivas, tedricas e do senso comum, mostrou ndo existir uma
definicdo Unica e abrangente de cuidado, e concluiu pela importancia de se construir,
apesar das manifestas divergéncias entre diferentes perspetivas, uma conceptualizacdo
multidimensional, o que foi conseguido através da construcdo de um olhar caleidoscdpico.
Na segunda parte, “A construcdo de um objeto (I1): uma etnografia do cuidado”, exponho
e justifico as opcdes metodolégicas e éticas da aplicacdo de um olhar caleidoscopico ao
estudo do cuidado permanente, quotidiano e de longa duracdo de pessoas com deficiéncia.

Nos capitulos seguintes, “Cuidar em casa” e “Cuidar em instituicdo”, dois e trés
respetivamente, apresento e analiso, o trabalho empirico realizado, atendendo ao principal
objeto deste estudo: a producdo de cuidado para pessoas com deficiéncia com
necessidades de apoio de tipo permanente, quotidiano e de longa duracdo. A analise é feita

a partir de uma “descricao densa” (Geerzt, 1989) da observacao conduzida nos diferentes



espacos — a casa e a instituicdo. Olhando para as praticas e as rela¢des de cuidado, a partir
de diferentes perspetivas, dos modos de ser e de fazer dos/as diferentes intervenientes e
da execucdo de tarefas especificas analisam-se modelos de cuidado e os seus impactos na

vida das pessoas com deficiéncia e dos/as cuidadores/as.






CAPITULO 1

MODOS DE OLHAR O CUIDADO:

A CONSTRUCAO DE UMA DEFINICAO

O que é cuidar? E o cuidado, o que significa? Este capitulo parte destas questdes
na procura por uma definicdo desses conceitos. Aparentemente, estas ndo parecem
guestdes desafiadoras, nem esta uma tarefa dificil. A familiaridade que estes conceitos tém
para todos/as assim o leva a entender. No entanto, ndo serdo mais complexas do que a
partida sugerem ser? Quem estuda o cuidado e olha para as praticas de cuidar sabe que
ndo é simples chegar a uma definicao.

Ao longo do(s) tempo(s), o cuidado tem assumido diferentes significados
consoante as distintas perspetivas a partir do qual tem sido observado. Por isso, nesta tese
proponho uma “abordagem caleidoscépica” ao fendmeno (Portugal et al., 2010), na
expectativa que esta possibilitara trazer diferentes modos de olhar o cuidado. A figura do
caleidoscopio revela-se util neste contexto, ndo sé porque permite trazer diferentes
olhares sobre a questdo, mas, sobretudo, porque mostra a importancia de todos eles para
a compreensdo do fendmeno por mais diferentes que possam (parecer) ser entre si. No
fundo, ajuda a mostrar que a persisténcia de visdes parcelares e antagdnicas nao tem
contribuido para o trabalho que tem sido feito e que é necessario uma perspetiva ampla e
integradora que consiga tornar evidente uma questdo dbvia: embora os olhares para o
cuidado sublinhem sobretudo o seu lado excecional, o facto é que todos nds, durante toda
a nossa vida, precisamos de cuidados (Barnes, 2012). O cuidado é uma questdo central e
transversal na vida de todas as pessoas, ndo sé das criangas, dos idosos/as e das pessoas

com deficiéncia. Esta afirmacdo pode apontar para uma simplificacdo do fenémeno. No



entanto, o caminho iniciado aqui, ndo procura uma definicao simplificada do cuidado “[...]
gue reduza a realidade complexa para que esta se encaixe num esquema simples, que
tende a “esquecer” sobre a complexidade” (Law e Mol, 2002). Procura, sim, mostrar a sua
complexidade, dando conta de dimensdes tdo diferentes como: as praticas e as relagdes
de cuidado, os atores que as desenvolvem e os significados que lhes atribuem, as razoes
para cuidar.

Cuidar e cuidado ndo sdo palavras novas. S3o conceitos cuja presenca é constante
nos discursos quotidianos: quer falem do presente, quer narrem histérias do passado; quer
sejam utilizadas na primeira pessoa do singular; quer para falarem de outros/as. Os
discursos aos quais aparecem associadas vém de toda a parte: os provérbios hd muito dao
conta da sua existéncia e dos multiplos significados que podem assumir (quem nunca ouviu
alguém dizer que estava ou andava em cuidados, ou a lembrar que cuidados e caldos de
galinha nunca fizeram mal a ninguém?); na publicidade as referéncias a produtos e servicos
gue cuidam de nds e dos nossos bens sdo constantes, sugerindo que cuidar (bem) de nés e
do que é nosso estd a distancia da aquisicdo do anunciado; e as campanhas de
sensibilizacdo, em especial da area da saude, referem a importancia de cuidarmos de nds
ou de outros e/ou ensinam como fazé-lo.

Aparentemente, dada a sua presenca no quotidiano é facil de defini-las; todos/as
sabemos o que é cuidar e o que é o cuidado. No imediato, dizemos que cuidar significa
tratar de alguém ou de alguma coisa, tomar conta de alguém ou de alguma coisa, mas que
também pode querer dizer que nos sentimos responsaveis por alguma coisa ou por alguém;
jé o cuidado, é ter atencdo, precaucdo, ou algo ou alguém a nosso encargo, sob a nossa
responsabilidade. Caracteristicas que apontam para uma concec¢ao do cuidar e do cuidado
como um comprometimento em relagdo a outros/as.

A consulta de um dicionério® revela que os seus significados s30 muito mais latos.
O verbo cuidar pode apresentar-se na sua forma intransitiva, quando significa “pensar”,

2 VN1 n u

“ponderar”, “reparar”, “atentar para”, “prestar atencdo em”, “fazer/realizar (alguma coisa)

com atencdo”, “supor(-se)’, “julgar(-se)’, “preocupar-se com”, “interessar-se por”

® Para esta anélise, consultou-se o Dicionario Houaiss da Lingua Portuguesa, edigdo de 2009. As defini¢Ges de
cuidado e cuidar encontram-se nas paginas 581 e 581-582, respetivamente.
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”n u

“responsabilizar-se por (algo ou alguém)”, “tratar da saude, do bem estar de”; ou na forma
pronominal quando indica “ter muita atencdo para consigo mesmo (exterior e/ou
interior)”, "tratar da aparéncia, conservacdo, manutencdo de”, ou “colocar-se sob
protecdo; acautelar-se, proteger-se”. O cuidado, enquanto substantivo (masculino), indica
“atencdo  especial”, “inquietacao, preocupacao”, “encargo, incumbéncia,
responsabilidade”, “objeto ou pessoa a quem se dedica desvelo”, “lida, trabalho,
ocupacao”, “exprime adverténcia, necessidade de atencdo, cautela”, “o que foi, ou &,
objeto de tratamento especial, zelo, bom trato, tratado”; se adjetivo revela algo
“submetido a uma rigorosa andlise; meditado, pensado”, “aprimorado, benfeito”,
“propositado, premeditado, previsto, calculado”. Quer assumam a forma de verbo, de
substantivo, ou de adjetivo, fica claro que os significados destas palavras vao mais longe
gue a concecdao mais comum. Obviamente, o interesse, a responsabilidade, a preocupacao
em relacdo a outros/as estdo |3, tal como estdo o aviso, a observacdo e a analise. Mas, ndo
podemos esquecer que, entre os significados encontramos também a atenc¢do para consigo
proprio, para com o bem-estar e a saude préprias, mesmo que estes sejam (quase sempre)
esquecidos face as definicdes mais usuais.

Percebemos, assim, que cuidar e cuidado sdo conceitos multifacetados, cujos
entendimentos mais comuns tendem a reduzir a apenas algumas das dimensdes possiveis.
Para Graham (1983), existem duas compreensdes que se evidenciam na cultura ocidental:
“preocupacao com” e “cuidado de alguém”. Algo que ndo é novo. A analise da origem
filolégica do conceito mostra como desde a antiguidade classica sdo estes os significados

mais comuns de cuidado:

Cuidado, pois, por sua propria natureza, inclui duas significagbes basicas,
intimamente ligadas entre si. A primeira designa a atitude de desvelo, de
solicitude e atengdo para com o outro. A segunda nasce desta primeira: a
preocupa¢dao e a inquietagdao pelo outro, porque nos sentimos envolvidos e
afetivamente ligados ao outro. [...]. Os dois significados basicos que colhemos da
filologia de cuidado nos confirmam a ideia de que ele é mais que um ato singular
ou uma virtude ao lado de outras. E um modo-de-ser, isto é, a forma como a
pessoa humana se estrutura e se realiza no mundo junto com os outros. Melhor
ainda: é uma forma de ser-no-mundo e, a partir dai, de relacionar-se com as
demais coisas. (Boff, 2005: 29-30)

O cuidado s6 é possivel em relagdo com o outro, é outra pessoa a despoletar em

nos um sentimento de preocupacdo, inquietacdo e sentido de responsabilidade. O cuidado
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so surge quando a existéncia de alguém tem importancia para nos. Por outras palavras, o
cuidado tem uma dimensao relacional.

Reynolds e Walmsley (1998) mostram como de uma maneira geral, a sociedade
tem entendido o cuidar como uma resposta a situacdes excecionais e com uma curta
duracdo temporal: o cuidado das criancas, dos idosos e de pessoas que experienciam curtos
periodos de doenca e/ou incapacidade. Argumentam ainda que a necessidade de cuidados
percebida como excecional e exclusiva para os grupos e situa¢cdes enunciados, tem
ignorado pessoas jovens cujas necessidades de cuidado sdo continuadas e ddo como
exemplos pessoas com deficiéncias mentais severas e pessoas com doenca mental
(Reynolds e Walmsley, 1998: 66). Este ultimo argumento ndo pode ser negado, porque
olhar para a realidade é ver que os cuidados ndo se apresentam sé em situacdes
excecionais e ndo so6 criangas, pessoas com uma incapacidade temporaria, pessoas idosas
e pessoas com deficiéncia precisam de cuidados. No entanto, ele pode ser “melhorado”,
no sentido em que todas as pessoas, durante toda a vida, precisam de cuidados (Mol et al.,
2010), o que faz com que o cuidar e o cuidado sejam aspetos centrais do quotidiano,
presentes na vida social, e que acompanham as pessoas durantes toda a sua vida (Barnes,
2012). Claro que afirmar isto é enfatizar a interdependéncia e vulnerabilidade de todos nds,

€ admitir que ninguém é autossuficiente:

Gostemos ou ndo, os seres humanos precisam de comida e abrigo, e também os
animais que vivem com eles/connosco. Alguém tem que se dedicar as colheitas
ou ao abate de animais; alguém tem que ordenhar; alguém tem que cozinhar;
alguém tem que construir e trabalhar na carpintaria. A lavagem também é
necessaria, uma vez que se ndo forem lavados, os tachos, as panelas e os corpos
comegam a cheirar mal. Deixar de tratar das feridas pode causar infe¢des. E como
as doengas e incapacidades vém também de outras formas, ha doentes para
cuidar de uma ou de outra maneira —enquanto toda a gente precisa de cuidar de
si proprio. Ao todo, o cuidado é central na vida diaria. (Mol et al., 2010: 7)

Esta interdependéncia é dificil de aceitar, porque significa reconhecer que
dependemos de outras pessoas para as nossas necessidades bdasicas, mas também
dependemos dos outros em todas as areas da vida; reconhecer que essa dependéncia é
mutua: todas as pessoas sao mutuamente dependentes umas das outras. E isto é contrariar
o ideal de autonomia e independéncia segundo o qual a nossa sociedade se baseia (quantas
vezes ja ouvimos alguém dizer que sé precisa de si mesmo, que ndo depende de ninguém?

E quantas tantas outras ja nos foi dito o nosso destino sé depende de nés?).
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No entanto, a “dependéncia” é uma possibilidade para qualquer individuo, ao
longo do seu ciclo de vida. Este € um conceito que ndo tem apenas um significado,
compreende um vasto leque de contextos e de experiéncias sociais. No entanto,
atualmente, nas sociedades ocidentais a expressao tende a referir-se a um conjunto cada
vez mais estreito de experiéncias e a categorias especificas de individuos, ao mesmo tempo
gue assume, cada vez mais, conotacOes negativas (Portugal, 2014). Sennett fala da
“vergonha da dependéncia” (2001: 214-217) e, em obra mais recente, discute a “tese da
infantilizacdo” que o pensamento liberal tem construido sobre a dependéncia (2004: 102-
107).

Assim, esta perspetiva do cuidado causa algum “desconforto” por nos lembrar que
nem so os grupos identificados anteriormente estdo dependentes de cuidados. Mas se o
cuidado fosse entendido como uma questdo central na vida quotidiana, o desconforto
manter-se-ia? Se em vez de se sublinhar a excecionalidade do cuidado, ele fosse
reconhecido como uma questdo transversal na vida de todas as pessoas, talvez esse
desconforto fosse ultrapassado. Claro que admitir a omnipresenca do cuidado nas vidas de
todos/as, ndo significa esquecer, nem negar, que os casos identificados como “excecionais”
existem, que os corpos adoecem, adquirem incapacidades e deficiéncias, e que algumas
sao reversiveis, outras ndo e precisam de apoio permanente. Esses casos sao especificos e
precisam de um tipo de cuidado especifico: um cuidado que é quotidiano — pois responde
a necessidades diarias, como apoio a alimentacdo ou aos auto cuidados, por exemplo —,
permanente — porque as necessidades para além se serem didrias, sdo continuadas e
ininterruptas —, e de longa duracao — porque se revela necessario por um longo periodo de
tempo (anos), que em certos casos podera ser para toda a vida (Alves, 2011). Sé que nessas
circunstancias assumem uma outra configuracdo e um outro tipo de envolvimento por
parte de quem precisa de cuidados e por parte dos envolvidos nesse processo — pessoas
gue cuidam de outras de modo informal e pessoas que precisam de cuidados e também
tém um papel ativo na provisdo dos seus cuidados; cuidadores/as profissionais. Longe
desta visdo de que todos/as precisam de cuidados, foi a questdo da excecionalidade que

acompanhou a introducdo do cuidado no ambito académico e que tem merecido destaque.
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Uma introducdo que foi “forcada” pelo aumento do nimero de casos “excecionais” a

precisarem de cuidados e que marcou a visdao da academia sobre esta questao.

1.1. A construcao de um objeto (l): contributos tedricos

Foi o aumento da necessidade de prestacdo de cuidados a trazer um impulso
adicional a investigacdo sobre a producao de bem-estar, com especial atencdo a questao
do envelhecimento da populacdo. O crescente relevo estatistico que a parcela da
populacdo com mais de 65 anos tem vindo a adquirir aumentou a importancia social das
situacOes de dependéncia ja existentes, constituindo-se como um desafio e reclamando
respostas, particularmente, ao nivel da provisao de cuidados. Se a questdo da dependéncia,
resultado do envelhecimento, foi a grande impulsionadora dos estudos sobre o cuidado
(Gledinning et al., 2009), nas ultimas décadas, o interesse sobre esta tematica, em especial
sobre o cuidado familiar, cresceu em nimero e em variedade de objetos empiricos (Repper
et al., 2008). A reflexdo tedrica sobre a producdo de cuidado tem vindo crescentemente a
interessar-se sobre o apoio familiar noutras situacbes de dependéncia que ndo o
envelhecimento, como a deficiéncia e a doenca mental (Nolan et al., 2003; Singer et al.,
2012), mantendo a atencdo em situacBes “excecionais”. As preocupacdes tedricas
orientadoras das pesquisas sobre a producdo de bem-estar tém vindo a mudar ao longo do
tempo. A distincdo entre cuidado formal e informal é disso exemplo. Diferentes dimensées
tém vindo a ser incorporadas na analise do cuidado: a sua natureza e extensdo; os
contextos politicos e sociais onde ocorre; o tipo de relagGes existente entre quem cuida e
guem é cuidado; o dominio em que ocorre; a interface entre a esfera formal e informal do
cuidado; as razGes para cuidar; a contratualizacdo ou ndo desta relagdo; a remuneracao
dos servicos prestados; os impactos do cuidado para quem cuida (Dressel e Clark, 1990;
Nolan et al., 1996; Daly e Lewis, 2000). A existéncia de diferentes dimensdes, que podem
ser mobilizadas para abordar este tema, mostram bem a complexidade do fendmeno e
podem explicar a dificuldade de estabelecer uma definicao de cuidado que seja consensual
e transversal a varias realidades (Gledinning et al., 2009; European Comission, 2010). No

entanto, existe uma tendéncia para se definir o cuidado mediante a oposicdo entre duas
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vias de prestacdo de cuidados — a via formal e a via informal (European Comission, 2008;

2010; Excel, 2007; OECD, 2005; OECD Observer, 2007; Triantafillou et al., 2010).

A tabela seguinte (Portugal e Alves, 2015: 35), apresenta de forma sintetizada, as

principais distincdes entre o cuidado formal e informal, tendo em conta: (i) contexto social

e politico onde o cuidado se produz, (ii) a natureza e extensdo, (iii) o dominio onde o

cuidado ocorre, (iv) o tipo de relagdes existentes entre quem cuida e quem é cuidado/a, (v)

e as razGes para cuidar.

Tabela 1 — Caracteristicas Cuidado Formal e Informal*

Cuidado Formal Cuidado Informal

Contexto social e politico

Responsabilidade do Estado Social e
do Mercado.

Social e economicamente visivel.
Direitos sociais.

Compreendido como
responsabilidade individual ou
familiar.

Auséncia de direitos sociais.

Ndo é pago, embora possa obter
contribuigdes financeiras.

Natureza e extensao

Pode ser ou ndo rotineiro, mas
obedece a horarios de trabalho e a
tempos de descanso.

Especifico e parcelar (é executado
pelo profissional e cada profissional
tem a sua area de especializagdo).
As responsabilidades sdo
organizadas de acordo com as
qualificagdes profissionais do/a
cuidador/a e os servigos sdo
prestados por diversos tipos de
organizagdes.

Quotidiano: o apoio é diario.
Permanente e de longa duragao:
nao existem limites de tempo ao
cuidado (ex. férias; pausa por
doenga)

Inespecifico.

Cuidar inclui: apoio pessoal; apoio
nas atividades da vida diaria;
trabalho doméstico; apoio a
mobilidade; apoio econémico;
suporte emocional.

Dominio em que ocorre

OrganizagGes do Estado ou do
Terceiro Setor, lucrativas.

Ambiente doméstico e familiar.

RelagGes entre quem cuida e quem
é cuidado

Sédo profissionais qualificados e
treinados (médicos, assistentes
sociais, técnicos/as associagdes;
etc.)

E uma atividade contratualizada,
paga e regulamentada.

Surge em relagGes de parentesco e
de proximidade.

As responsabilidades do cuidado
ndo sdo contratualizadas.

Dadiva.

Razdes para cuidar

Atividade profissional.

Sustentado por lagos afetivos e pela
obrigagdo de “cuidar dos seus”.

Genericamente, diz-se que o cuidado formal é realizado por profissionais

gualificados e treinados (de diferentes dreas e com diferentes responsabilidades), que sdo

4 Adaptado de Portugal e Alves (2015).
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remunerados pelos seus servicos, possiveis de contratar através de instituicdes do Estado,
Mercado, ou do Terceiro Setor. O apoio prestado por esta via pode, ou nao, ser rotineiro,
mas obedece a horarios e tempos de descanso para quem cuida, no sentido em que é uma
atividade contratualizada e regulamentada (European Comission, 2008; 2010; Goodhead
et al., 2007; Triantafillou, 2010). Por outro lado, o cuidado informal ndo é baseado em
nenhum contrato formal, ou em servicos especificos, mas na existéncia de lagos entre os
sujeitos e pelas expectativas sociais dos mesmos (Santos, 1993; 1994; Hespanha, 2001;
Hespanha et al., 2001; Portugal, 2014; Goodhead et al., 2007). O facto de surgir,
principalmente, em relacdes de parentesco e de proximidade, faz com que as
responsabilidades do cuidado ndo sejam contratualizadas (Goodhead et al., 2007;
Triantafillou, 2010). Assim, ndo existem direitos sociais para quem cuida, o cuidado ndo é
pago, muito embora seja possivel obter contribuicGes financeiras, que sdo na sua maioria
baixas (Gledinning et al., 2009; Triantafillou et al., 2010). Pela centralidade do papel da
familia na prestacdo deste tipo de apoio, ele aparece muitas vezes designado como cuidado
familiar (Nolan et al., 1996; 2003).

Embora a distincdo entre o modo formal e informal se mostre importante (ndo
podemos esquecer que esta presente na grande maioria dos trabalhos realizados), ela ndo
deixa de ser problematica porque, na pratica, o apoio a alguém envolve sempre cuidados
dos dois tipos, pois as necessidades assim o determinam. Deste modo, o que no quotidiano
diferencia estes dois modos de prestacdo de cuidados, sdo o tipo de cuidados prestados
(apoio na realizacdo de tarefas e vida doméstica, apoio técnico especializado, apoio ao
transporte de mobilidade; etc.) que revelam um nivel de envolvimento diferenciado entre
cuidadores/as formais, informais, e a pessoa cuidada ao nivel das tarefas realizadas.

No debate cientifico o cuidado tem vindo (crescentemente) a conquistar um lugar.
Hoje as areas disciplinares a olhar para o cuidado sdo cada vez mais diversas: dos primeiros
estudos de enfermagem a teorizarem as praticas de cuidar prdprias desse campo,
seguiram-se disciplinas como a sociologia, a antropologia, a filosofia e a ética a trazerem

olhares sobre o fendmeno, proprios das suas areas de reflexdao (Mol et al., 2010).
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Visibilizando a experiéncia das mulheres: a andlise feminista ao cuidado

Uma das primeiras areas a interessar-se pelo estudo do cuidado foram os estudos
feministas (Fine e Glendinning, 2005). Emergindo durante os anos setenta e oitenta do
século XX, o seu grande objetivo era dar visibilidade a experiéncia das mulheres nas
relacdes de cuidado formal e informal (Carrasco et al., 2011). O seu contributo foi, e (ainda)
é, muito significativo por isso.

Nessa linha, os trabalhos das socidlogas Balbo (1987), Bimbi (1985) e Saraceno
(1980) foram considerados precursores ao identificarem a existéncia de um tipo de
trabalho especifico — o trabalho de cuidar — realizado em contexto doméstico. Nas suas
reflexdes, mostraram ser necessario trazer para a discussdo publica relacionar o trabalho
de cuidar e o tempo que se despendia nesse tipo de ocupacao, de evidenciar que este era
sobretudo realizado por mulheres, ou seja, mostrar a estrutura sexuada da vida quotidiana.
Esta divisdo sexual do trabalho, gerava grandes problemas para as mulheres, sendo os mais
comuns, a invisibilidade das chamadas “donas de casa”, mulheres que ndo tinham uma
ocupacdo na economia formal, e cujo trabalho realizado no ambito doméstico ndo era
reconhecido, nem tampouco remunerado, como trabalho, e as dificuldades de conciliacao
entre trabalho de cuidar e vida profissional (emprego remunerado e fora de casa) — a
“dupla jornada” de trabalho ganha espaco de discussdao, mostrando a dupla carga de
trabalho a que estavam quotidianamente sujeitas mulheres adultas, e as dificuldade que a
conciliacdo entre trabalho fora da esfera doméstica e trabalho doméstico tinham na vida
dessas mesmas mulheres (Carrasco et al., 2011: 33-34).

E comummente entendido que o cuidado dos dependentes deve ser assegurado
pelas mulheres enquanto uma extensdo natural do trabalho doméstico, surgindo no
ambito das relagcGes de casamento e parentesco (Daly e Lewis, 2000). De facto, as mulheres
continuam a ser socializadas para cuidarem dos “seus”, nomeadamente quando esses
“seus” sdo “os seus” filhos. Ao nivel destas relacdes, os cuidados providos pela via materna
assumem uma enorme importancia a nivel social. No sentido em que se configurou o
cuidado como uma das caracteristicas do papel de mae, a relacdo entre o cuidado e a
maternidade é bastante estreita, com repercussées concretas ao nivel das praticas dos

sujeitos (Phonix et al., 1991). Este papel desempenhado pelas mulheres, fez com que
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inicialmente, a discussao se tivesse centrado na questdo da divisdo sexual do trabalho,
nomeadamente ao nivel do cuidado aos dependentes e do trabalho doméstico, sublinhado
a questdo dos impactos negativos do cuidado (stress, limitacdes e impactos emocionais)
(Fine e Gledinning, 2005).

A associacdo entre mulheres e cuidado foi sempre muito comum. No entanto,
para algumas autoras, a dicotomia entre sexos, enquanto tépico de andlise, inicialmente
ndo contribuiu para demonstrar a desigual distribuicdo das tarefas de cuidado entre
mulheres e homens, mesmo no interior da teoria feminista, pois ao destacar o género
enquanto categoria importante na divisdo das tarefas do cuidado, mas, também, para a
disposicdo de cuidar, alguns trabalhos acabaram por materializd-lo numa atividade
tipicamente feminina (Dressel e Clark, 1990: 769). Esta critica refere-se, em concreto, aos
trabalhos de Nancy Chodorow e Carol Gilligan (1982). De acordo com Chodorow, a
maternidade é algo intrinsecamente feminino, estando presente desde o inicio da
construcdo da identidade das mulheres e, por isso, a autora entendeu que a realizacdo
plena delas passaria pela experiéncia da maternidade (Kaplan, 1992). O objetivo desta
abordagem era evidenciar a importancia que a exposicdo ao espaco da maternidade tinha
no desenvolvimento das mulheres e, consequentemente, da maternidade. Contudo,
embora Chodorow pretendesse mostrar que a exposicao a um determinado modelo da
maternidade, que cada rapariga encontrava na sua mae, reproduzia um modelo de
feminilidade que se viria a cumprir pela maternidade, o facto é que, longe de destruir esta
imagem, o modelo tedrico da autora contribuiu para a enraizar (apud Kaplan, 1992). O
mesmo é apontado a teoria de Gilligan (1982). A autora acreditava que a psicologia tinha
persistentemente incompreendido as mulheres (as suas motivacbes, 0s seus
compromissos morais, o curso do seu crescimento psicolégico, a sua visdo do que é
importante na vida, Gilligan construiu um modelo baseando-se na premissa de que
mulheres e homens sdo diferentes (1982). Por essa diferenca, existe uma distincao
fundamental entre o raciocinio moral masculino e feminino: as mulheres baseiam o seu
raciocinio moral dentro da nocdo de cuidado (care), enquanto os homens o baseiam na
nocao de justica. Por outras palavras: nas mulheres existe uma propensao para o cuidado

do outro e para um trabalho mais emocional, sendo o mébil da sua acdo a ética do cuidado
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e ndo na ética da justica, como os homens (Gilligan, 1982). Por demonstrar isto, e apesar
de ser uma proposta feminista, algumas (autoras) feministas rejeitaram este modelo por
considerarem que reforcava o papel histérico de autossacrificio das mulheres e porque era
uma visdo parcial da realidade.

Apesar de todas as criticas, ha também o reconhecimento de que Gilligan trouxe
importantes contributos para o debate, mostrando que uma ética universal, pensada so
em termos de justica, ndo era capaz de dar conta da complexidade do mundo, onde se
situava aquela “voz diferente”, que ela ouvira por parte das suas entrevistadas e
compreendeu nos seus discursos razoes para a acao, tdo validas quanto a ideia de justica
(Benhabid, 1992). Por outras palavras, o que Gilligan mostrou, muito embora enderecando-
0 apenas ao sexo feminino e ndo problematizando o papel dos processos de socializacdo
nesse ambito, é que ndo agimos apenas com base em no¢des morais, com base nos ideais
de autonomia e justica. O cuidado e a responsabilidade (por outras pessoas) estdo também
presentes. Ou seja, todas as relagdes humanas, seja em ambito publico ou privado, podem
orientar-se segundo o principio da igualdade e na ideia de justica, da mesma maneira que
o podem ser pelo afeto e pelo cuidado; da mesma maneira que ndo é apenas a
desigualdade que causa mau estar no ambito das mesmas relacdes, mas também a
auséncia de afeto. Os sentimentos importam e tém um papel além das relacdes privadas
(Gilligan, 1987).

Mas, como foi acima notado, o modelo de Gilligan (1982) ignorou a influéncia que
os processos de socializacdo tém neste dominio (Brubaker e Brubaker, 1992). E que as
mulheres ndo sdo apenas quem assume mais frequentemente o papel de cuidadoras; elas
sdo, e continuam a ser, socializadas para assumirem esse papel em algum momento das
suas vidas, levando a que tanto os homens como mulheres esperem que sejam elas a cuidar
(Brubaker e Brubaker, 1992). Na socializacdo das mulheres, por oposicdo a dos homens,
existe uma predominante relacional para o cuidado dos outros. Ou seja, sdo 0s processos
de socializacdo que criam uma relacdo especifica entre as mulheres e o cuidado e que
fazem com que sejam elas quem se ocupa das questdes da reproducdo do quotidiano, das

guais faz parte o cuidado dos mais vulneraveis.
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Historicamente, a socializacdo das mulheres e dos homens foi construida tendo
em vista a atuacdo em espacos distintos: se para eles o espaco natural era o espaco publico,
para elas o dominio onde exerceriam o seu saber seria o0 dominio do privado, do espaco
domeéstico e das relagGes de parentesco e proximidade. As repercussodes desta demarcacdo
de espacos de acdo foram varias: enquanto ao espaco publico ficaram associadas as
funcBGes mais importantes da comunidade, atividades que mereciam valoriza¢do social e
remuneracdo; o cuidado, enquanto circunscrito a um ambiente fechado, ndo mereceu a
nivel simbdlico o mesmo reconhecimento. E embora hoje a socializagcdo ndo demarque tao
fortemente os espacos de atuacdo para cada um dos sexos, e a socializacdo das mulheres
comporte também o espaco publico, a verdade é que, no espaco domeéstico e em
sociedade, continua a existir uma desvalorizagcdo simbdlica do trabalho doméstico e do
cuidado dos dependentes (Joaquim, 2000). Um dos aspetos que tem vindo a ser crucial
para a manutencdo desta desvalorizacdo social parece vir da resisténcia masculina e
também feminina a que os homens assumam essa funcdo. A oposicdo masculina em cuidar
repercute-se em varios dominios da vida das préprias mulheres, com “efeitos tanto na vida
guotidiana da comunidade, na sua materialidade, como, a nivel simbdlico, na sua
marginalidade e desvalorizacdo” (Joaquim, 2000: 194). De facto, a crescente participacao
das mulheres na forca de trabalho assalariada ndo foi acompanhada por uma maior
participacdo dos homens no trabalho doméstico. Assim, embora elas sejam parte ativa do
mercado de trabalho formal, isso ndo significou que tenham deixado de assumir as
principais responsabilidades ao nivel do trabalho doméstico e do cuidado dos

dependentes5 (Torres et al., 2005; Wall e Guerreiro, 2005).

> Uma leitura dos resultados do Inquérito a Ocupagdo do Tempo 1999 torna evidente uma distribuicdo
desigual do trabalho doméstico e, dentro deste, do cuidado dos dependentes entre homens e mulheres em
Portugal. E visivel ainda uma diferenca entre o discurso e as praticas concretas dos sujeitos inquiridos, onde
os primeiros ddo conta da existéncia de tendéncias modernas ao nivel da divisdo do trabalho doméstico entre
sexos, mas onde as vivéncias pessoais das pessoas ouvidas tendem a negar isso, ao evidenciarem uma
persistente e profunda assimetria, nos padrGes de afetacdo dos tempos de mulheres e homens,
designadamente em termos de trabalho ndo pago no espaco doméstico (Perista, 2002; 2014). Mais
recentemente, um novo inquérito nacional — Inquérito Nacional aos Usos de Tempo de Homens e Mulheres —
foi realizado com o objetivo de analisar os dados atuais sobre os usos do tempo de mulheres e homens em
Portugal, no que respeita em particular ao trabalho pago e ao trabalho ndo pago. Neste, voltaram a ser
identificadas muitas das tendéncias supracitadas: as familias continuam a ser, ainda hoje, espagos de
desigualdade, onde os niveis e tipos de participagdo dos homens nas tarefas domésticas e no trabalho de
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Percebemos, assim, que o espaco doméstico como espaco estruturante das
relacdes sociais ndo é algo que possa ser circunscrito apenas ao passado®, no sentido em
gue espaco publico e privado continuam a articular-se e a influenciar-se mutuamente.
Significando, na pratica, que o trabalho de “criar e cuidar” continua a ser entendido como
uma competéncia familiar, a ser garantido pela via informal através do trabalho das
mulheres, e o Estado pouco tem feito para torna-lo uma questdo (verdadeiramente)
publica, mantendo-se a distancia. No entanto, a literatura feminista tem-se esforcado por
contrariar esta tendéncia porque, ao trazer para o espaco publico a realidade vivida no
espaco privado, “(...) procura tornar visivel e mostrar a importancia da experiéncia das
mulheres como cuidadoras.” (Hooyman e Gonyea, 1995: 7), com o objetivo de
desnaturalizar conce¢bes e dar a conhecer as experiéncias das mulheres que cuidam.
Apesar desses esforcos, a associacao entre o cuidado e as mulheres é ainda comum (Pulcini,

2012: 49), o que resulta em implicacGes concretas ao nivel das praticas:

Na maioria dos casos, cuidadores familiares é um eufemismo para um cuidador
de primeira linha, geralmente mulher. A familia raramente partilha o cuidado
entre si (...). E uma mulher [nessa familia] — mae, filha, esposa, neta, avé — que
fornece a maior parte do cuidado familiar (...) (Hooyman e Gonyea, 1995: 3).

A andlise de varios relatdrios sobre o cuidado na Europa mostra de modo claro
uma desigual participacdo entre homens e mulheres ao nivel dos cuidados familiares: na
Europa, o cuidado informal dos idosos é assegurado, sobretudo, por mulheres (76% do
total), com aproximadamente 55 anos, das quais menos de metade participa no mercado
de trabalho formal (41%), mas que proporcionam uma média de 46 horas de cuidado
semanais (Glendinning et al., 2009; Triantafillu et al., 2010). Contrariamente as mulheres,
os homens apenas cuidam quando elas ndo o podem fazer (Hooyman e Gonyea, 1995).

Deste modo, ndo é estranho constatar que

em todos os paises [europeus], é mais provavel que as mulheres se tornem
cuidadoras, mas, também, que providenciem um cuidado fisicamente mais
intimista, emocionalmente exigente e de longa duragdo. O nimero de homens
cuidadores é baixo; eles cuidam durante menos horas por semana; e

cuidados continuam a ser insuficientes para assegurar uma equilibrada partilha dos tempos, em fungdo do
género. As mulheres continuam a ser sobrecarregadas (Perista et al., 2016).

® Sobre as carateristicas do espaco doméstico como espago estruturante das relagdes sociais, cf. Santos
(1994).
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comprometem-se menos nas tarefas mais pesadas e desgastantes. (Glendinning
et al., 2009: 2)

Se cruzarmos esta informacdo com a definicdo de cuidado informal, percebemos
gue muitas mulheres desistem do seu lugar no mercado de trabalho formal (remunerado)
para cuidarem de alguém que lhes é préximo, fazendo-o gratuitamente. A gratuitidade do
cuidado, o facto de ser desempenhado de forma continuada e durante toda a vida das
mulheres, levou as feministas a enfatizarem sobretudo os impactos negativos do cuidado
na vida das mulheres, esquecendo que apesar disto ser verdade e da importancia de o
visibilizar, as mulheres tém um papel muito importante nas rela¢des de cuidado que nao
se resume apenas a aspetos negativos.

Durante muito tempo, por ter sido compreendido como uma necessidade pratica
e ndo como uma questdo relevante e desafiante a nivel intelectual, o cuidado dificilmente
conseguiu alcancar um lugar no debate e discurso académicos: “[f]oi relegado para a esfera
privada: ndo havia necessidade de estuda-lo, ou falar sobre este tema em publico.” (Mol et
al., 2010). Para alguns/mas autores/as, apesar dos significativos avancos ja aqui descritos,
as investigacdes que tomam o cuidado como objeto analitico sdo ainda pouco expressivas
e a sua visibilidade dentro e fora da academia acompanha a mesma tendéncia (Gledinning
et al., 2009). Parece que pouco se avancou desde que Nolan et al. (1996) escreveram
Understanding family care. Nesse livro, escrito no final dos anos noventa, os autores
refletiam sobre este problema: se a literatura académica sobre a prestacdo de cuidados
havia crescido significativamente entre os anos 80 e 90, era ainda evidente que continuava
a existir muito para se conhecer sobre o cuidado, tanto a nivel conceptual, como empirico,
no sentido em que os trabalhos existentes apenas cobriam uma pequena parte daquilo que
eles consideravam ser um vasto campo para ser explorado (Nolan et al., 1996: 1). Este
aspeto pode relacionar-se com o tipo de definicdo de cuidado que tem sido utilizada e
veiculada pelos trabalhos académicos. O facto de se terem ocupado essencialmente nos
casos “excecionais”, fez com que ao longo da segunda metade do século XX a definicdo de
cuidar comecasse a perder parte do sentido que lhe era atribuido pelo senso-comum,

nomeadamente a sua componente relacional, para ser quase que reduzido apenas a

7 Grande parte destes trabalhos seguiram uma metodologia de tipo quantitativo (Nolan et al., 1996; 2003)
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assuncao de responsabilidade por outro, como se as pessoas que precisam de cuidados ndo

pudessem assumir responsabilidade e controlo sobre as suas vidas (Kroger, 2009: 398).

“WE DON’T WANT CARE!!!1”%: A Leitura dos Estudos da Deficiéncia

Os conceitos de cuidar e o cuidado tém sido fortemente criticados pelo
movimento das pessoas com deficiéncia (disability movement) e pelos/as
investigadores/as desta area de estudos (disability studies) que cresceu a par com esse
movimento social (Oliver, 1983; Wood, 1991; Morris, 1993; 1997; Barnes et al., 1999). O
didlogo entre os tedricos/as da deficiéncia e os tedricos/as do cuidado tem sido
praticamente inexistente (Shakespeare, 2006).

Como vimos, cuidar e cuidado tém sido interpretados desde a antiguidade classica
como “preocupacao com” e “cuidado de alguém”. A andlise de Kroger (2009), mostra como
estes significados tém estado na origem da rejeicdo dos/as tedricos/as e das pessoas com
deficiéncia a esses conceitos. A interpretacdo do cuidado como um ato de se assumir
responsabilidade por alguém, pelos seus cuidados e pela sua salde, significa que o
entendimento mais comum das pessoas que precisam de cuidados é como dependentes:
incapazes de escolherem por si e de terem controlo sobre as suas vidas. No fundo, a
rejeicdo do cuidado é uma rejeicdo de uma certa concecdo da deficiéncia e de um modo
de vida a ela associado.

Muitos/as tém assim procurado mostrar que os conceitos de cuidar e cuidado,
bem como toda a investigacdo baseada neles, ndo tém servido os interesses das pessoas
com deficiéncia pois perpetuam uma visdo destas como ndo autdonomas e beneficiarias
dependentes (dependent recipients) de cuidados (Kroger, 2009: 398). E justificam a rejeicdo
destes conceitos, argumentando que esta perspetiva torna impossivel compreender o que
€ a vida das pessoas com deficiéncia e promover os principios de uma vida independente
(Morris, 1997).

Grande parte destes/as tedricos/as escreve(u) a partir do contexto anglo-

saxonico, fortemente marcado pelo Independent Living Movement e pelo Modelo Social da

® Esta expressdo pertence a Wood (1991). O idioma e grafia foram transcritos conforme o original. As razdes
para essa opgdo aparecem de seguida.
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Deficiéncia, aspetos fundamentais para percebermos as suas posicdes sobre o cuidado. O
Independent Living Movement tem lutado pela promoc¢do da vida independente das
pessoas com deficiéncia. Apresenta-se como um conceito politico que quando associado
ao cuidado, por um lado, rejeita a associacdo entre os cidaddos/as com deficiéncia e a ideia
da dependéncia dos/as mesmos/as, de modo a ndo serem pensados como sujeitos passivos
de cuidados; e, por outro, defende que as pessoas com deficiéncia devem ser apoiadas a
viverem as suas vidas como cidaddos/as de pleno direito, com direito de escolha e de
controlo no modo como os cuidados Ihes sdo prestados, o que se opGe ao Modelo Médico.
O modelo médico considera a incapacidade como um problema da pessoa, causado
diretamente pela doenca, trauma ou outro problema de salude, que requer assisténcia
médica sob a forma de tratamento individual por profissionais. O cuidado, em relacdo a
incapacidade, tem por objetivo a cura ou a adaptacdo do individuo e mudanca de
comportamento. A assisténcia médica é considerada como a questdo principal e, a nivel
politico, a principal resposta é a modificacdo ou reforma da politica de saude (OMS, 2004
21). Para o Modelo Social, a deficiéncia é o resultado do modo de organizacdo da
sociedade, ou seja, 0 modo como o social se organiza em varios dominios (seja ao nivel das
atitudes, das instituicGes ou do meio ambiente) é responsavel pela impossibilidade das
pessoas com deficiéncia conduzirem as suas prdprias vidas e de viverem autonomamente.
A deficiéncia, assim pensada, é o resultado de um meio social incapacitante. O cuidado, de
acordo com esta perspetiva, tem contribuido para isso, pois, longe de promover uma vida
independente, tem servido para manter o status quo vigente. Tanto que Oliver (1996), ao
contrapor modelo médico e modelo social, situa o cuidado como uma caracteristica do
primeiro modelo e diz que este deve ser substituido por uma perspetiva de direitos.
Grande parte da producdo cientifica e os nomes mais citados nesta area (Colin
Barnes, Tom Shakespear, Michael Oliver, Jean Morris, Lennard Davis, Allison Sheldon, entre
outros/as) foram influenciados por este movimento, que foi um marco na luta pelos
direitos das pessoas com deficiéncia. Nesse contexto, movimentos sociais e academia
partilham a mesma agenda politica e influenciam-se. Num texto recente, onde fala do
passado, do presente e do futuro do modelo social da deficiéncia, Barnes (2012) volta a

mostrar o seu comprometimento com o movimento, afirmando a importancia que este
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teve na vida das pessoas com deficiéncia e na investigacdo nesta area: segundo ele, sem o
modelo social os estudos da deficiéncia poderiam nem sequer existir. A relacdo entre o
movimento social e a academia continua a ser muito estreita, e s6 podem ser
compreendidos em conjunto.

A relacdo entre o Independent Living Movement, os estudos da deficiéncia e o
cuidado ndo tem sido facil. Wood escreveu uma das frases que melhor sintetiza o
posicionamento dos/as tedricos/as e ativistas: “Let us state what disabled people do want
by first stating what we don’t want. WE DON’T WANT CARE!!!” (1991, 201). Optei por
fazer a citacdo em inglés e por manter a frase escrita em mailsculas e com sublinhado a
negrito como no original por considerar que a alteracdo quer do idioma, quer da grafia,
faria perder a énfase que o autor pretendeu dar: se o argumento é muito claro, o uso de
maiusculas e do sublinhado acentuam a recusa do cuidado. O autor continua, afirmando
gue para levarem uma vida plena e igualitdria na comunidade, as pessoas com deficiéncia
ndo precisam de cuidado, mas de terem acesso/direito: a) pleno a educacgdo (incluindo o
ensino superior) formacdo, emprego e informacdo; b) a um sistema de transportes
(acessivel) para que o possam utilizar; c) a um programa de habitacdo acessivel para
garantir mobilidade total dentro e entre as comunidades; d) as ajudas técnicas que
realmente precisam para desse modo serem mais independentes; e) a servicos de apoio
pessoal (personal support services) diretamente sob o seu préprio controlo, ou de um
representante legal nomeado por si; f) de escolher onde e como viver; g) a uma verdadeira
igualdade de oportunidades. Estes pontos, mostram um olhar diferente sobre as causas da
deficiéncia e sobre as solugdes para superar os obstaculos quotidianos e as situacdes de

desigualdade social sentidas:

A nossa énfase esta em quebrar as barreiras que impedem as pessoas com
deficiéncia de viver como cidaddos iguais na comunidade. Acreditamos que essas
barreiras sociais sdo a verdadeira causa de incapacidade e que a solugao para a
independéncia das pessoas com deficiéncia estd em usar a sua experiéncia
pessoal para informar a politica social, que seria projetada para remover essas
barreiras. Para cada pessoa com deficiéncia as palavras "escolha" e "controle"
sdo de extrema importancia. Estas sdo as palavras, ndo o cuidado, que devem
guiar todas as politicas e estratégias que incidem sobre nossas vidas. A nossa
necessidade final é que a deficiéncia seja entendida como uma questdo de
direitos civis (Wood, 1991: 201-202).
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A “necessidade final” nunca passa pelo cuidado. Como Kroger faz questdo de
notar, este conceito tem simbolizado o confinamento de pessoas com deficiéncia em
instituicoes e em vidas controladas por outros: assistentes sociais, cuidadores formais, e
familiares, normalmente definidos como "cuidadores informais" (2009: 403). Por isto, o
esforco de se descolarem deste conceito tem sido grande, e nesse sentido, outros

conceitos tém sido sugeridos como alternativos:

Devido a sua aversdo ao cuidado, os tedricos de deficiéncia tém
desenvolvido conceitos alternativos. Tom Shakespeare (2000) fala sobre ajuda,
referindo-se principalmente as relagGes reciprocas entre grupos de pares onde a
ajuda é fornecida numa base mutua. Vic Finkelstein (1998) e varios outros
ativistas da deficiéncia usam o termo apoio quando falam sobre as necessidades
das pessoas com deficiéncia. A assisténcia é um outro conceito, amplamente
utilizado nos estudos sobre deficiéncia mais atuais, particularmente em conexao
com o trabalho de assistentes pessoais. Nick Watson et al. (2004: 336-7)
comentaram que essas concegdes alternativas visam transformar o cuidado,
baseado em uma relagdo desigual e que inclui uma dimens3ao emocional, em uma
relagdo menos pessoal, contratual. A partir da posicdo empregador em relagao
a um assistente pessoal, a pessoa com deficiéncia adquire poder sobre a sua
prépria vida e tornar-se "protegida dos elementos pejorativos, simbdlico e
pratico das relagdes de cuidado". (Kroger, 2009: 405; sublinhado meu)

Ajuda, apoio, assisténcia, sdo conceitos escolhidos para evidenciar a
independéncia, a escolha e o controle que as pessoas com deficiéncia devem ter sobre as
suas vidas. E interessante que este controle nio significa ser autossuficiente ou que estas
pessoas conseguem fazer tudo sem apoio, mas sim que escolhem e controlam o modo
como a ajuda que precisam lhes é fornecida, uma vez que: “Muitas pessoas com deficiéncia
sentem-se sufocadas e oprimidas pelos cuidados que recebem. Do seu ponto de vista, elas
tém pouco ou nenhum controle sobre quem lhes proporciona ou sobre a quantidade de
cuidado que recebem.” (Swain e French, 1998: 6).

Mas a escolha que estes/as autores/as se referem, parece residir no mercado,
através da aquisicdo de servicos pagos. As relagdes contratualizadas parecem libertar dos
constrangimentos sentidos. Ndo é de estranhar que, por isso, o Independent Living
Movement e as ideias por detrds deste movimento conduziram ao crescimento da
mercantilizacdo dos servicos de cuidado no contexto anglo-saxénico. Uma das bandeiras
do movimento, explica-nos Pearson (2012), foi a atribuicdo pelo Estado de orcamentos
individuais as pessoas com deficiéncia para que estas pudessem escolher e adquirir os

servicos que necessitavam, nomeadamente através da contratualizacdo de um/a assistente
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pessoal (personal assistance). O que percebemos, é que a introducdo dos pagamentos
diretos, ndo sé constitui uma alteracdo ao modo como o Estado efetuava as suas
transferéncias sociais, mas foi mais que isso: dotou as pessoas com deficiéncia do direito
de escolherem como administrar as verbas que lhe sdo atribuidas e de elegerem quem, em

gue circunstancias e que tipo de cuidados lhe sdo administrados.

Somos todos/as (inter)dependentes e vulnerdveis: o contributo da ética do cuidado

De acordo com Tronto (1993: 101), “o mundo seria diferente se movéssemos o
cuidado da posicdo periférica que tem ocupado, para um lugar central da vida humana.”
Com isto, pressuponha que se repensassem as nossas conce¢ées de natureza humana e se
avancasse além da dicotomia autonomia versus dependéncia, para a ideia de
interdependéncia humana. A ética do cuidado surge, deste modo, como um quadro tedrico
amplo que pretende uma visdo alternativa do cuidado, capaz de integrar aspetos morais,
praticos e politicos sobre o lugar do fenédmeno em sociedade (1993: 102), isto a partir da
premissa de que todos os seres humanos precisam de receber cuidados e todos os seres
humanos dao assisténcia a outros, porque as rela¢des de cuidado sdo parte daquilo que
nos distingue enquanto seres humanos, como seres (inter)dependentes, o que tem
consequéncias morais e politicas.

Embora Tronto reconhecesse a existéncia de uma miriade de formas de se definir
o cuidado, a autora ndo deixou de avancar, naquela que é considerada como uma das obras
fundamentais da linha de pensamento, Moral Boundaries, com a seguinte definicdo de

cuidado:

[...] sugerimos [referindo-se a ela e a Berenice Fisher] que o cuidado seja visto
como uma atividade da espécie, que compreende tudo o que fazemos para
manter, continuar e reparar o nosso ‘mundo’, de maneira que possamos viver o
melhor possivel. Esse mundo inclui os nossos corpos, nés mesmos, 0 NO0sso
ambiente [...]. (Tronto, 1993: 103)

O cuidado ndo se restringe a interacdo Unica entre seres humanos e abre
possibilidades ao que pode ser objeto de cuidado; ao mesmo tempo, que reconhece que
cuidar implica sempre estar em relagdo com alguma coisa ou alguém; ndo ignora, ainda,

gue o cuidado é culturalmente definido; e que, e ndo menos importante, € uma atividade
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ou um processo ongoing. O cuidado é simultaneamente pratica e disposicdo e, por conter
elementos tao diversos, é também um processo complexo (Tronto, 1993: 104).

O cuidado, assim pensado, pode resultar numa definicdo demasiado ampla, tanto
que se pode incorrer no erro de julgar que tudo na vida é cuidar.’ No entanto, cuidar
enquanto processo (on going), implica sempre a existéncia de quatro fases: na primeira
fase, da-se a preocupagdo com (caring about), ou seja, alguém da conta da existéncia de
uma necessidade e avalia de que modo ela pode ser satisfeita, por outras palavras, nesta
fase, da-se o reconhecimento de que é necessario cuidar; na segunda fase, pressupde que
se assuma o cuidado (taking care), no sentido de se responsabilizar pela melhor forma de
responder a necessidade identificada; de seguida, e ja terceira fase, encontramos o cuidar
(caregiving) que consiste na forma encontrada de se responder diretamente as
necessidades identificadas, envolvendo, por isso, trabalho fisico e, na maioria das vezes,
contacto direto entre quem cuida e o objeto de cuidado; e, por fim, na quarta fase,
encontra-se a pessoa ou objeto de cuidado (care-receiving), no sentido de se reconhecer
gue o objeto de cuidado ira responder ao cuidado recebido (Tronto, 1993: 106-107). A
partir destes quatro elementos do cuidado, surgem quatro elementos éticos do cuidado:
primeiro lugar, da-se a atengdo (attentiveness), pois se ndo estivermos atentos as
necessidades dos outros, dificilmente conseguiremos responder as suas necessidades; em
segundo, é necessario que se sinta responsabilidade (responsibility). Isto é, é preciso que
se assuma a responsabilidade de satisfazer as necessidades; em terceiro, é necessario que
exista competéncia (competence) de se responder (de se cuidar) de modo habil e
adequado; e por fim, a capacidade de resposta (responsiveness), diz-nos que a resposta as
necessidades deve ser feita de forma adequada, mantendo o balanco entre as
necessidades de todas as partes envolvidas na relacdo (Tronto, 1993: 127-137)

Para a autora, esta reflexdo em torno do cuidado e da ética do cuidado é
importante e da importantes pistas para que se construa uma reflexdo em torno do
cuidado ampla, capaz de olhar para as necessidades de cuidado em termos sociais e

politicos, sem esquecer as questdes pessoais e contextuais de cada um. Nas suas palavras,

° Tronto identifica um conjunto de aspetos que ndo se podem considerar pertencer ao ambito do cuidado
(cf. Tronto, 1993: 104).
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O bom cuidado requer que as quatro fases do processo de cuidar se encaixem
como um todo. Da mesma forma, para agir adequadamente de acordo com uma
ética do cuidado é preciso que os quatro elementos morais de cuidar, a atengao,
a responsabilidade, a competéncia e capacidade de resposta, se integrem como
um todo. A integragdo ndo é simples. Cuidar envolve conflitos; e resolvé-los exige
mais que atencdo, responsabilidade, competéncia e capacidade de resposta. O
cuidado enquanto pratica envolve mais que boas intengdes. Requer um
conhecimento profundo e refletido da situagdo, e de todas as pessoas em
relagdo, das necessidades e competéncias dos atores. Para usar a ética do
cuidado é necessario um conhecimento do contexto do processo de cuidar.
Aqueles que se envolvem no processo devem fazer julgamentos: julgamentos
sobre necessidade, necessidades em conflito, estratégias para atingir resultados,
capacidade de resposta das pessoas/objetos de cuidado, e por ai em diante. O
cuidado funda-se em julgamentos que vao muito além da consciéncia pessoal.
(1993: 136-137)

Selma Sevenhuijsen, em entrevista a Foundation Critical Ethics of Care (2013),
acaba por definir a ética do cuidado como o que comeca a partir do reconhecimento de
gue o cuidado é uma pratica moral, uma disposicdo, uma necessidade didria e um modo
de vida. Em oposicdo ao individualismo e neo-liberalismo reconhece vulnerabilidade,
interconectividade, incorpora a dependéncia e finitude como caracteristicas bdsicas da vida
humana. Reconhece a contribuicdo de todos os participantes nas praticas de cuidado na
deliberacdo sobre o que constitui uma boa vida e um bom cuidado e sobre as condi¢des
praticas de provisdo. Claro que isso implica uma posicdo normativa em si mesmo:
preocupar-se com cuidados implica formas democraticas e inclusivas de deliberacdo e uma
ampla nogdo de cidadania.

Percebe-se assim que, talvez, a ideia mais revoluciondria desta linha de
pensamento, é que veio reconhecer a ideia da (inter)dependéncia humana e, com isso,
contrariar a crenca da dependéncia como uma questdo especifica de certos grupos da
populacdo, designando-a como parte inerente da condicdo humana. A vulnerabilidade
aparece como uma caracteristica iminentemente humana, tdo humana quanto o nascer e
o morrer (Kittay, 1999). Cai por terra a dicotomia entre independéncia e dependéncia, e
reconhece-se a interdependéncia humana: todas as pessoas, durante toda a vida,

necessitam de cuidados que sdo distintos consoante o ciclo de vida em que se encontram.

9 Esta fundagdo tem como objetivo tornar a investigagdo sobre a ética do cuidado mais acessivel a todos/as,
tendo criado para isso, uma rede internacional de investigacdo, e disponibilizando publicagGes, entrevistas,
semindrios e palestras (em video) no website (http://ethicsofcare.org/).
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Como Barnes (2006) nota, todos sdao dependentes de alguém; ou na analise de Carrasco et
al. (2011), em determinado momento da vida, algumas pessoas podem ser mais
dependentes ao nivel econémico, enquanto noutra fase, outras dependéncias surgem,
como as fisicas, o que mostra que a dependéncia ndo é uma situacdo excecional, causada
por razoes de envelhecimento ou de doenca, nem um resultado de decisGes ou ac¢ées
individuais. Se a dependéncia é universal, o cuidado é uma resposta inevitavel.

A discussdo de Kittay (1999; 2000; 2011) sobre o cuidado e a sua critica ao ideal
de independéncia e autonomia, acontecem a partir da sua experiéncia pessoal: a autora é
mae de uma mulher adulta, com deficiéncia, num quadro de elevada dependéncia: Sesha
é incapaz de falar, ler, escrever, de andar sem assisténcia, por outras palavras, de “fazer

gualquer coisa sem assisténcia”.

Embora as suas fungdes cognitivas paregcam limitadas, ela adora musica, tomar
banho, boa comida, pessoas, atengdo e afeto. (Algumas das melhores coisas que
a vida tem para oferecer). Ela é totalmente dependente e, apesar de aos 40 anos
(como todos/as nés) ser ainda capaz de crescer e se desenvolver, é quase certo
que pela sua total dependéncia ndo irda mudar muito. Eu tenho aprendido acerca
da deficiéncia a partir de quem ndo pode falar por ela; e é a partir dela e dos seus
cuidadores que tenho vindo a desenvolver um profundo apreco pelo cuidado
enquanto uma pratica e uma ética. As deficiéncias da minha filha tém-na sempre
condenado a uma vida de limitada dignidade. E apenas através do cuidado, e do
cuidado da mais alta qualidade, que ela pode ser incluida, amada, e lhe é
permitido viver uma vida alegre e digna. Quando falo de deficiéncia, eu penso
muito na deficiéncia cognitiva que marca a sua vida, e a minha preocupagdo é
que tanto as pessoas com uma deficiéncia como esta, como as pessoas que dela
cuidam, ndo sejam deixadas de lado em consideragdes acerca da justica e da
moral humana. (2011: 52)

A posicao da autora é situada a partir da sua experiéncia enquanto cuidadora, algo
que ela faz questdo de clarificar sempre (Kittay, 1999; 2000; 2005; 2011). E a partir da sua
relacdo com Sesha, que ela insiste na ideia de que o cuidado é indispensavel e uma questao
central na vida de todas as pessoas, a0 mesmo tempo que nota que, para as pessoas como
a sua filha, sem ele uma vida com dignidade seria impossivel. O seu argumento vai ainda
mais longe quando afirma que a capacidade de dar e receber cuidado deve ser
perspetivada enquanto dignificante para quem dd e quem recebe cuidados, e nunca olhada
como inferior, sobretudo quando comparada a légica racional (Kittay, 2005; 2011).

Reconhecer a dependéncia como parte inerente da humanidade é, para a autora,

uma forma de reintegrar a deficiéncia: quando se comecar a reconhecer que todos somos
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dependentes, a sociedade poderd comecar a enfrentar a aversdo a dependéncia e, com

isto, superar o seu medo da deficiéncia (2011: 57).

A dependéncia pode, de muitas maneiras, ser socialmente construida, e,
instituicBes e prdticas opressivas e injustas criam variadissimas formas de
dependéncia desnecessdria e estupidificante. Mas se a dependéncia é
construida, a independéncia é ainda mais. (Kittay, 2011).

No entanto, o cuidado pensado por Kittay, denota sempre um vinculo positivo:
guem cuida investe noutra pessoa, num investimento de tipo afetivo e positivo, fazendo-o
na expetativa de melhorar o bem-estar dessa pessoa. Ou seja, o que ela argumenta é que
as atividades (as tarefas) que estdo envolvidas no trabalho de cuidar, podem ser feitas sem
aquilo que ela designa como “atitude de cuidado”, mas que sem esta, a capacidade de
resposta e de percecdo das necessidades do outro, estard comprometida. E preciso ter-se
atencdo ao outro, as suas necessidades: sem esta atitude, as tarefas serdo apenas trabalho,
mas com a atitude certa, estaremos perante um bom cuidado (Kittay, 1999; 2011). Na sua
perspetiva, as relagdes de afeto potenciam o cuidado, mas a disposicdo a cuidar, pode ser
dirigida para outras pessoas, que nao nos sdo intimas.

José (2016) diz que apesar de todas as diferencas entre os estudos da deficiéncia
e a ética do cuidado, as duas perspetivas tém uma linha comum: ambas pretendem

reconhecer a agéncia dos sujeitos envolvidos nas relagdes de cuidado.

1.2. A construcdao de um objeto (ll): uma etnografia do cuidado

Compreendi que o trabalho de campo é uma experiéncia humana
sofrida, de esforgo fisico e desgaste psicoldgico. (Ribeiro, 2010)

A discussdo feita na primeira parte deste capitulo, assentou numa ideia muito
simples: sdo varios os entendimentos existentes sobre o cuidado, tdo diversos quanto as
perspetivas a partir das quais o podemos olhar e que, apesar das diferencas, todas essas
visOes sdo relevantes para a definicdo do fendmeno. Com isso, procurei mostrar a
necessidade de uma conceptualizacdo multidimensional, assente na metafora do
caleidoscopico, capaz de dar conta da complexidade do cuidado. Nesta segunda parte,

analiso as opg¢Oes metodoldgicas e éticas da aplicacdo de um olhar caleidoscépico ao
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estudo do cuidado permanente, quotidiano e de longa duracdo de pessoas com deficiéncia
em dois contextos: a casa e a instituicdo.

Tomei este objeto analitico, com o objetivo de conhecer o papel e o lugar de
diferentes intervenientes nesse processo — pessoas cuidadas, cuidadores/as formais e
familiares. Especificamente, procurei compreender o modo como as pessoas concebem e
lidam com o cuidado nas suas vidas, perceber a articulagdo entre os saberes e as praticas
dos diferentes atores envolvidos na producdo do cuidado, e conhecer os contextos de
producdo do cuidado. (Re)conhecer o cuidado enquanto um processo complexo implica
gue se observem diferentes intervenientes no processo. Implica (re)conhecer que existem
diferentes modos de compreender e lidar com o fendmeno, diferentes saberes e praticas,
diferentes experiéncias quotidianas. Implica ainda que se conhecam diferentes contextos
de producdo. Optei por uma metodologia de caracter intensivo, por considerar que so esta
conseguiria dar conta da pluridimensionalidade do cuidado. Ou seja, s6 uma metodologia
intensiva teria o grau de flexibilidade capaz de captar as diferentes perspetivas do cuidado,
a multiplicidade de significados existentes, e reconhecer que esses significados produzem
realidades, as quais ndo significam o mesmo em todos os contextos, nem para todas as
pessoas, mas que coexistem como partes do mesmo fendmeno; ao mesmo tempo, que
olharia para as praticas do cuidado, reconhecendo que estas produzem realidades, todas
em simultdneo, e conseguiria lidar como uma realidade que é multipla (Mol, 2003) em
constante movimento. No fundo, sé uma metodologia intensiva tomaria o cuidado como
um objeto fractal (Mol, 2003; Law, 2004). Como afirma Law, “um objeto que é mais do que
um mas menos do que varios” (Law, 2004: 62). Esta ideia que Law vai buscar a matematica
fractal (na qual uma linha pode, simultaneamente, existir em mais de uma dimensdo, mas
em menos do que duas) permite dar conta das relacoes fluidas, dos processos complexos,
das relacdes entre diferentes realidades.

A selecdo da entrevista e da etnografia permitiam ir além das representacdes e
dos valores que orientam os atores, permitiam ir ao encontro dos (seus) modos de fazer,
para perceber como se produz e como se lida com o cuidado, visibilizando os contextos
onde as praticas ocorrem. Ja tinha trabalhado com entrevistas (em profundidade) e

encontrava-me familiarizada com as vantagens de construir uma analise densa a partir das
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narrativas das pessoas, nomeadamente em investigacdes com caracter mais exploratorio
como esta. Ao longo da revisdo bibliografica, percebi, também, que em algumas
investigacGes eram discutidas as vantagens de estudar o cuidado in situ através do método
etnografico. Os argumentos baseavam-se na componente pratica do fendmeno e
defendiam que sendo o cuidado feito de praticas, para percebé-las era necessario observar
os contextos em que sdo realizadas (Pols, 2004; Mol et al., 2010; Lépez et al., 2010; Stacey,
2011). Outros trabalhos destacavam ainda a componente relacional do fendmeno e a
importancia desta para perceber as orientacdes das praticas. E o caso da investigacdo
levada a cabo por Stacey (2011), na qual a autora é perentéria ao afirmar que no estudo
do cuidado é necessario ter especial atencdo aos contextos e as relacdes estabelecidas
nesses espacos particulares, defendendo que s6 uma combinacdo entre métodos torna
possivel revelar praticas e representacdes dos atores. Para a autora, so as entrevistas e a
observacdo direta conseguem evidenciar as distingGes existentes: o contexto importa,
alterando os modos de fazer e das pessoas se relacionarem com o fenémeno, e a etnografia
€ a melhor maneira de perceber o como e o porqué das mudancas. Estas leituras foram ao
encontro da minha experiéncia com o campo. Num trabalho anterior (Alves, 2011) havia
percebido que, muitas vezes, por mais ricos que possam ser os discursos, por mais que os
atores nos contem em pormenor os seus dias e as suas rotinas e expliquem como é cuidar
na pratica, sé a observacao do que fazem (das praticas) é que nos permite desvendar o
modo como percebem o seu trabalho e como o executam. Percebi, também, que dado o
caracter repetitivo das rotinas, muitas vezes as pessoas naturalizam o que fazem, nao
entrando em pormenores sobre as tarefas realizadas e o modo de as executar, mesmo
quando lhes é perguntado diretamente sobre esses aspetos.* Por estas razdes, achava
importante que no presente trabalho se considerasse a etnografia como método, pela
possibilidade de conhecer as praticas e descrevé-las, complementando os limites da

entrevista desta forma.

! Refiro-me, em concreto, as entrevistas a pais e m3es cuidadores/as de pessoas com deficiéncia, que realizei
no ambito da minha dissertacdo de mestrado. A maioria foi realizada em casa dessas pessoas, pela
impossibilidade das mesmas se ausentarem das suas obrigagGes de cuidado. Em dois casos especificos, as
entrevistas foram conduzidas na presenga da pessoa cuidada, para que os cuidados pudessem ser prestados.
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Em termos empiricos, neste trabalho, escolhi observar a partir de dois contextos
distintos de producdo de cuidado para pessoas com deficiéncia com necessidades de apoio
de tipo quotidiano, permanente e de longa duracdo: a casa e a instituicdo. O primeiro foi
selecionado pela relacdo existente entre a esfera doméstica e o cuidado; o segundo,
porque embora a familia tenha sempre tido um papel ativo na prestacao de cuidados, a
criacdo de respostas fora desta esfera, seja pelo Estado ou pelo terceiro sector, reflete uma
mudanca substancial do fendmeno®?, fazendo com que hoje, muitas situacdes que
requerem atengao, encontrem resposta fora dessa esfera, o que tornava importante
considerar estes modelos de cuidar.

Sabemos que a esfera doméstica é, desde ha muito, espaco privilegiado na
prestacdo de cuidados (Horden et al., 1998) e no cuidado da deficiéncia, isso é também
uma realidade, e assume especial relevancia, quanto mais especificas forem as
necessidades de apoio das pessoas com deficiéncia (Alves, 2011). Neste sentido, o espaco
da casa, as pessoas que a habitam e as suas relacdes, eram aspetos que nao podiam ficar
esquecidos da minha analise. Outra das razdes que me levou a escolher este terreno foi a
necessidade de visibilizar o cuidado prestado as pessoas com deficiéncia na comunidade,
pela familia, discutindo as condicGes em que esse apoio emerge e como é prestado e as
suas implicacGes na vida das pessoas envolvidas. Como as questées do reconhecimento e
da visibilidade do trabalho de cuidar ja tinham sido objeto de reflexdo do trabalho anterior
(Alves, 2011), contactar uma familia que ja conhecia e que, por aquelas razdes, pudesse
qguerer colaborar comigo pareceu-me ser a melhor op¢do dado o carater do que pretendia
realizar. No fundo, a estratégia de acesso ao campo, foi construida no pressuposto de ser
necessario encontrar uma familia que simultaneamente reconhecesse a importancia da
investigacdo e que compreendesse que a exposicdo era necessaria para aquilo que se
pretendia. E isto sé podia ser conseguido através de contactos anteriores. Escolhi, por essas

~ , 1 . . ~ . .
razoes, o José Antunes 3 e a Carmo Ferreira, pais do Jodo Antunes, que tinham aceite

12 ~ . s ; .. , . P .

Esta mudanga ndo foi s6 a nivel das estruturas familiares, mas do préprio fendmeno em si: com o aumento
da esperanca de vida destas pessoas o numero de pessoas com deficiéncia a precisar de cuidados aumentou
exponencialmente, sendo necessaria a criagdo de estruturas de apoio institucionais.

B ao longo do texto serdo utilizados pseudonimos de modo a salvaguardar a identidade de todas as pessoas
envolvidas neste trabalho.
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participar numa pesquisa anterior, mas com os quais ndo mantinha uma relacdo pessoal.
Convém esclarecer que este nao foi apenas um contacto de conveniéncia, na medida que
esta familia reunia um conjunto de caracteristicas que a tornavam relevante para esta
investigacdo. O Jodo Antunes tinha a data deste trabalho 37 anos, vivia numa cidade com
oJosé e a Carmo, seus pais, e tinha um diagndstico de multideficiéncia. Frequentou durante
muitos anos uma associacdo prestadora de servicos na area da deficiéncia, voltada para a
deficiéncia mental, tendo a experiéncia sido negativa na opinido dos pais, pois o quadro de
intervencdo revelava-se incapaz de integrar as especificidades e necessidades do filho. Pela
desadequacdo entre o modelo disponivel e aquele que procuravam para o filho, este
deixou de ter apoio num Centro de Atividades Ocupacionais (CAQ), passando os seus
cuidados a serem garantidos em casa, através de rotinas muito rigidas e planificadas pela
familia (pai e mae) e por pessoal contratado informalmente. Este apoio tinha lugar ndo
apenas durante a semana, como também ao fim de semana, o que me permitiu perceber
se existiam diferencas na rotina. Procurei nas minhas visitas perceber como se cuida em
casa e como o cuidado familiar se articula com outras formas de prestacdo de cuidados
(informal e formal), como era o quotidiano de uma familia que optou pela ndo
institucionalizacdo, o percurso que levou a essa decisdo, e perceber como é a vida de quem
€ cuidado. As visitas iniciaram-se a 7 de novembro de 2013, aconteceram em horarios
diversos e em dias de semana e de fim-de-semana. Embora tendo inicialmente previsto
gue ficaria neste contexto até ao final do ano, apenas em fevereiro de 2014 vim a deixar
este campo de observacdo. Realizei um total de 16 visitas, cada visita demorou em média
3h50m (tendo a mais curta durado 1h e a mais longa 10h**), fazendo um total de 61h:30m
de observa(;a“\o.15 As entrevistas foram realizadas sobretudo nos ultimos dois meses, entre
janeiro e fevereiro de 2014. A forma como a familia me aceitou e ao meu trabalho, foi
muito positiva, tornando relativamente facil entrar e permanecer na sua casa. Construiu-

se uma relacdo de grande proximidade entre todos os presentes e isso teve implica¢des

" Estes dados correspondem ao dia 27 de janeiro de 2014, o Unico dia em que fiz observagdo em continuo,
tendo iniciado as 9h00 e terminado as 19h00.

15 ~ . . ~
Para estas contagens ndo foram consideradas nem os encontros de entrevistas, nem os tempos de duragdo
das mesmas.
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concretas no meu trabalho, condicionando o desenrolar da pesquisa, dentro e fora deste
espaco, como mais a frente explicarei.

Relativamente ao contexto institucional, a decisdo de olhar para o cuidado
nesse(s) espaco(s) foi uma consequéncia da evolucdo desta investigacdo: se no inicio, o
desenho da pesquisa considerava apenas a observacdo do cuidado na esfera doméstica e
das relagGes ocorridas nesse espaco, das leituras e das discussdes que fui realizando veio o
reconhecimento da importancia de olhar mais além. Sendo a organizacdo espacial um
elemento importante na configuracdo das praticas e das relacdes de cuidado, era
importante entrar em contextos formais, especificos para pessoas com deficiéncia com
necessidades de apoio elevadas, no sentido de conhecer outros modos de fazer e o tipo de
relacdes que esses contextos potenciavam entre quem cuida e quem é cuidado. A forma
como havia planeado a investigacdo, pressuponha encontrar uma instituicdo que prestasse
servicos na area da deficiéncia e que cobrisse todas as faixas etdrias, de modo a perceber
como é que a prestacdo de cuidado a nivel institucional se organizava durante o ciclo de
vida das pessoas com deficiéncia. Era necessario escolher uma instituicdo que aceitasse
uma proposta nos termos em que tinha planeado e isso poderia ser problematico®. A
escolha recaiu sobre a Associacdo Verde (AV)Y, uma instituicio particular de solidariedade
social (IPSS), que desde a sua fundacdo se dedica ao apoio de pessoas com deficiéncia
mental em todas as faixas etarias, em varios tipos de valéncias. Para este trabalho optei
por me focar em trés das suas respostas — o Centro de Atividades Ocupacionais (CAO), por
ser uma estrutura onde se desenvolvem atividades de ocupacdo diurnas, para uma

~ - . . . 1 ~
populacio jovem-adulta, com idade superior a dezasseis anos'?, quando esta ndo possa

'®* Num trabalho anterior tinha formalizado contactos com este tipo de instituicGes e ndo me tinha sido
possivel seguir com o trabalho, pois a recetividade em receber alguém de fora foi nula.

17 ~ ™ ;. . e . R . a .

Ao longo do texto serdo utilizados pseuddnimos para identificar a instituicdo, as diferentes valéncias, as
salas, e as pessoas com quem me cruzei nesses espagos, de modo a salvaguardar a identidade de todas as
pessoas envolvidas neste trabalho.

'® A existéncia de uma idade minima legal para admissdo neste espago pressupde a frequéncia do ensino
regular durante o maior tempo possivel. E por isso que, atualmente, a entrada até se d4 mais tarde, aos 18
anos, coincidindo com o fim da escolaridade obrigatdria. A escola e o Ministério da Educagdo podem, no
entanto, decidir reencaminhar o jovem para um Centro de Atividades Ocupacionais antes, quando
considerem ndo ser vantajosa a frequéncia e termino da escolaridade obrigatdria. Nessas situagGes, a adesdo
poderd acontecer antes dos 16 anos.
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trabalhar e/ou n3o se enquadre num regime de emprego protegido e precise de apoios
especificos; o Lar Residencial (Lar), cujo objetivo é disponibilizar alojamento e apoio
residencial permanente ou temporario a pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade, com
idade igual ou superior a 16 anos'®, que se encontrem impedidas, temporaria ou
definitivamente, de residir no seu meio familiar e que tenham um elevado grau de
dependéncia fisica e/ou intelectual que ndo lhes permita viver autonomamente mesmo
com o apoio de terceiros; e a Creche e Jardim de Infancia, o colégio da AV que recebe,
desde a sua fundacdo, meninos e meninas com e sem deficiéncia que partilham salas e
espacos de convivio, em contexto integrado.

Comecei o meu trabalho de campo no contexto da AV no CAO. Para tal, fiz um
pedido formal, junto da dire¢do, no qual apresentei a pesquisa e pedi autorizacdo para
aceder ao espaco do centro de atividades ocupacionais. Apds este contato, foi-me
apresentado, pela Diretora Técnica, um plano de visitas. De acordo com o mesmo, as
minhas visitas comecariam em fevereiro e terminariam em marco de 2014, perfazendo 3
semanas de observacdo, de uma forma ndo intensiva, e prevendo apenas a 7 de marco a
minha presenca durante todo o dia. Na pratica, isto ndo foi cumprido, porque durante a
minha estadia fui conversando com varias pessoas e marquei mais visitas e em areas que a
direcdo ndo havia previsto. Assim, um plano de 3 semanas, que deveria quando muito
chegar a segunda semana de mar¢o, foi completamente boicotado por mim: iniciei as
visitas a 6 de fevereiro e terminei no dia 2 de maio de 2014. Realizei 20 visitas aquele
espaco, tendo cada visita demorado em média 5h04m (a visita mais curta durou 2h,
enguanto a mais longa 8h), num total de 101h30m (cerca de 6090 minutos) de observacao.

Ainda no CAO, comecei a minha observacdo no Lar da AV, tendo intercalado as
visitas, observando em dias e hordrios distintos, os dois espacos. Também o acesso a este
espaco esteve pendente da formalizacdo de um pedido junto a Dire¢cdo da AV, a mesma
gue do CAO, e de uma reunido prévia com a Diretora Técnica do Lar. Comecei o meu

trabalho a 7 de abril de 2014 e realizei 12 visitas, até sair a 30 de maio. Cada visita teve

19 « . ege . . . . . .

O lar residencial pode admitir excecionalmente e temporariamente candidatos/as com idades inferiores a
16 anos cuja situagdo sociofamiliar o aconselhe e se tenham esgotado as possibilidades de encaminhamento
para outras respostas sociais mais adequadas.
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uma duracdo média de 4h (tendo a mais curta 2h e a mais longa 6h30m de duracdo),
perfazendo um total de 48 horas de observacdo (cerca de 2880 minutos) que ocorreram
em periodos distintos (manh&s ou tardes/noites), semana ou fim-de-semana.

Relativamente a Creche e Jardim de Infancia, também aqui o acesso levantou as
mesmas questdes: foi necessdrio redigir uma carta apresentando o meu trabalho e
solicitando a meu acesso a direcdo, algo que s6 aconteceu depois de uma reunido com a
Diretora Técnica daquele espaco; também aqui dei inicio a observacdo, sem ter deixado,
em definitivo, nenhum dos outros contextos. A 24 de abril dei inicio as minhas visitas e
apenas vim abandonar aquele espaco a 7 de julho, apds 13 visitas e 39h de trabalho de
observacdo. Cada visita teve uma média de 3h e no final contabilizei cerca de 2340 minutos
de observacao.

Em sintese, em contexto institucional, o meu trabalho contabilizou 45 visitas,
perfazendo um total de 188h30 de observacdo ao longo de 18 semanas. A duracao
temporal do trabalho neste(s) contexto(s) foi uma surpresa e superou, em muito, as minhas
expectativas. Estas basearam-se nos encontros com as diferentes diretoras técnicas, no fim
dos quais conclui que ndo iria ter espaco para ir prolongando a minha estadia até que
atingisse a saturacdo da informacdo — ou seja, que a recolha dos dados so¢ iria terminar
guando eu percebesse que continuar a recolha ndo iria favorecer a investigacao. Todavia,
tal como aconteceu em casa, ainda que num grau diferente, também o modo como me
relacionei com as pessoas em cada espaco acabou por condicionar os resultados quer no
tipo de informacdo a que acedi, quer no tempo que acabei por ter para Ilhe aceder, como
serd discutido no decorrer deste capitulo. Importa referir que, com este trabalho, ndo
procurei fazer uma descrigdo representativa do tipo de resposta que as pessoas com
deficiéncia e suas familias podem encontrar junto de uma instituicio com este perfil em
Portugal. Procurei, antes, estudar o modelo de cuidado da AV, para as diferentes fases da
vida de uma pessoa com deficiéncia (infancia, adolescéncia e vida adulta), de forma
aprofundada, atendendo as particularidades dos ambientes — a instituicdo na sua forma de
creche e jardim-de-infancia, CAO e Lar —, com especial atencdo aos processos e relagdes
gue ocorrem nos diferentes espacos. As conclusdes ndo sdo, por isso, extrapolaveis a

outras realidades, populagdes ou universos, no entanto, espera-se que as descricbes que
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aqui sdo feitas fornecam elementos analiticos e interpretativos relevantes para a
compreensao do fendmeno do cuidado em diferentes contextos.

Apesar de reconhecer a sua importancia na recolha de informacdo para esta
investigacdo, na pratica, a entrevista assumiu um menor peso durante o trabalho de
campo, tendo a etnografia sido a principal ferramenta de recolha de dados. A vivéncia do(s)
campo(s) mostrou-me a (des)adequacdo das técnicas aos contextos e neles as pessoas. Foi
o caso da entrevista no contexto institucional. A forma como os dias eram organizados
naqueles espacos, obedecendo a uma rotina planeada e rigida, o modo como me
apresentei as pessoas e me posicionei no espac¢o, ndo permitiram que as entrevistasse tal
como fiz em casa.?’ Nestes casos, optei por, no decorrer das conversas que fui tendo com
os diferentes atores, incorporar os temas que pretendia abordar e apontar, mais tarde, as
notas nos didrios de campo. A opc¢ao de privilegiar uma técnica em detrimento da outra,
foi também consequéncia da forma como encarei o objeto. Pensar o cuidado como fractal,
implicou que eu fosse vendo, que fosse conhecendo, o que s6 foi possivel com grande
abertura quer na definicdo da metodologia e na escolha das técnicas, quer na relacdo que
estabeleci com o(s) campo(s) e com as pessoas. Decidi ndo definir grelhas de andlise a priori
e deixar-me levar pelo campo e pelos atores, o que implicou abrir espaco ao inesperado e
a incerteza na investigacdo. O percurso da investigacdo ndo é linear: é feito de avancos,
recuos, poucas certezas e muitas duvidas - messy, como diria John Law (2004).

A postura on going e aberta relativamente ao campo, em muito potenciada pelo
método etnografico, tornou impossivel prever todos os cenarios com os quais tive que lidar
no trabalho de campo e na apresentacdo dos dados, o que torna, a semelhanca de outros
trabalhos, a discussdo da ética tao particular neste tipo de investigacdo (Nunes, 2011; José
e Teixeira, 2013). No fundo, a preocupacdo que me orientou, durante o meu trabalho, foi
seguir um modelo de regulacdo da ética “flexivel”, “incluso” e “sensivel” (José e Teixeira,
2013) a(os) diferente(s) espaco(s) e aos diferentes atores, capaz de lidar com a abertura da
investigacdo etnografica e tudo o que ela (pode) acarreta(r): com as relagées de poder;

como 0s processos proprios de negociagdo de acesso ao terreno; com a construgdo e

20 . . . s . . .
Apenas entrevistei as diretoras técnicas de cada espaco, tendo essas entrevistas sido gravadas. Isto valeu
para as trés valéncias da instituicdo: CAO, Lar e Cresce e Jardim de Infancia.
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manutencdo de relacdes de confianca no terreno; com a revelagdo ou ndo dos objetivos da
pesquisa; com a revelagdo ou ndo a nossa condi¢do de investigadores/as; sobre o grau de
participacdo nas atividade que estudamos ou que se associam a esse meio; sobre dizer, ou
ndo, sobre o lado em que estamos, nomeadamente quando estudamos contextos
marcados pelas desigualdades sociais (Nunes, 2011: 176).

O trabalho de campo mostrou-me que as questdes éticas sdo sempre situadas e
intimamente ligadas com a intuicdo e as emocdes. Preocupei-me mais com as pessoas e
menos com os aspetos formais. Ndo foram obtidos consentimentos informados escritos,
ndo foram pedidas sucessivas autorizacdes a minha presenca, ndo foi lembrada a cada
interagao quem eu era e ao que ia. Concentrei-me na construgao das relagdes, em aprender
a ler os humores e as sensibilidades das pessoas, a ndo perguntar sobre certos temas,
mesmo quando achava que eram importantes para o trabalho que estava a fazer, a
ausentar-me durante certas praticas ou a permanecer quando mo pediam mesmo que isso
me incomodasse, respeitando quem comigo ia estando e fazendo-o a cada nova interacao.

Ou seja, aproximei-me de um modelo de ética amigdvel

flexivel, aberto as perspetivas de todos os atores intervenientes no processo de
investigacdo (incluindo daqueles que estavam a ser estudados), mais sensivel a
pesquisa qualitativa e mais confiante na sensibilidade dos investigadores [...].
(José e Teixeira, 2013)

Uma investigacdo com campos tao distintos, com pessoas tao diferentes, implicou
ndo s6 uma abertura total ao desconhecido, mas também uma disposicdo para me colocar
no lugar do outro, de todo(s) o(s) outro(s). Isto implicou, desde o primeiro momento, abrir
espaco a subjetividade (Mason, 1996; Burgess, 1997; Behar, 1996; Estanque, 2003; Elis,
2004; Pais, 2006), a minha e a dos outros.

Durante esta investigacao, reli uma das obras de Goffman — Asylums — Essays on
The Social Situation of Mental Patients and Others Inmates (1961). A decisdo de voltar a
esta obra foi despoletada pela consciéncia que ela constitui uma notavel descricdo do
funcionamento de uma instituicdo total e das condi¢bes de vida das pessoas que ali se
encontram institucionalizadas. Embora escrita nos anos 50 do século XX, alguns dos

conceitos ali enunciados e a forma como o trabalho de campo é apresentado, dao
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importantes pistas para quem esteja ou pretenda trabalhar sobre as instituicdes de
caracter total que, apesar da passagem do tempo, ndo se encontram, todas, datadas.

Um dos aspetos que torna este trabalho singular, sobretudo a data da sua
publicacdo, foi o autor ter escolhido olhar para os/as pacientes, com o objetivo de conhecer
o seu mundo social num quadro de institucionalizacdo, ao contrdrio do que era comum até
entdo: assumir-se o ponto de vista da psiquiatria. Goffman escolhe assumir o ponto de vista
dos pacientes, pois acreditava que sé assim conseguiria descrevé-lo, dado que a literatura
sobre a doenca mental tende a assumir o ponto de vista dos psiquiatras e ndo dos doentes
mentais.

No prefacio, o autor descreve de forma clara o trabalho de campo. Diz qual o
objetivo e explicita a sua posicdo. No fundo, contextualiza a obra dizendo-nos ao que vai,
como vai e mais importante: por quem vai. Ele tem um lado, que considera ser o lado certo,
e tem, também, um inimigo, para o qual escolhe ndo olhar. A sua missdo passa, entdo, por
visibilizar e defender as pessoas com doenca mental, cujas vidas tém estado invisibilizadas
na reclusdo das instituices totais. Goffman entra na instituicdo para se colocar, assim, no
lugar do outro, mas ndo de todos, pois ndo era essa a sua agenda.

Deparar-me com esta posi¢cdo do autor, simultaneamente metodoldgica e ética,
foi interessante para refletir sobre a minha prépria postura no decorrer da investigacao, no
sentido em que, ao contrdrio dele, procurei sempre conhecer os pontos de vista dos varios
atores, nos varios contextos, pois parti do pressuposto que todos tinham importantes
pistas para me dar que seriam fundamentais para compreender o fenémeno. Isto implicou
gue entrasse no(s) espaco(s) sem lado definido, que me desse com todas as pessoas,
porgue a partida me interessavam todos e tudo o que tinham para partilhar comigo, e eu
so teria que colecionar todas essas visoes e junta-las, construindo um caleidoscépico. Senti-
me, assim, menos Goffman e mais Zelig. Zelig é a personagem principal de um filme, com
0 mesmo nome, escrito e realizado por Woody Allen, nos anos oitenta, que conta a historia
de Leonard Zelig. Este € um homem caracterizado como desinteressante, sem
personalidade prdpria, mas com uma capacidade Unica: de assumir a aparéncia daqueles
gue estdo junto a si, tanto a nivel fisico como intelectual. Zelig diluia-se entre outros, nunca

sendo mesmo ele. Zelig era o camaledo humano.
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A identificacdo com a personagem de Zelig ndo surge como uma metafora para
dar conta da minha capacidade de me diluir no meio, como se sé quisesse olhar e escutar,
mas como uma forma de me deixar trespassar pela realidade de todos/as sempre que com

eles/as participava em conversas, na prestacdo de cuidados e estava na sua companhia:

Ha métodos que sé encontram o que procuram, que so colectam os factos
facilmente aprisionaveis a categorias pré-definidas. Duvido da possibilidade da
criatividade socioldgica quando, a forga, teimamos em trespassar a realidade em
vez de nos deixarmos trespassar por ela. (Pais, 2006: 358)

Esta postura possibilitou-me lidar com a complexidade, assumir e integrar as
incertezas, entrar sem grelha, sem tomar partido, sem julgar a priori o ponto de vista das
pessoas, tentando entender como lidavam e entendiam o cuidado. Isto ndo significou que
concordasse com tudo o que vi e ouvi, ou que tivesse tido o mesmo tipo de relacdo com
todas as pessoas, em todos os contextos.

A neutralidade perante as pessoas e os factos nunca foi um dos objetivos desta
investigacdo, até porque a estratégia tedrico-metodolégica implicou sempre uma relagcao
intensa, desde o primeiro momento, com o campo, e baseada numa grande proximidade
entre mim e os sujeitos. Isto teve impactos bastante positivos para o meu trabalho, dos
guais destaco os espacos a que me permitiram aceder, os periodos de observacdo
relativamente longos que mantive e o tipo de informacdo a que acedi. Mas também
impactos negativos, pois descobri que a proximidade e a capacidade de sentir empatia pelo
outro no decorrer do trabalho de campo tém um lado obscuro para quem investiga, com
impactos profundos, além dos contextos de andlise, que senti na vida privada: o cansaco,
a tristeza e a angustia sentidas, tornaram-me distante das pessoas mais proximas, o que
conduziu a rutura de algumas relagdes.

A investigacdo etnografica contemporanea é cada vez mais “pessoal”, no sentido
de que quem investiga esta presente e ndo nega os efeitos dessa presenca na producdo do
conhecimento: por um lado, as emocgdes estdo irremediavelmente no cerne das praticas
no campo, o que influencia a construcdo das realidades etnogréficas, por outro, o
abandono da distancia, também transparece nos modos de escrita e da producdo dos
textos, dando espaco a propria voz do/a investigador/a (Behar, 1996; Elis, 2004). O diario

de campo continua a ser o espaco privilegiado para que quem investiga possa dar espaco
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a sua voz e a forma como se vai relacionando com o campo. Apontamentos sobre a sua
experiéncia, observacdo e reflexdo, andlise de certos aspetos com os quais se vai
confrontando. A sua importancia é, por isso, grande (Burgess, 1991). Nesta investigacdo
isso ndo foi diferente. Da estranheza dos primeiros dias, a incorporacdo das rotinas,
passando pelo ndo-expectavel (ndo lidavel?), até a saturacdo do campo, tudo é visivel nas
minhas notas. A escrita assumiu um papel essencial, mesmo antes de dar inicio ao trabalho
de campo®, sendo através dela que tentei gerir a minha relagdo com o(s) espaco(s) e com
as pessoas e os efeitos dessas vivéncias no meu trabalho e na minha vida privada.
Fernandes (2002:24) diz que “ndo é possivel ser etndgrafo sem uma relagdo intensa com a
escrita” e isso é verdade. E olhar para as minhas notas agora é perceber exatamente como
(vi)vi o campo. A forma como escrevi e descrevi os meus dias, serviu para me ajudar a
situar, para dar sentido ao que nem sempre fazia sentido, para dar lugar a minha voz e a
dizer tudo o que era indizivel em prol da continuacdo do meu trabalho. Se as minhas notas
aparecem mais limpas, no sentido em que ordenei o que fui observando, preocupando-me
em descrever os factos e organizar a informacdo, preparando-as para mais tarde as
converter num texto cientifico, isto normalmente significava que as rotinas seguiam o seu
curso, que tinha vivido dias mais pacificos, no sentido da minha relagdo com o lugar e com
as pessoas. Mas os cadernos serviram, outras tantas vezes, para me ajudarem a manter a
tona, porque eram eles os primeiros a saberem das minhas angustias. E, de facto, quanto
mais a escrita aparece pessoal, quanto mais as notas se afastam da descricdo dos
procedimentos e se centram em questdes relacionais, mais elas ddo conta dos dias mais
dificeis em campo, daqueles onde tantas vezes me senti perdida, onde normalmente aquilo
gue vem nos manuais de etnografia de pouco ou nada me serviram para fazer este
trabalho. Nesses, as notas contam mais sobre os sentimentos e mostram de forma, por
vezes dura, que “aquilo que observamos é inseparavel daquilo que se sente” (Estanque,

2003: 70). Isto foi sobretudo notério nos meus cadernos sobre a creche e o jardim-de-

*! Dei inicio as minhas notas de campo a 5 de novembro de 2013, dois dias antes de comegar a observar em
casa. Analisarei esta questdao mais aprofundadamente no ponto seguinte deste capitulo — 1.3. Ir de peito
aberto.
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infancia nos quais, ao reler o que escrevi, percebi que ndo existiam notas sobre as praticas,
mas apenas sobre a minha relagdo com as pessoas e com o0 meio.*

Apesar de ser através da sua leitura que muita da relacdo do/a investigador/a com
o seu campo pode ser compreendida, o facto é que raramente as notas ganham visibilidade
na redacdo do manuscrito final. Nesta tese, procurarei, sempre que possivel, ndo sé partir
delas como informacdo para construir a andlise, mas deixar, sempre que possivel, que
falem por si. Dar-lhes o espaco e o peso que merecem. Devolver-lhes alguma da
centralidade dos dias no campo.

Partindo do que aqui foi enunciado, de seguida, falarei sobre a minha experiéncia
como investigadora que escolheu observar a partir de casa, primeiro, e da instituicdo,
depois, para conhecer o cuidado permanente, quotidiano e de longa duracdo. A escolha do
tema e da metodologia; as questdes do acesso, primeiro, e da entrada, depois; a forma
como experienciei o trabalho de campo e como me relacionei com as pessoas naqueles
diferentes espacos, serdo de seguida discutidas e, sempre que se adequar, ilustradas pelas
minhas notas de terreno, tal como foram registadas no diario de campo. Consciente de que
apos o registo — um dos aspetos centrais na pratica etnografica —, as notas raramente
ganham visibilidade, aqui tento contrariar essa tendéncia. Obviamente, elas ndo serdo
reproduzidas na sua totalidade, nem tal seria possivel. Escolhi aquelas que ddo conta dos
desafios que tive que enfrentar — como encontrar uma familia disposta a conviver comigo
no seu quotidiano, como chegar a uma instituicdo prestadora de cuidados que aceitasse
um trabalho como este, como consegui integrar-me em contextos (tdo) diferentes; sem
esquecer os dilemas éticos com que me deparei; 0 modo como vivi (n)o campo — sobre
presenca ou ndo presenca em alguns momentos; as duvidas sobre o que dizer/fazer ou ndo
na interacdo —; como o processo de conhecimento, ndo s6 em rela¢do ao préprio método,
mas também da realidade observada, foram acontecendo. Uma op¢do tomada no
pressuposto de que so assim é possivel perceber melhor o modo como me confrontei com
o0 meio, no sentido que esse registo escrito dd conta da experiéncia radical do

conhecimento que a etnografia constitui (Fernandes, 2002).

*? Esta discussdo serd retomada ainda neste capitulo, no ponto 1.4. E Ficar de coragdo estragalhado: sobre a
vulnerabilidade da etndgrafa.
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1.3. Ir de peito aberto®

A casa: entrar, estar e sair

A entrada na casa, no espaco privado, de uma forma continuada parecia-me algo
improvavel de acontecer. O facto de ndo conseguir encontrar muitas investigacdes sobre a
prestacdo de cuidados na esfera doméstica com recurso a uma pesquisa etnografica,
levavam-me a intensificar esses receios. Afinal, como se entra em casa das pessoas para se
fazer um trabalho destes? Entrar assim, € mais que transpor uma porta, que invadir um
espaco fisico; é ir ao encontro também do espaco simbdlico, ao lugar onde se vive o dia-a-
dia, em que acontecem as rotinas da intimidade. Eu ja tinha entrado em casa das pessoas,
por ocasido de trabalhos anteriores, na condicdo de investigadora, tendo sido bem-
recebida por parte das pessoas que entrevistei. Mas existe uma grande diferenca entre o
tempo da entrevista e a ligacdo que se estabelece com os/as nossos/as interlocutores/as e
o tempo e a interacdo necessdria para que se leve a cabo uma investigacdo etnografica,
nomeadamente uma que tinha como objetivo participar na producdo de cuidado.

Assim, a primeira grande questdo foi como chegar a uma familia ndo sé com o
perfil que procurava para esta investigacdo, mas que estivesse disponivel para este tipo de
intromissado. E era sobretudo este Ultimo aspeto, a disponibilidade de exposicdo do espaco
e da vida privada, que me preocupava e que poderia comprometer a realizacdo do
trabalho. A solucdo passou por encontrar alguém que, tal como eu, acreditasse na
importancia desta investigacdo e que achasse que a experiéncia poderia trazer alguma
mais-valia a(s) sua(s) vida(s).

A decisdo de contactar os pais do Jodo Antunes, pelas razdes especificadas
anteriormente, pareceu-me a mais indicada para esta investigacdao. A minha aproximacao
ao terreno deu-se virtualmente, uma vez que foi com um e-mail, no qual explicava o meu
trabalho e como procurava abordar o terreno, que dei inicio ao processo comummente
designado por “negociacdo da entrada” (Estanque, 2000; Ribeiro, 2010; Ribeiro, 2002;
Pereira, 2012). Passar de fora para dentro do terreno implicava uma aceitacdo por parte

da familia, o que exigia que fosse honesta quanto ao que iria fazer. Tive o cuidado de

% Esta ideia surgiu no ambito das discussdes do Seminario de Metodologia: Estudos de Referéncia, no ano
letivo 2011/12. A sua discussdo deve muito aos contributos do meu colega, Jodo Aldeia.
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esclarecer os contornos da investigacdo atual, o que significava mostrar que era muito
diferente através da qual nos tinhamos conhecido, falei-lhes do meu interesse recente por
conhecer as praticas e os contextos, expliquei-lhe porque é que para mim era agora tado
importante observar para conhecer. No fundo, dei a conhecer o que iria |3 fazer para que
ndo existissem duvidas se me queriam ou ndo deixar entrar. Uma estratégia que se revelou
certa e que foi valorizada pelas pessoas que contactei. Em resposta ao meu e-mail®*, recebi
a “oferta” do José da sua casa para a realizacdo do meu trabalho, a qual transcrevo em

seguida:

Fiquei muito contente por ter decidido para doutoramento trabalhar, investigar sobre a deficiéncia.
Com insisténcia, a deficiéncia sai do secretismo, torna-se mais visivel, passa a existir. Se ninguém dela escreve,
fala, da a conhecer, é uma realidade que ndo existe. Quanto a possibilidade de visitar situagdes que possam
ser Uteis a investigagdo, penso que nao tera dificuldades em encontrar. Tem a minha disponibilidade para
procurar entre os meus conhecimentos e amizades. Se achar que o nosso caso pode dar algum contributo a
investigacdo, a minha porta esta aberta, escancarada para a receber, com muito gosto e até vaidade. Pode
dispor. E como o Jodo tem comportamentos muito diferentes quando esta nos dias bons e dias menos bons
ou maus, e porque essas mudangas condicionam dias diferentes e cuidados diferentes e dias diferentes ca

em casa, pode aproveitar para conhecer as diferencas e as instabilidades que os humores trazem aos pais, os

24 « N e . . p
Transcrigdo integral do email enviado a José Antunes:
Caro José,
Como esta? E como estdo a Carmo e o Jodo? Espero que estejam todos bem.

Ha muito que ndo nos cruzamos. Mas da Ultima vez que estivemos juntos penso que comentei consigo que
estava a iniciar o meu doutoramento. Ao longo dos Ultimos meses, entre outras coisas que me ocuparam,
estive a decidir o que iria trabalhar na minha investigacdo de doutoramento. Como o trabalho que tenho
vindo a desenvolver se centra na questdo da deficiéncia, e mais precisamente no cuidado da deficiéncia, achei
que deveria continuar a trabalhar sobre o tema uma vez que ele continua a ser constantemente invisibilizado
na sociedade. Assim, no projeto que agora inicio procuro compreender como se cuida de pessoas que exigem
um cuidado quotidiano, permanente e de longa duragdo. Claro que isto significa conhecer ndo sé o papel e o
lugar de quem cuida no ambito destas relagdes e de entender como concebem e lidam com o cuidado nas
suas vidas, mas também por conhecer melhor os contextos onde esses cuidados acontecem (as casas, as
instituicdes, ...).

Escrevo-lhe este email, ndo sé para Ihe dar conta do meu projeto, mas também para saber o que o Manuel
acha sobre o que lhe acabei de apresentar. Gostaria de ter a sua opinido sincera sobre isto, em especial de
querer conhecer os contextos de privados: acha que as familias estariam dispostas a abrirem-me as portas
de suas casas, ndo so para falarem comigo, mas para eu ver o que podem ser os cuidados nas praticas? Passar
com elas algumas horas para perceber o que é realmente cuidar? E as instituicGes, o que acha? Sabe que
prezo muito a sua opinido, e também a da Prazeres, e por isso gostaria muito que me dissessem o que pensam
sobre esta questdo. No fundo, queria saber se acham se o meu projeto tem interesse para as familias de
pessoas com deficiéncia.
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cuidados a que obrigam. Pode ver, perguntar, opinar, tirar fotografias, filmar e tudo o que melhor achar,
horas que quiser, dias que sejam, também noites.

Excerto do email de José Antunes, outubro de 2013, sublinhado meu”

A resposta ndo podia ser mais positiva: ndo sé porque validava a minha proposta
metodoldgica sob o ponto de vista das familias, mas também mostrava interesse em
participar, tornando assim possivel aquilo que julgava impossivel.’® A disposicio a
exposicdo mostrada pela familia, foi total: podia ir, observar, fotografar, porque o fim, a
visibilidade e o reconhecimento, assim o justificavam.

Pela questdo da visibilidade daquela realidade, uma abordagem etnografica
parecia-me interessante e adequada para estudar os contextos de producdo informal de
cuidado, algo que era percebido por quem estava do outro lado da porta. Apesar disso, as
guestdes do acesso e da intimidade eram bastante complexas e ndo desapareceram com a
validacdo dada pela familia. Ou melhor, a questao do acesso sim, mas ndo me deixavam
mais capaz de lidar com a violacdo da intimidade.

A entrada no terreno é um aspeto dificil do trabalho etnografico. Hd sempre
duvidas se conseguimos e momentos em que achamos que nunca vai acontecer. A
negociacdo do acesso ao campo é, por isso, complexa. A desorientacdo face ao
desconhecido leva-nos a ter duvidas de como devemos comecar. A pergunta “como vou
entrar?” é feita vezes sem conta, acompanhada por outras resultantes da acdo ainda por
concretizar: “e depois de entrar, como ficar?”, “como chegar as pessoas?”’, “como fazer
para que confiem em mim?”. Sim, porque chegar ao terreno ndo significa chegar as
pessoas, nem que elas nos vado aceitar por |3 (Estanque, 2000; Ribeiro, 2010; Ribeiro, 2002).
As notas referentes aos dias que antecederam a entrada em campo, mostram que também
eu tive estas duvidas, mas que grande parte da minha ansiedade inicial era despoletada
por este trabalho se ir realizar num terreno pouco comum — a casa das pessoas —, utilizando

para isso uma técnica de recolha de informacdo também ndo habitual para aquele contexto

%> José Antunes aceitou a reproducdo deste excerto para efeitos de publicagdo.

*® De sublinhar que, ao longo das discussdes que fui tendo com colegas e amigos ficou claro, ninguém
acreditava que fosse possivel encontrar uma familia disposta a aceitar-me em sua casa nos moldes em que
tinha definido esta investigacdo. A Unica pessoa que ndo partilhou deste descrédito generalizado foi a minha
orientadora de tese.
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— a etnografia. A questdo era tdo complexa que dei inicio ao caderno de campo antes da
entrada no terreno. Os “ses de comegar”, tdo comuns e tdo diferentes dos de outros/as
gue também passaram pela experiéncia etnografica, eram agravados pelo medo de entrar
em casa alheia. Ou melhor: pelo medo de ndo conseguir entrar em casa alheia e de 13

permanecer. Abaixo seguem as notas:

Com data marcada para entrar em “agdo” os receios tomaram conta de mim. As duvidas voltaram e
multiplicaram-se. E se, e se, e se... Sei o que desenhei, o que planeei em termos de trabalho etnografico.
Continuo a defender que para se conhecerem e perceberem os cuidados é necessario observar os cuidados
na pratica. No entanto, aproximando-se a passos largos o0 momento de entrar em casa das pessoas, de
observar o que fazem, de perceber como o fazem e de decifrar porque o fazem, de falar com elas e de passar
a ser parte do seu quotidiano, sinto-me pouco preparada. Tenho lido bastantes textos sobre pesquisa
etnografica, mas acho que ndo ha manuais que nos preparem para o que vou fazer. Ndo ha receitas. As
minhas duvidas iniciais até podem ser semelhantes com a de outras pessoas que ja passaram pelo inicio de
uma investigagdo etnografica, mas tenho a certeza que s6 em situagao é que saberei como agir. Nado é facil
comegar uma investigacdo. Mas penso que chegar e invadir o espago privado das pessoas a torna muito mais
complicada. Eu vou para casa das pessoas. As suas casas. Um espago que reservam para si e para aqueles que
Ihes sdo mais préximos, ndo para estranhos. E eu sou uma estranha.

Como é que alguém chega e desconhecendo o modo de estar daquelas pessoas se insere no local ndo
perturbando o normal funcionamento? E chegando |d como é suposto agir? Vou falar com as pessoas e
questiona-las? Vou ser parte ativa da prestagao de cuidados? Ou fico quieta e calada a observar? Quieta e
calada a observar, ndo me parece. Ndo quero parecer um bibelot, um objeto decorativo... Sobretudo porque
alguém dentro de nossa casa quieta e calada causa mais ruido que se participar nas conversas e ajudar se
assim for solicitada.

A minha postura vai tentar ser a menos artificial possivel, apesar de ser claro que nao pertenco ali e
que ali estou porque tenho uma agenda bem definida e que um dia vou deixar de aparecer. Mas até esta
certeza de que um dia vou deixar de aparecer e partilhar com aquelas pessoas umas horas me causa
desconforto. Vou, estou e depois venho-me embora? E as pessoas? Mas até esse dia, que ainda vai longe,
como é que torno a minha presenga natural? Como fazer com que me aceitem? Como vou chegar as pessoas?
E chegando Ia como continuar?

Didrio de campo, 5 de novembro de 2013
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Ndo tenho parado de pensar em como correra o dia de amanha. Sera que serei bem aceite? Sera que
tenho que explicar novamente o que pretendo com as minhas visitas? Sinto-me intranquila. E, todavia, eles
ndo sdo totalmente estranhos. Cruzdmo-nos pela primeira vez em 2010 quando os entrevistei para a minha
tese de Mestrado. Nunca me esqueci da forma como me receberam na sua casa naquela tarde fria de
dezembro (a Carmo até me ofereceu bombons no final). Hoje fui buscar cadernos dessa altura, em busca das
minhas notas de campo desse encontro, voltei também a entrevista. Apesar de me ter cruzado com eles
pontualmente noutras circunstancias, e sempre em eventos formais, tenho receio que eles sintam que me
estou a aproveitar da situagdo deles. Estas pessoas estdo constantemente a ser solicitadas por parte de
outros estudos, por parte da comunicagdo social, e isso deve desgasta-los imenso.

Didrio de campo, 6 de novembro de 2013

A entrada na casa, no espaco privado, de uma forma continuada parecia-me,
portanto, algo improvavel de acontecer. O facto de ndo conseguir encontrar muitas
investigacGes sobre a prestacdo de cuidados na esfera doméstica com recurso a uma
pesquisa etnografica, levavam-me a intensificar esses receios. O trabalho que Stacey (2011)
levou a cabo junto de cuidadores/as domicilidrios/as pagos nos Estados Unidos?’, acabou
por me dar algum alento: afinal alguém havia trabalhado a prestacao de cuidado em casa
através da observacao etnogréfica. A questdo da entrada no espaco privado de outros para
perceber como se cuida, ja tinha sido experienciada noutra circunstancia, e o acesso aquela
investigacdo poderia trazer-me algumas respostas que nos manuais de etnografia comuns
ndo encontrava. No entanto, as expectativas sairam frustradas e as duvidas acabaram por
se manter uma vez que a autora nao chega a problematizar a questdo da entrada em
campo, nem outras questdes de indole metodoldgica, ficando por responder aquela que
para mim era a quest3o mais pertinente: como entrar em casa das pessoas??® Esta era “a”

guestdo, no sentido em que entrar em casa das pessoas para se fazer um trabalho deste

tipo é mais do que transpor uma porta, do que invadir um espaco fisico, é ir de encontro

27 , . TV .

Stacey procura perceber como é que os/as cuidadores/as domicilidrios pagos (home care aides) encontram
significado e identidade no trabalho de cuidar, recorrendo a uma metodologia de tipo qualitativo, em que
combinou entrevistas em profundidade e observagdo dos contextos de produgdo de cuidado (2011).

%% 0 fato de n3o avangar qualquer problematizagdo sobre a utilizagdo da etnografia como método de recolha
de informacdo €, sobretudo, surpreendente se atendermos ao fato de ter sido através da observagdo dos
contextos de cuidado que ela mudou de objeto analitico, ainda no inicio da investigacdo, passando essa a
incidir sobre quem cuida e ndo sobre quem é cuidado como estava previsto inicialmente. Apesar disto, da
pouca relevancia ao papel da pesquisa etnografica para essa investigagdo, enquanto uma mais-valia para a
realizagdo do trabalho e um dos aspetos que o tornam atipico.
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também ao espaco simbdlico, ao lugar onde acontecem as rotinas de intimidade, o viver
do dia-a-dia. A casa € o espaco que guardamos para aqueles/as que nos sdo mais proximos,
ndo a partilhamos com estranhos. E eu era uma estranha que queria entrar para por I3
permanecer.

Todos estes problemas se mantiveram até ao dia da entrada. A angustia de nao
saber como ia correr e que postura deveria adotar, despareceram quando entrei. Porque
guando entramos, ndo ha tempo para pensar no “desconforto” de estar ali, se a nossa
postura é a mais adequada ou ndo, o que vamos ver e o que vamos escolher revelar (ou
ndo). Quando transpormos a porta, somos automaticamente submersos em informacgao e
a Unica preocupac¢do é mantermo-nos a tona: ndo esquecer o que vamos observar, manter
os olhos abertos ao ndo expectdvel, mas garantindo sempre que vamos puder voltar. A
informacdo é muita e diferenciada e chega-nos ao ritmo dos dias de quem ali vive. O
primeiro dia, as notas do primeiro dia, sdo talvez a melhor forma de perceber o porqué dos
“ses de comecar” desaparecem no momento da entrada.

Num dia, ou melhor, num par de horas, temos que ter atencdo a muitas coisas
diferentes: espaco, pessoas, discursos, praticas, rotinas, relacdes e concec¢des. E nenhuma
delas nos chega separada. Chega tudo ao mesmo tempo, tudo desorganizado, ao ritmo da
vida. Uma desordem que se perde quando nos sentamos para anotar o que vimos e o que
vivenciamos. O processo da escrita tende a dar um fio condutor a tudo isto, como se a
realidade se desenrolasse ao ritmo da narrativa apresentada, o que ndo podia ser mais
erréneo. A narrativa tem a preocupacdo de enquadrar, de conduzir na histéria quem 1€,
para este ndo se perder. H4 uma preocupacao de “arrumar” as vidas dos outros, mas sem
nunca termos visto nada “arrumado”.

A entrada, numa tarde de novembro, com o objetivo de observar as rotinas e as
praticas daquele momento do dia, acabou por se revelar mais do que isso. Claro que elas
estavam |3 e foi possivel vé-las: o acompanhamento do José ao Jodo até a chegada da
cuidadora, a rotina da tarde com todos os cuidados calendarizados, o apoio da Dona Lidia
nos cuidados ao Jodo, e como as crises dele alteram o previsto. Mas estar |3, durante 3
horas, foi também saber mais sobre a sua histdria de vida, ouvir as pessoas acerca das

concecles que tém sobre a deficiéncia e aquilo que deve ser a atencdo por parte das
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instituicoes, e observar as interacdes. A entrada é ver o previsto e o imprevisto e aprender
a lidar com as situagdes no momento, sempre com a atengao que teremos que voltar. Estar
é ter a consciéncia de que ndo observamos o ambiente “natural”, isto é, ao estarmos 13,
numa casa e numa vida que ndo sdo nossas, vamos alterar a vida de todos os dias e,
portanto, o que estamos a ver nao se daria se ali ndo estivéssemos. Alteramos sempre 0s
comportamentos de quem vamos observar. Mas em pouco tempo aprendemos a
desvendar tantos outros. Ha diversas questdes que nos surgem, sem ser necessario horas

e horas de campo. Abaixo seguem algumas notas que dao conta disso:

Como a minha presencga alterou o “normal” funcionamento da rotina

Aproveito a boa disposigcdo do Jodo — sorri, emite sons, faz gestos diferentes -, pego num puzzle e
comeco a fazé-lo com ele. Ele vai fazendo: pega nas pegas que Ihe vou dando e depois coloca-as no encaixe.
N&o mostra um grande interesse, mas colabora, e é interessante estarmos envolvidos numa atividade. E mais
facil que ficar sozinha com o Jodo, com ele apenas a mexer-me nas maos, sem saber o que Ihe dizer e como
lidar com ele. E menos cansativo também. Talvez n3o seja correto pegar num puzzle e comegar uma atividade
qgue numa situagdo normal ele ndo iria fazer. Mas eu estou ali e a minha presenga ja torna aquele dia num
dia anormal. Como vou aprender mais adiante, ele sabe reconhecer que ali estou e tirar partido da situagao,
contrariando a rotina. Quando ndo quer fazer algo, a minha presenca é o escape. Mas ainda é cedo para saber
isto. Sera primeiro a Dona Lidia e depois a Dona Isilda dar conta disto. O José regressa. Vé que estamos a
jogar. Diz-me que vai sair e como a Dona Isilda sé chega as 17h, a Dona Lidia tem que se dividir entre as
tarefas domésticas e a vigilancia ao Jodo, mas como estou ali sera mais facil para ela. Recordo quando em
conversa com a minha orientadora ela me disse que teria que estar preparada para a eventualidade de
durante as minhas observagdes haver alguém que me solicite para ficar a cuidar do/a seu/sua filho/a. Aqui
ndo é o caso, mas aproxima-se: como ali estou, a Dona Lidia ndo terad que estar tdo preocupada com o Jodo.

Diario de campo, 12 de novembro de 2013

Como fui aprendendo a decifrar comportamentos

Quando estou para sair, ele descruza as pernas e pde-se direito. Como ndo é um movimento usual —
comego a perceber que em meia duzia de horas jd comeco a identificar mais ou menos os comportamentos
dele — decido ir chamar a Dona Lidia porque ele podera precisar de alguma coisa, ndo sei. S6 sei que aquela
postura ndo é uma coisa regular. Vou a cozinha chama-la. Explico-lhe e digo que ndo sei como interpretar
ainda, mas acho que ele quer ou precisa de algo. Afinal estava certa. O Jodo precisava de ir ao bacio.

Diario de campo, 5 de dezembro de 2013
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Quando o trabalho se sobrepde as minhas outras coisas

Tinha planeado sair dali as 19h. Quase uma hora depois estava a chegar ao carro. A minha aula de
body balance fora substituida pelo trabalho de campo. Penso que ndo pode voltar a acontecer. Contudo sei
que, tal como hoje, se me perguntarem se vou ficar, ndo vou dizer que ndo. Quer a Dona Lidia, quer a Dona
Isilda, me falaram do banho, questionaram-me se iria ficar. Ndo podia de maneira nenhuma nao ficar.

Diario de campo, 12 de novembro de 2013

Dilemas éticos

A observagdo sem consentimento: do Jodo, das cuidadoras. O que revelar, o que ndo revelar.

Em casa sem “os donos”: passei a manha toda a pensar como correra a tarde. O José e a Carmo ndo
estardo em casa e a mim parece-me um pouco estranho visitar a sua casa nestas circunstancias. No entanto,
o Jodo vai |4 estar e a casa também é dele. Se pensar que o vou visitar ndo me parece tdo estranho. A Dona
Lidia vai |4 estar também e ela ja me conhece. Quero aproveitar esta tarde para passar mais tempo com ela,
mas vamos ver como o Jodo reagira a minha presenca. Se me solicitar como da outra vez, sei que ndo vou
puder dizer ndo. Apesar de ir visitar o Jodo e das coisas terem ficado combinadas com os pais e, inclusive,
com a Dona Lidia, resolvi enviar um SMS ao José, dizendo-lhe que passaria em sua casa mais tarde. Sinto-me
mais confortavel depois disto, afinal ndo se aparece em casa de ninguém sem avisar.

Diario de campo, 12 de novembro de 2013

E interessante perceber que, sobretudo nos primeiros dias, deixei-me ir onde as
pessoas achavam relevante eu estar, deixei-as apresentarem-me 0s seus pontos, sem
guestionar, naturalizando, ao maximo, a minha presenca. Penso que fui feliz nesse aspeto,
uma vez que em muito pouco tempo, o José e a Carmo, passaram-me a introduzir-me como
“uma amiga do Jodo”.

Foi exatamente a boa relacdo construida com todas as pessoas envolvidas, pela
enorme partilha de histdrias e de confidéncias, que rapidamente deixei de me sentir uma
estranha e me sentisse mais em casa. A sensacao de estranheza de observar as pessoas em
sua casa, de invasdo do seu espac¢o, que tanto me preocupavam antes de comegar,
comecou a desvanecer. A questao da exposicdo das vidas e das pessoas, comecou a diluir-
se também, ndo porque achasse que essas ndo eram questdes importantes e que deviam
estar nas minhas preocupacdes e reflexdes, mas, sobretudo, porque compreendi que as

pessoas reconheciam o trabalho que estava a ser feito e tinham percebido que isso
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implicava um certo grau de exposicdo das suas vidas. Um episddio com a Carmo, mostrou-

me isso, claramente, nos primeiros dias.

Tenho lido que, de um modo geral, as pessoas se fecham na presen¢a de um gravador ou de um
caderno de notas [...]. Contudo, como era a primeira vez que ia fazer observagdo, optei por ndo me fazer
acompanhar de nenhum gravador e a deixar o caderno/diario de campo na mala guardado. Em nenhum dos
textos que fui lendo havia referéncia a estes objetos durante a estada em campo, recorrendo-se sé ao diario
para fazer anotagGes num momento posterior a observagdo. Assim, quando o José me disse que poderia levar
gravador, tirar notas, fotografar ou filmar o quotidiano deles, agradeci, mas disse-lhe que ndo o iria fazer.
Que estava ali apenas para observar, para conversar com eles e perceber o seu dia-a-dia. A Carmo abordou-
me acerca disto no primeiro dia e dei-lhe a mesma resposta. Pensei que o assunto tinha morrido ali. No
entanto, ela voltou ao mesmo assunto neste dia. Insistiu. Disse que achava muito complicado que eu
conseguisse reconstituir tudo quando chegasse a casa e que preferia que eu fosse apontando o que via, 0
que ela me dizia, até perguntou se eu precisava de folhas. Disse-lhe que tinha o meu caderno de notas na
mala e ela voltou a insistir que o fosse buscar. [...] percebi que a atitude que eu deveria seguir seria de ceder
e ir buscar o caderno. Penso que ndo é um sinal de controlo sobre o meu trabalho, mas mostra a importancia
que ela dd ao mesmo. Ela tem esperanga na visibilidade que este relato acerca do quotidiano de quem cuida
consiga de alguma forma trazer mudangas nas suas vidas. Ao longo dessa manha3, optei por ir tirando notas.

Diario de campo, 15 de novembro de 2013

Foi, portanto, uma enorme surpresa quando, posteriormente, ao tentar publicar
as notas referentes aos meus diarios de campo relativos a experiéncia de observacdo em
casa”, tenha sido confrontada com algumas questdes de teor ético. Apés a revisio do texto
foi-me pedido que acrescentasse trés elementos ao mesmo: 1) uma nota que confirmasse
gue tinha obtido o consentimento informado das pessoas, ou seja, que a familia que estive
a observar me autorizava os nomes reais dos envolvidos e que sabia que a informacao
recolhida seria alvo de publicacdo; 2) que obtive um consentimento informado do José para
publicar o excerto do email que reproduzi no texto (0 mesmo que se encontra neste texto);
3) que obtive consentimento informado da familia para poder publicar as minhas notas de
campo. O debate da ética entrava assim pelo meu trabalho dentro, obrigando-me a olhar
para instrumentos que até ai me tinha mantido alheada por opcdo. Refiro-me, em

especifico, a “cisma” pelo consentimento informado.

% 0 texto referido encontra-se publicado com a seguinte referéncia: Alves, Joana Pimentel (2014) Etndgrafa
de trazer por casa: notas sobre a estranheza de olhar o outro em sua casa. Oficina do CES, 426.
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As questdes em torno da ética ndo sdo novas. Nas ciéncias biomédicas, onde a sua
histdria ja é longa, surgem no pds segunda guerra mundial, com o objetivo de regular os
ensaios clinicos, salvaguardando dessa forma os direitos dos sujeitos, protegendo-os da
acdo (abusiva) dos/as investigadores/as. A discussdo em torno das questbes éticas
adotadas surge ligada ao seu papel relativamente as praticas da medicina e da investigacdo
clinica, fundamentalmente assentes no consentimento informado (Davis, 1999; Nunes,
2006; 2011; José e Teixeira, 2013). Mais tarde e, de modo progressivo, essa discussao foi
trazida para diferentes areas cientificas, entre as quais as ciéncias sociais. Isto ndo significa,
no entanto, que as ciéncias sociais tenham estado distraidas da existéncia daqueles
dilemas, muito pelo contrario. O debate em torno desse tema ndo é novo nesta area. O
gue é novo é recorrer-se ao vocabulario da ética, e de uma ética baseada nas ciéncias
biomédicas, para se falar dele (Nunes, 2011: 171).

Cada vez mais as investigacOes estdo sujeitas a avaliacdo em termos éticos. No
entanto, isto é feito a luz de um olhar biomédico, que continua a assentar na ideia de um
sujeito investigado “isolado”, “fragil”, “desprotegido”, incapaz de agir perante a acdo
discriciondria de quem investiga (Nunes, 2011). H4, portanto, a necessidade de abrir a
discussdo em torno da ética a novas sensibilidades e perspetivas, considerando-se a
especificidade que certas investigacdes comportam, nomeadamente a analise qualitativa
(Hoonaard et al., 2002:3).

Dentro da andlise qualitativa, a investigacao etnogréfica levanta alguns problemas
especificos, revelando uma clara inadequacado entre um modelo de ética inscrito no modelo

biomédico e os principios deste tipo de técnica.

Entre as caracteristicas que diferenciam o “estilo” etnografico de investigacao
incluem-se, em primeiro lugar, o facto de a pesquisa incidir, ndo sobre um
conjunto delimitado de pessoas identificaveis previamente ao inicio da
investigacdo, mas sobre situagdes, processos e relagdes, cuja dinamica constitui,
precisamente, o foco dessa pesquisa. Mesmo quando o trabalho de terreno
implica relages proximas e continuadas com alguns actores (entre eles os que
sdo, ainda hoje, designados por vezes de informantes privilegiados), essas
relagdes podem mudar ao longo do tempo, novos actores podem vir a participar
na investigagdo, outros podem deixar de participar nesta. Em geral, é dificil
(sendo mesmo impossivel), definir as condigbes em que sera realizada a
investigacdo previamente a ida para o terreno (Nunes, 2011:173).
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A investigacdo etnogréfica é on going, ndo prevendo antecipadamente todos os
cenarios de pesquisa (Davis, 1999; Nunes, 2011; José e Teixeira, 2013). Muita da
informacdo é descoberta ao longo do processo de pesquisa, ndo se conseguindo prever
todos os riscos para todos os participantes, o que “entra em colisdo com a ideia do
consentimento informado antecipatorio” (José e Teixeira, 2013: 46). Neste sentido,
cumprir e formatar a ética, reduzindo-a a um mero cumprimento de pressupostos técnicos
e legais, as Unicas coisas que pode comprometer sdo os objetivos e as caracteristicas dos
projetos de investigacao.

Em investigagOes longas, que se prolongam no tempo, especialmente com recurso
a observacdo participante, hd uma tendéncia para que se naturalizem as presencas, ndo
tendo as pessoas sempre presente, em todas as interagdes, que o objetivo de quem
investiga é a recolha de informacdo (Davis, 1999). Nestes casos, as normas da ISA (2001) e
o codigo de ética da Associacdo Inglesa de Sociologia (BSA, 2004), falam do consentimento
como um ato continuo, sujeito a (re)negociacdo ao longo do tempo e ndo um evento Unico
(on-off). Ha autores que defendem que, nesses casos, se deve a cada nova interacao
guestionar as pessoas e perguntar-lhes sobre a sua vontade em participar (Davis, 1999);
enquanto outros recomendam o uso da sensibilidade ética do investigador e apontam a
ética amigavel como o modelo que deve ser usado na regulamentacdo do consentimento
no ambito da investigacdo: a sensibilidade ética é, portanto, o recurso a partir do qual o/a
investigador/a deve avaliar e tentar minimizar os riscos para as pessoas da sua participacdo
na investigacao. Reconhecendo que o acesso a certos espagos e interagdes resultam da
confianca desenvolvida entre os sujeitos e os participantes e que esta é desenvolvida ao
longo do tempo, a investigacdo ndo se deve apoiar num consentimento Unico, mas numa
renegociacdo preocupada e feita ao longo do tempo (José e Teixeira, 2013).

Olhando para a minha investigacdo e para os moldes em que a ética tem sido
discutida, bem como, para o tipo de questdes levantadas pelo conselho editorial da
referida publicacdo, concluo que esta nunca passaria pelo escrutinio de um comité de ética
ndo sensivel as especificidades do tema. A simples exigéncia de um consentimento
informado nos moldes que é pensado, anularia o pressuposto em que entrei em campo: ir

de peito aberto, sem grelha, deixando-me trespassar pela realidade, ndo se compactuaria
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com a previsdo de possiveis cendrios, com a enumeracao provisoria das consequéncias da
participacdo das pessoas no meu trabalho.

Quando me confrontei com as 3 questdes levantadas, o meu espanto foi o peso
do consentimento informado, e ndo o levantamento de questdes de indole ética. Eu
propria fui assolada por inumeros problemas, como as minhas notas dos primeiros dias
deixam bem claro, o que mostra que a minha postura relativamente a investigacdo nao
significou um descoro face as pessoas e aos seus direitos. Ou seja, apesar de ndo ter
designado nenhum dos meus problemas iniciais como éticos, estive sempre consciente da
sua presenga, nao os ignorando. O que me surpreendeu, portanto, foi que a discussao
tenha sido centrada na figura do consentimento informado. Além do email ja aqui
reproduzido neste texto, ndo passei nem sujeitei os sujeitos a um consentimento
informado prévio, nem durante a investigacdo. A posi¢cdo de Davis (2002), de que devemos
ir continuamente relembrando o nosso papel e questionando sobre o interesse dos nossos
interlocutores em participarem na nossa investigacdo, parece-me descabida e pode
comprometer a relacdo estabelecida. Ou seja, nas nossas interacdes didrias, com aqueles
gue nos estdao proximos, ndo estamos sempre a relembra-los quem e o que fazemos nas
suas vidas. Claro que na investigacdo é mais complexo, porque das nossas interacdes
didrias e corriqueiras ndo fazemos investigacdo. Ou talvez ndo seja assim tdo mais
complexo: ha outros modos de se negociar a permanéncia e quando a nossa investigacdo
é feita no tempo e com tempo para as pessoas, parece simplesmente desajustado uma
constante interrogacdo, porque também aprendemos a ler as pessoas e elas a ler-nos a
nos.

A minha perspetiva relativamente a ética foi sempre a de tentar colocar-me no
lugar das pessoas e questionar-me como me sentiria em determinada situacdo, com a
preocupacdo de perceber todas as perspetivas envolvidas. Aproximei-me de um modelo
de ética amigdvel, assente na flexibilidade, e na abertura a todas as perspetivas (José e
Teixeira, 2013: 59).

Ser Zelig, ser um Zelig empatico, implicava este exercicio de me colocar no lugar
do outro. Um exercicio muito mais incomodo, exigente e mais eticamente comprometido

que a passagem de um consentimento informado. Um consentimento que contratualizasse
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por escrito as minhas relagGes e que no limite me protegeria mais a mim, enquanto
investigadora, que aos sujeitos que fui observar. Um consentimento que protegeria mais
as comissdes editoriais.

Numa investigacao feita nos moldes em que fiz a minha, sobretudo no contexto
domeéstico, senti que a exigéncia de um consentimento informado ia contra a forma como
tinhamos construido a nossa relacdo. Senti que resumir a nossa relacdo e o que vivemos a
uma autorizacdo formal, escrita, violava a confianca estabelecida entre nds. Obrigar
alguém a assinar um documento, sobretudo tanto tempo depois, podia ser entendido
como uma falta de confianca da minha parte, como se para mim ndo bastasse todas as
vezes que conversamos e que ficava claro que o que me tinha levado ali e o modo como
decidi fazé-lo eram certezas partilhadas por todos/as.

N3o consegui, por isso, voltar a casa da familia, bater-lhes a porta e estender-lhes
um papel, pedindo-lhes aquilo que eu sabia que eles autorizavam, mas para o qual ndo me
tinha protegido — porque ir de peito aberto foi também sujeitar esta investigacdo a este
tipo de desprotecdo, onde é facil escrutinar, criticar —, decidindo-me por um email, que em

abaixo transcrevo, junto com a resposta do José.

Ola José, como esta?

Como estdo a Carmo e o Jodo?

Encontro-me, neste momento, numa fase bastante avangada da redagdo da tese e é, por isso, que
hoje Ihe escrevo. Embora tenha tido da vossa parte a maior recetividade ao meu trabalho, a autorizagdo para
observar o vosso quotidiano e registar o que fui vendo, surgiram algumas questdes relativamente ao uso das
minhas notas de campo para efeitos de publicagdo. No fundo, penso que ficou claro que o que fui observando
depois seria usado, mais tarde, como dado para a tese. No entanto, como essa questdo me foi colocada
recentemente, resolvi perguntar-lhe se se sentiam confortdveis com isso tendo em conta que manterei o
anonimato de todas as pessoas envolvidas.

Especificamente, queria perguntar-lhe, ainda, se poderei reproduzir parte do email que me enviou a
29/10/2013, mais precisamente esta passagem: "Fiquei muito contente por ter decidido para doutoramento
trabalhar, investigar sobre a deficiéncia. Com insisténcia, a deficiéncia sai do secretismo, torna-se mais visivel,
passa a existir. Se ninguém dela escreve, fala, dd a conhecer, é uma realidade que ndo existe. Quanto a
possibilidade de visitar situagGes que possam ser Uteis a investigagdo, penso que nado tera dificuldades em
encontrar. Tem a minha disponibilidade para procurar entre os meus conhecimentos e amizades. Se achar

que o nosso caso pode dar algum contributo a investigagdo, ja o conhece, a minha porta esta aberta, sempre
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escancarada para receber a Joana, com muito gosto e até vaidade. Pode dispor. E como o Jodo tem
comportamentos muito diferentes quando esta nos dias bons e dias menos bons ou maus, e porque essas
mudangas condicionam dias diferentes e cuidados diferentes e dias diferentes cd em casa, pode aproveitar
para conhecer as diferengas e as instabilidades que os humores trazem aos pais, os cuidados a que obrigam.
Pode ver, perguntar, opinar, tirar fotografias, filmar e tudo o que melhor achar, horas que quiser, dias que
sejam, também noites.".

O meu objetivo com a reprodugdo deste excerto era dar a conhecer a minha entrada em campo, a
forma como me receberam tdo bem e como foram recetivos ao meu projeto e a uma metodologia baseada
na observagdo para conhecer o cuidado. Tal como as notas de campo, também aqui recorrei a um nome
ficticio para proteger o seu anonimato.

Peco desculpa por contacta-lo com estas questdes.

Bom dia, carissima Joana.

Comeco pelo Jodo e pela Carmo. Estdo os dois, mae e filho agarrado a fazer a adaptagdo ao nosso
Centro X, ligados e inseparaveis. Vao |a estar durante este més. Eu vou la em visitas, alguns dias trés.

Se o tempo |he permite, passe por |a para ver, avaliar, julgar. Mais um aspeto, uma face da nossa vida
com o Jodo.

Eu estou a tentar puxar a Carmo para dar uma volta, mas ainda ndo a convenci.

Quanto a proposta para a tese, da nossa parte todas as autorizagdes, como achar melhor para o seu
trabalho, para fundamentar sua investigacao, seja em sigilo, confidencial ou declarado.

Se pretende em declaragdo com marca de notario também se da.

Basta isto? Um grande beijo cd dos de casa.

A opcdo de enviar um email, apesar de ser essa opcdo que pessoalmente me
levantou problemas morais, foi feita na conviccdo de que dali resultaria o melhor para
aquelas pessoas. Quando entrei em casa, e durante o tempo que passei com elas,
mostraram sempre grande expetativa no meu trabalho, no sentido de |Ihes trazer uma
maior visibilidade aquilo que eram os seus quotidianos, as suas vidas marcadas pelos
cuidados. Assim, percebi que se escolhesse ndo os contactar, desistindo desse modo da
publicacdo, os afastaria mais desse objetivo, negando-lhes algo por questdes mais minhas
gue deles. E isso ndo era justo, nem ético. A resposta do José é ndo sé o reconhecimento
pelo meu trabalho e uma demonstracdo de grande confianca e estima, como também se

mostra desadequado nos moldes em que foi apresentado. Como Arriscado Nunes (2011:
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181) argumenta, existem casos onde as pessoas buscam ver a sua voz representada, para
as quais verem-se como protagonistas e as suas histdrias é mais importante que a garantia
de um anonimato que ndo lhes serve os propdsitos.

Quando observamos, é investido tempo, criam-se relagbes, conhece-se e
compartilha-se com as pessoas envolvidas na investigacdo. Dessas relagdes, criam-se lacos,
mais ou menos fortes (Portugal, 2014). Obviamente, que esta questdo ndo é equacionada
do ponto de vista ético, porque supde-se um distanciamento emocional das pessoas com
guem se lida em campo. No entanto, isto nem sempre é possivel, ou nem sempre é isto
gue se procura. Quando aceitamos fazer parte dos quotidianos, aceitamos fazer parte da
vida das pessoas e cria-se, inevitavelmente, uma relacdo. Para mim, a preocupacdo com a
ética passou sempre por honrar as relagdes que construi dentro de casa e na instituicdo.

O dia 21 de fevereiro foi o dia em que sai de casa do Jodo, da Carmo e do José, que
deixei de estar em sua companhia e da Dona Lidia, da Dona Isilda, da Dona Alzira, da Filipa
e da Andreia. Desde o primeiro contacto que tinha deixado claro que um dia teria que
deixar de aparecer. Nos primeiros tempos dei como meta o final do ano civil, acabando por
prolongar a minha presenca ndo sé por constrangimentos do campo (apenas consegui estar
com a Andreia e a Filipa ja em 2014), mas sobretudo porque ndo consegui ir embora antes.

Antes de entrar, a minha grande questdo era como fazé-lo. Mal cruzei a porta,
passou a ser: como é que vou sair daqui? Muitas vezes dei por mim a pensar que se 0s
manuais de etnografia ndo nos ensinam, em termos praticos, a entrar e a permanecer, a
construir e a manter as relagdes com as pessoas, a estar e a fazer no campo, muito menos
nos preparam para deixar de ir, para sair sem deixar mossa, para manter relacdes a
distancia, ou para as terminar.

Acabei por sair aos poucos. Espacando as visitas. Muitas vezes ia ja s6 mesmo em
visita, por eles/as, para estar com eles/as, por gostar tanto deles/as e da sua companbhia.
Sai porque teve que ser, porque as exigéncias do trabalho de investigacdo tornaram
humanamente impossivel combinar dois campos de observacdo tdo exigentes. Algum dia
esse afastamento teria que acontecer, eu sabia-o. Aconteceu sem previsdao, sem anuncio e

sé porque teve que ser.
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A institui¢éo: entre multiplas entradas e negociagoes

A entrada na instituicdo, como expectavel, foi muito diferente da entrada na casa.
A negociacdo do acesso foi feita a partir da Camila, terapeuta da fala da instituicdo, dai a
minha primeira visita ter acontecido para observar uma sessdo de terapia da fala. Ao
contrdrio do que se tinha passado com a chegada a casa, aqui os receios ndo foram tao
agudos. Ajudou a isso o fato de na altura estar a fechar o trabalho de observacao junto da
familia, o que de alguma forma me manteve distraida do angustiante “por onde comecar?”.

A maior dificuldade foi aprender a situar-me num espaco de tdo grandes
dimensdes, com tantas e tdo diferentes pessoas. Uma desorientacdo prépria dos primeiros
dias e que ja havia contado ao ler sobre outras investigacdes, onde se referia também “a
impossibilidade de encontrar pontos de referéncia”, e os “elementos que ajudassem a fixar
a nossa posicdao” (Ribeiro, 2010: 33). As notas dos primeiros dias ddo conta dessa

desorientacdo:

A massa e estar entre a massa sem saber como atuar. A inseguranga: vejo uma cadeira ser
arremessada e vozes alteradas. Gritos. Ndo sei se continue sentada se saia de ali para fora. Nota: é muito facil
toda a ordem desmoronar. E uma ordem frégil. T3o fragil.

A massa que veste fato de treino. Onde todos os que ndo o fazem se evidenciam. Os cortes de cabelo
tdo iguais, tdo sem vaidade. As fracas condigdes econdmicas marcadas na roupa.

Os corpos marcados, envelhecidos. As feridas. As infegGes. As dificuldades que tenho de olhar para as
feridas infetadas. Ndo consigo olhar para o pescogo de um deles sem me sentir nauseada. Ainda por cima ele
vem falar comigo. Respiro fundo e penso: ele é mais que aquilo, olha-o nos olhos e tudo se faz. E é assim que
se faz: ignora-se o que nos deixa desconfortdveis e concentramo-nos naquilo que nos deixa mais a vontade.
Para além disso, estd ali uma pessoa que é muito mais que aquilo. Ndo se resume aquilo.

O barulho. Tenho a cabega a latejar. Como é que estas pessoas aguentam trabalhar com este barulho?
Um dia inteiro? E como é que aqueles que aqui estdo institucionalizados também aguentam?

A massa que te rodeia e te inspeciona, que te questiona, ou que te ignora como se nao estivesses la.

Diario de campo, 25 de fevereiro de 2014

A chegada ao CAO deu-se por fases. Ndo é possivel falar de uma chegada ao CAQ,
dado que existiram tantas chegadas quanto as diferentes situacdes ou atividades
planeadas a observar. No fundo, cada nova sala, cada nova pessoa, cada grupo, exigiram

um comegar e uma negociagdao do acesso: dizer quem era e ao que ia, tentar conhecer
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guem estava, perceber como se organizavam as rotinas naquele espacgo, perceber se era
exequivel aplicar o principio do “fazer para conhecer”. Sucessivas negocia¢cées porque se
para entrar ali foi necessaria uma autorizacdo da Direcdo, imprescindivel para ter acesso
ao espaco fisico, para ficar e fazer o meu trabalho, essa de pouco me valeu. No dia-a-dia, a
Direcdo ndo estd, é uma entidade distante, tendo sido necessario conseguir outras
autorizacdes. Assim, cada novo espaco exigiu pequenas negociacdes, na maioria dos casos
bem-sucedidas, noutros sem sucesso algum. Contatei com pessoas diferentes, com
personalidades diferentes, e nem com todas consegui ter o mesmo grau de proximidade.
No fundo, isto ndo ficou apenas a dever-se ao tempo disponivel para construir a relagao,
bastante menor do que aquele que tive na casa da familia Ferreira Antunes, mas porque
na investigacdo, como na vida quotidiana, ndo temos o mesmo tipo de relacdo com todas
as pessoas com qguem nos cruzamos. A neutralidade ndo existe e, a existir, dificilmente seria
para manter num registo etnografico como aquele que segui aqui. Neste sentido, apesar
de a Camila ter sido essencial para formalizar o primeiro contacto com a Direcdo e para a
minha entrada no CAO, acabou por ser a Flavia, que conheci jd durante o trabalho de
campo, gue me permitiu ver mais que aquilo que a Direcdo havia planeado.

A Flavia introduziu-me a muitas coisas mais, mostrou-me “o outro lado do CAO”,
mais escondido, onde as pessoas estdo mais descontentes e onde tudo é mais cadtico e
obrigou-me a experienciar os dias e a colocar-me na pele de quem cuida e de quem é
cuidado. E isto foi de enorme importancia: a forma como entramos e como ficamos, as
pessoas que escolhemos para dialogar e observar, condicionam em muito os resultados da
investigacdo. A prova é que um plano de 3 semanas, que deveria quando muito chegar a
segunda semana de mar¢o, foi completamente boicotado por mim e estendido até a
exaustao: acabei por sair em meados de abril. Isto s6 foi possivel porque com excecdo das
primeiras visitas agendadas pela propria direcao, todas as restantes foram negociadas no
dia-a-dia, com as pessoas, a maioria proposta pelas pessoas que achavam que uma visita
era insuficiente para conhecer o seu trabalho, e que me foram convidando a ficar.
Prolonguei até ser possivel e voltei ali muitas vezes como voltei a casa: pelas pessoas, pela
simpatia e alegria com que algumas me recebiam que tornavam o regresso a um ambiente

nem sempre facil algo menos dificil.
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Ha pessoas que facilitam o nosso trabalho, no sentido que tornam mais facil estarmos la. O caso da
Rosdrio. Sei que sou sempre bem-recebida. Com ela ja partilho algumas impressGes do que vou vendo. Ela é
muito critica e frontal nessas criticas: fala a frente de quem for o que for. Quanto a mim, é bom sentir que ha
alguém que ndo tem medo da observagdo.

Diario de campo, 20 de margo de 2014

Voltei ao CAO ao final de algumas semanas sem aparecer. O modo como me receberam foi 6timo,
nunca pensei. Abragcos, muitos. Parece que nunca tinha deixado de aparecer. Algumas pessoas estavam
diferentes, outras tinham-se ausentado também (doenga, falta de transporte...). As rotinas, essas,
permaneciam inalteraveis!

Didrio de campo, 2 de maio de 2014

No entanto, a Direcdo, na figura das diretoras técnicas que me receberam, acabou
por ter um importante papel na forma como entrei no terreno pois é esta que formaliza o
nosso papel. O facto é que vamos entrar num espaco onde os papéis estdo definidos:
cliente, colaborador/a, professor/a, terapeuta, estagiario/a, motorista, doutora, familiar
ou visita. Estas eram as categorias e nenhuma me parecia servir. Para as diretoras técnicas
do CAO e Lar, nem houve hesitacdo: eu era a Doutora Joana, mesmo tendo tido sempre o
cuidado de me apresentar como Joana e de lhes pedir para me tratarem apenas pelo nome
proprio. O meu pedido so foi atendido pela Dora, diretora técnica do CAO, mas apenas
entre nds. Sempre que me apresentava a alguém fazia questao de me tratar por “doutora
Joana”, mas sem grandes repercussoes para aquilo que foi o meu trabalho. Isto é explicado
pelo modo como apds a visita guiada que me fez ao CAO, onde me introduziu ao espaco e
as pessoas e me apresentou a estas, as visitas foram calendarizadas e apenas aparecia nos
espacos marcados. Nos primeiros dias, acompanhada pela rececionista do CAO, depois
sozinha. E isto permitiu-me afastar-me do cunho de doutora, ndo soé por ser desconfortavel
para mim, mas também porgue isso apenas servia para manter a distancia entre mim e as
pessoas e o trabalho que queria realizar. No entanto, vim rapidamente a perceber que era
impossivel ndo ter um papel definido num sitio onde todos/as o tém. As interrogacdes
sucediam-se: “é mesmo o qué?”, tentar explicar que era socidloga revelou-se também

infrutifero, porque inevitavelmente seguiam-se comentarios tais como “ahhh... isso” num
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misto de grande espanto e de desconhecimento, ou ainda “isso € mesmo o qué?”, o que
revelavam que este ndo era um conceito familiar. Inevitavelmente, fui confundida como
sendo psicologa, ou assistente social, porque era isto que as “doutoras” na associacdo
eram. Como tentei afastar-me das “doutoras da associacdo” porque estas estavam em
cargos de poder que as distanciavam dos/as clientes e dos/as cuidadores/as, ao mesmo
tempo que estava ali para fazer um trabalho sobre o CAO e para a Universidade, ainda
passei por outra categoria, a de “doutora da universidade”. Passei também e
inevitavelmente por “estagiaria” porque era muito nova e era a categoria que se coadunava
mais com a minha idade, ao contrario de “doutora da universidade”, para a qual era
demasiado nova e levantava grande estranheza, ser estagidria parecia a todos/as plausivel.
Com o tempo, as pessoas habituaram-se a minha presenca, deixando de me querer
encaixar numa categoria que a tornasse mais compreensivel. Passei a ser a Joana e isso
veio ao mesmo tempo que iam perdendo a desconfianca relativamente “ao que ia”. Mas
isto demorou tempo, foi dificultado pela indefinicio do meu papel, por estar a observar,
melhor, por estar a observa-las a fazerem coisas e por querer aprender e fazer com elas.
No fundo, percebi ser confuso para alguém permitir a participacdo de outrem nas suas
rotinas, quando ndo se percebe quem essa pessoa é. No entanto, a forma como ultrapassei

isto foi a minha disponibilidade para aprender tudo e participar em tudo.

Noto que algumas pessoas estdo a espera de serem alimentadas. Pergunto se posso dar a comida a
alguma delas. Encaminham-me para o Norberto. Ajudo-o com a sopa e passo para o outro prato. E um
trabalho de paciéncia que, pelo que vejo a minha volta, é feito num apice e com uma destreza que nao
percebo como sdo possiveis. E preciso dar a comida, colher a colher, tentar perceber se esta tudo bem, se
quer mais, se ndo quer, se quer agua, encaminhar a colher para a boca tendo atengdo que a cabega esta
inclinada e que é necessario posicionar o corpo. E o corpo é pesado e ndo o consigo posicionar e por isso da-
se a comida assim, inclinada e tentasse que a pessoa ndo se suje. Noto que estou sempre preocupada a limpar
a boca e a cara para que ndo fique incomodado com os restos da comida, mas nem sei se estar sempre a
limpar ndo é pior, é que as restantes monitoras sé os limpam no fim. Demoro o dobro do tempo a dar esta
refeicdo que as monitoras.

Vejo que a coordenadora esta atarefada a cortar fruta. Muita fruta e que estd sem ajuda. Como o que
mais me custa é estar parada, pergunto-lhe se quer ajuda. Ela diz que ndo. Insisto. Vou buscar uma faca e
comeco a descascar, a cortar e a distribuir por pratos. Muitos. Cortei e servi tantas peras. Nunca pensei. Era

preciso ter atengdo como queriam a pera cortada, se queriam descascada, se ndo queria... No final, tenho
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golpes no dedo. O polegar cheio de pequenos cortes. Ardem no sumo da fruta. As maos pegajosas. A Rosario
vé-me e pergunta

“- Entdo Joana, tudo bem?

- Esta tudo.

- Custou muito?

- Ndo.

- E uma questio de habito, tudo se faz.”

Vejo que vdrias outras monitoras me olham com curiosidade. Penso que talvez tenha sido uma
vantagem terem-me visto a trabalhar, mas sé com o tempo vou perceber se de facto assim foi.

Diario de campo, 7 de margo de 2014

Ha episddios que, ndo sendo previstos, nem ensaiados, fazem mais por nds em
campo que a melhor das apresentacbes que consigamos fazer, porque revelam quem
somos e ao que vamos. Ali perceberam que quando eu dizia que queria fazer, que estava
disponivel para fazer, estava-o mesmo. Que ndo me importava de me sujar. E isto, num
sitio onde o trabalho é p6r as maos na massa, € sujo e implica que ndo tenhamos medo de
nos sujarmos, foi aquilo que para a maioria deitou abaixo muitos dos preconceitos que
tinham em relacdo a mim. “Doutora da universidade” ou “estagiaria” ndo importava muito,
porgue o certo é que ndo me importava de fazer o que elas faziam.

Esta minha disponibilidade de fazer, de estar presente em tudo e de conversar
com todas as pessoas que estavam no CAO sem exce¢do, acabou por levantar alguns
problemas que com o tempo tive que aprender a resolver. O cuidado é imprevisivel (Mol
et al., 2010) e muitas vezes esta imprevisibilidade vem da instabilidade dos
comportamentos. Os dias sdo programados ao minimo, as rotinas sdo rigidas e, em muitos
casos, isto acontece para que ndo haja desestabilizacdo e para as pessoas se sentirem
seguras neste ambiente. Ora, eu era uma estranha e ainda por cima uma estranha que
estava a interferir nas rotinas. E houve situacées onde a minha presenca foi fator de

desestabilizacdo. Uma delas logo no segundo dia de observacao.

O Miguel chega e coloca o casaco na cadeira. Traz também a mala a tiracolo, com a sua garrafa de
agua. Liberta-se e senta-se. Esta tudo a correr bem, quando cometo um erro. Revelo que na proxima 32f irei
aos cavalos com a turma da manha. A partir deste momento o Miguel muda. Eu destabilizei-o. Ao ter revelado

uma informagdo da qual ele ndo tinha conhecimento e que o envolvia, nada mais ali funcionou. Ele foi incapaz
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de se concentrar na terapia depois de eu ter mencionado uma ida a hipoterapia na préxima semana. Todos
os esforgos da Camila para que ele esquecesse o assunto e retomasse as atividades foram infrutiferos. Ele
pretendia voltar sempre ao mesmo assunto, incomodava-o ndo saber porque motivo ndo tinha sido
informado. Qualquer coisa que destabilize a rotina é problematica. A reagdo dele é exemplo disso. Percebi
que tenho que ter mais cuidado. Aqui nada é linear e facilmente ultrapassavel. A Camila faz uma ultima
tentativa: leva-o a janela para conversar sobre o tempo. Mas ele distrai-se e comega a reclamar que a sala
tem po. Depois volta ao mesmo. Destabilizei, por completo, a terapia. Percebi que ele é extremamente
rigoroso com o cumprimento dos horarios e atividades planeadas. Como eu possuia uma informagdo sobre
uma atividade que o envolvia antes dele, ndo houve mais concentragao.

Este episddio foi importante para perceber que estou num ambiente completamente novo. Ali sdo
muitos e todos tdo diferentes que nunca os vou conhecer com pormenor suficiente para saber o que posso
ou ndo fazer, o que posso ou nao dizer.

Diario de campo, 20 de fevereiro de 2014

O T6 é jovem, na casa dos 20 anos. Com ele deu-se a primeira situagdo em que me dei conta que ndo
estava preparada para tudo o que iria encontrar. O To tem das estereotipias mais invulgares que alguma vez
vi: ele cheira as pessoas. Estava sentada ha pouco tempo e ele vem ter comigo. Cheira-me primeiro o cabelo,
depois o pescocgo. Fico hirta. Repete. A proximidade fisica de alguém que ndo conhego causa-me desconforto.
Mas deixo-me ficar. Ndo sei o que fazer. Uma das monitoras retira-o de |a. Explica-me que aquela é a
estereotipia dele. Que tem que ser controlada, mas que estd muito melhor. Como sou uma presenga nova, e
como tenho um cheiro diferente, ele ira com certeza repetir [...]. Repetiu, inUmeras vezes, como se tentasse
perceber que cheiro novo era aquele. Eu ndo era nada além de um cheiro diferente. E um cheiro ativado pelo
perfume que colocara nessa manha.

Para além da estereotipia, ele tem uma série de comportamentos que ndo seguem as normas, aos
quais adiciona tragos e expressdes fisicas muito fortes e que evidenciam o seu estigma: olhar que nos langa
quando nos cheira, ou quando nos identifica como “alvo”, os sons que emite quando acaba de nos cheirar, é
tudo muito... animal.

Diario de campo, 7 de margo de 2014

A imprevisibilidade: esta componente esta sempre presente. E impossivel prever o que se vai passar.
O ataque do Rui. Tornei-me “alvo” porque estava proxima. Comegou a gritar: “nana” (irma), “cavalos”,
“colonia”, a bater na mesa, a querer vira-la, virou-se para mim, cerrou o pulso, o rosto transfigurado.

Levantou o brago, a mdo na minha diregdo. Eu fiquei em choque e ndo reagi. Era o Rui com quem gosto tanto
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de conversar! Para quem “fujo” nos intervalos para conseguir aguentar o ambiente do CAO! E o Rui do rock,
da musica e do olhar triste.

Foi a Terapeuta Camila que se levantou e |he segurou o brago. Tive que sair do campo visual dele.
Sentar-me a parte. Ficdmos todos assustados. O estagidrio esta com ar de panico, os olhos muito abertos. O
queixo da Camila treme, a voz também, tenta parecer calma, para ndo assustar mais o Rui, mas ndo consegue
disfargar. Eu também devo estar igual. Sinto-me a tremer. Ela vai-lhe dizendo, até o acalmar:

- Rui, o Alberto vai-te levar a coldonia, mas em julho! Agora ainda esta a chover. Agora estas com a
Camila, na terapia da fala, pode ser?

- Sim.

- Vamos continuar?

- Sim.

Mas a voz treme-lhe. Ele continua agitado. Comeco a tirar notas e o Rui comega novamente a gritar,
dou um salto e a caligrafia fica tremida. Pergunto a Camila se ela acha melhor eu sair, mas ela diz que nao.
Quando a meia hora de terapia termina, parece que estamos ali ha horas! A Camila vai acompanha-lo a sala
e quando regressa diz que pelo comportamento que ele manifestou logo quando entrou na sala, que previa
que algo pudesse acontecer. Ele tinha mostrado resisténcia em sair da sala habitual e ir a terapia da fala algo
que raramente acontece! No entanto, acrescenta que nunca é possivel prever quando acontecera. Ali nunca
é possivel prever tudo! Acrescenta: “Este é o Rui. Tem é andado mais calmo.” Mas diz que compreende. Que
talvez a irmd ndo o tenha vindo buscar para passar o fim-de-semana e ele tenha ficado revoltado. Diz que
percebe. Porque do CAO vai para a residéncia (lar) e depois volta. E uma vida em recluso.

Diario de campo, 7 de abril de 2014

No Lar a situacdo foi um pouco diferente. Primeiro, tive grande dificuldade de me
desvincular da categoria de doutora que desde o primeiro momento percebi que seria
impeditiva de trabalhar naguele espaco. Isto mostra como muitas vezes querermos evitar
uma posicdo autoritdria é dificultada pela forma como somos apresentadas por quem nos
introduz nos contextos: o modo como a Elizabete, diretora do lar, primeiro, e a Fernanda,

auxiliar, depois, me apresentaram foram fundamentais.

Quando acabamos de conversar, a Elizabete levanta-se e vai a porta chamar a Fernanda. Diz-lhe que
me chamo Joana e que venho da Universidade para fazer um estudo sobre o Lar. Acrescenta que estou ndo
sé para ver e conversar, mas para fazer. Percebo que isto deixa a Fernanda confusa. Quando saimos ela
pergunta-me coisas e percebo que quer perceber como é que uma “senhora doutora” quer fazer coisas que
ela faz. Pego-lhe para me tratar por Joana, ela diz que ndo, que se eu andei na Universidade sou uma doutora.
De seguida, leva-me a sala de convivio, onde o Gabriel e a Mdnica se encontram. Sdo bem mais jovens que a

Fernanda, mais proximos da minha idade. Ela apresenta-me. O modo como o faz, ndo podia ser o pior: “Esta
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é a Doutora Joana, trabalha na Universidade e esta ca para fazer um estudo sobre o Lar. Vai ca ficar a ver o
que fazemos.” Noto a expressdo na cara da Ménica e do Gabriel a endurecer-se. A desconfianga e a distancia
parecem-me naquele momento intransponiveis. Rapidamente, tento desconstruir o que foi dito: que gostaria
que me tratassem como Joana e ndo por doutora e que estava ali para aprender com eles/as e que queria,
por isso, participar. Ndo consigo chegar nem a um, nem a outro, que vdao fumar e me deixam especada.
Perante o meu ar, a Fernanda diz que vai comegar a tratar de algumas pessoas e pede que a siga.

Diario de campo, 7 de abril de 2014

Foi dificil desconstruir isto e sé o consegui com duas coisas: a mudanca do meu
vestudrio e a minha insisténcia em participar em todas as atividades no Lar. Ndo estava a
contar como a forma como me apresentava pudesse ser um entrave porque durante o
tempo que durou o trabalho de campo praticamente sé vesti t-shirts e camisolas simples,
com atencdo as cores ou padrdes, vesti calcas de ganga e calcei sapatilhas ou botas rasas.
N3o me maquilhei, até porque ndo o costumo fazer, mas comecei a ter em atencao os
perfumes que usava e deixei mesmo de usar, apesar de ser algo que sinto falta; apenas
mantive o uso de alguma bijuteria. Ou seja, para mim, ndao havia nada na minha
apresentacdo que pudesse ser um entrave na minha inser¢do no espa¢o, mas foi-o
nomeadamente porque eu pretendia participar. Isto fez com que tivesse que adaptar a
minha indumentaria e que inclusive tivesse que adquirir certo tipo de roupas que até
aquele momento ndo existia no meu guarda-roupa e que ndo tinha habito de me
apresentar daquela maneira. Os leggings substituiram as calcas de ganga; as t-shirts
mantiveram-se, mas ganharam uma forma mais larga e mais comprida e as camisolas de
fato de treino passaram a ser, com regularidade, o meu abrigo nas manhas e noites e a
bijuteria foi abandonada nos dias de observacdo no Lar. Tomei a decisdo de alterar um
pouco a minha forma de apresentacao por causa de um episddio com a Fernanda. Quando
acompanhava nas diversas tarefas e insistia que me deixasse ajuda-la, ela recusou sempre,

sendo uma das razdes “ndo estar vestida para trabalhar”.

Estamos na casa de banho. Ela dd banho a Anabela. Embora esta seja pequena e muito magra, noto
que a Fernanda tem algumas dificuldades. Recordo: a Fernanda tem mais de 50 anos e a Anabela ndo tem
qualquer mobilidade, sendo necessaria muita forga e técnica para manusear o corpo enquanto a banha. Digo-
Ihe se quer que lhe passe algum dos objetos, ou se quer ajuda. Ela diz que ndo e pede que me afaste para o

canto para ndo me molhar. Digo-lhe que ndo me importo, que a roupa seca e que se ela precisar de alguma

67




coisa para pedir. Ela vai-me explicando o que faz e como faz e porque faz. Ela tenta alcangar um frasco e eu
precipito-me a ajuda-la. Passo-lhe. Noto-a desconfortavel e resolvo afastar-me. Refere-se ao facto de eu ser
demasiado qualificada para a ajudar, ou dar banho a Anabela. Digo-lhe que ndo. Que ndo me importo e que
me sinto melhor se estiver a fazer coisas, que me sinto mais util. Ela olha-me de alto a baixo. Diz-me: “Vai-se
sujar! Nem estd vestida para trabalhar”. Dou por mim a olhar de cima para baixo e a tentar perceber em que
medida as minhas calgas de ganga e a minha t-shirt ndo sdo roupa para trabalhar. Depois olha para ela e
percebo: estd de leggings e de bata, chinelo no pé porque os pés andam sempre na dgua e assim é mais facil
secar. Fazemos conversa e percebo que no dia seguinte também estara no Lar. Aproveito para combinar para
seguir as rotinas da manh3. “Tem a certeza? E muito cedo para se estar a levantar.” Digo que tenho. Ela
responde que eu é que sei se me quero levantar cedo para estar la as 6h da manha e acrescenta “as técnicas
nao se levantam a essas horas”. Percebo que as doutoras ndo madrugam, ndo se sujam, nem se molham. E
da-me um clique: eu devo ser um alien para estas pessoas. Vou ter que fazer alguma coisa para deixar de o
ser. Se calhar, comego pela roupa.

Diario de campo, 7 de abril de 2014

A mudanca da roupa permitiu-me que a minha insisténcia em fazer coisas tivesse
frutos. Sempre que estava com uma pessoa nova, sempre que tinha que esclarecer ao que
ia e como pretendia conhecer o seu quotidiano, sublinhava sempre a minha vontade de
ajudar. Comecaram por permitir que os ajudasse a dar a distribuir os tabuleiros, ou a por
as mesas; a dar comida e dgua durante as refei¢Oes; ajudar a levantar e a limpar as mesas
e a ajudar em tarefas na cozinha. Depois comecaram a permitir que lhes passasse objetos
durante os banhos, a roupa e passaram a chamar-me quando achavam que alguma coisa
ou episddio podiam ser do meu interesse. Além disso, cumpri os mesmos horarios que
eles/as, com excecdo de ficar a noite toda. O dia comegava as 7h, as 7h estava a porta e 13
ficava até sairem cerca das 9h30/10h. O mesmo se passava a tarde: chegava as 16h e ficava
até todos/as estarem deitados, o que significava sair quase sempre as 22h. Nunca ia
embora sem que me dissessem que o dia estava concluido, ou com alguma tarefa por
fechar. Se eles/as estavam, se eles/as faziam, eu tinha que também |3 estar. Esta postura
era a cada nova pessoa encarada com grande surpresa. Esta surpresa era acompanhada de
grande curiosidade de como eu me estava a sentir no meu novo papel, como o meu corpo
reagia ao trabalho realizado e mostravam-se preocupados/as e aconselhavam-me. Desde
a postura a adotar para ter menos impactos negativos para a coluna, como dar comida ou

agua e evitar sujar-me, ou chamar-me para fazer pausas na varanda. As mudancas fisicas
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senti-as desde logo: as dores nas costas, o cansaco de bracos e pernas, a cabeca que doia.
Quando o trabalho terminava, praticamente, ia a arrastar-me para o carro. O corpo
guebrado, a cabeca esgotada. Chegava a casa, deitava-me de imediato, fosse manha ou
noite, e ali ficava sem falar, estivesse sé ou acompanhada. No entanto, fisicamente foi
bastante visual esta mudanca quando ao fim de dias, enquanto me tentava calgar, percebi
gue nada me servia. Ou melhor, que apenas tinha um par de sapatilhas (um nimero acima
daquilo que calco normalmente) que me serviam naquela manha. Os meus pés e pernas
tinham inchado tanto, de passar horas seguidas de pé, que ou ia para o Lar com sapatilhas
de inverno (e estdvamos em maio), ou ia de chinelos. Nada mais entrava.

Mas se todas as pessoas aceitaram a minha postura, foram os trabalhadores/a
mais jovens guem mais a elogiou. Reconheco, também, que foi um fator de valoracdo e
diferenciacdo do meu trabalho e me abriu portas que nunca teria aberto se eu tivesse
decidido ser para sempre “a doutora” e os fosse avaliar e ndo ajudar. Como um dia me
disse a Mdnica: “Estudos ha muitos, mas poucos vém cd ver e fazer para saberem como
é!”. O meu trabalho tornava-se, assim, singular.

A minha relacdo com a Ménica foi desbloqueada pela minha atitude participante
e, com o tempo, permitiu aceder a informacdo privilegiada e vantajosa para a minha
“sobrevivéncia” naguele ambiente. Esta informacdo tanto podia ser em que dias devia ou
ndo aceitar jantar com eles/as naquele espaco, que comportamentos devia evitar ter. Mais
tarde, ela chegou mesmo a ter a preocupacao de me esclarecer sobre os seus humores, ou

a procurar-me para me contar certas coisas sobre si.

A Moénica disse para ter atengdo com o Joel, que achava melhor eu ndo me aproximar muito dele
porque ele era “abusador” com as cuidadoras mais jovens. Ndo percebi, de imediato, o que significava ser
abusador. S6 mais tarde, enquanto a acompanhava no cuidado a este, pergunto-lhe se quer ajuda e ela diz-
me que nado, para ficar onde estou pois € melhor para mim. (...) enquanto lhe muda a fralda, debrugada sobre
ele, o Joel apalpa-lhe o peito. E ela repreende-o de imediato. Tira-lhe a mao. Ele repete uma, duas vezes e ri.
Ela tira uma, duas vezes a mdo que ndo permitiu ter no seu peito e ndo ri. Nota-se que aquela é uma situagdo
claramente desagradavel e constrangedora para ela, que ndo é facil, que ela tenta contraria-lo, mas sem
sucesso. Ela olha para mim e diz: “Vés o que te dizia?”. Fico em choque, pelo que assisto e porque percebo
que aquele assédio é constante e ndo ha forma de ter fim. Fico também aliviada porque se ela ndo me

alertasse aquilo poder-me-ia acontecer e eu ndo sabia como lidar com isso. (...) quando falamos sobre o

69




sucedido, explica-me que aquele comportamento é recorrente e que ndo o consegue travar. Que toda a gente

|II

sabe, mas que acham que ele estd a brincar, que ndo é “por mal” porque ele ndo percebe o que estd a fazer.

Diario de campo, 26 de abril de 2014

Além da minha estratégia de procurar ajudar em tudo, nunca fugi ao cuidado de

ninguém, mesmo daqueles que eram “de evitar”, como o Pedrito, o acorrentado.

O Miguel esta a vesti-lo. E dos raros momentos em que o Pedro estd sem as correntes colocadas. O
Miguel tem um cuidado com ele como nunca vi ninguém ali a ter e o Pedro reage de modo diferente com ele.
Aproximo-me. O Miguel adverte-me para ter cuidado que, por vezes, o Pedro é mais violento, mas que “ndo
é por mal”. Eu digo-lhe que percebo. Olho para o Pedro, mesmo nos olhos dele, e percebo que esta tudo
bem, acho-o mais assustado e curioso pela minha presen¢a do que eu pela dele, e decido que me vou
aproximar como o faria de qualquer outra pessoa se me sentisse confortavel em o fazer. Aproximo-me e o
Pedro toca-me no rosto. Faz-me um carinho. Suave. Estd calmo. O Miguel fica, claramente, surpreendido e
feliz, afinal toda a gente o acha estranho por conseguir ter uma relagdo proxima com o Pedro. Agora ja nao
€ 0 Unico. O momento até podia ser e ficar guardado como bonito, mas isto coincidiu com a finalizagdo da
preparagdo do Pedro e estando este vestido e calgado ja ndo havia razdo para ndo seguir com as ordens e lhe
colocar as correntes. Achei aquilo tdo violento que me tive que afastar para ndo chorar perante eles.

Diario de campo, 10 de abril de 2014

Se o percurso académico era um fator que me afastava a partida de todas as
pessoas na instituicdo, no caso da idade, isto foi ainda mais ambiguo. Para uma parte das
pessoas era ainda “uma menina”, tdo jovem que muitas pessoas tinham percursos dentro
da instituicdo mais longos que a minha idade; para outros/a era praticamente da idade
deles/a, mas com um percurso pessoal e profissional claramente distinto. A minha idade
era entendida como falta de experiéncia de vida, com falta de experiéncia de provisdo de
cuidados, o que se agravava porque ainda ndo tinha passado pela experiéncia da
maternidade. Perguntavam-me muitas vezes: “tens filhos?” e perante uma resposta
negativa, acrescentavam “entdo ndo percebe”, como se isso me incapacitasse de poder
avaliar o trabalho que estavam a desempenhar.

Esta questdo dos/as filhos/as voltou a aparecer mais tarde no trabalho na creche
e jardim-de-infancia e também relacionados com a justificacdo do meu papel. Também as
questdes da indefinicdo do papel se colocaram, sobretudo porque me cruzava com os/as

encarregados/as de educacdo e havia uma preocupacdo da prépria instituicdo de justificar
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a minha presenca ali. Mais uma vez os mesmos dramas: ndo era educadora, nem auxiliar,

nem terapeuta ou professora, ndo era funciondria, nem familiar.

Chego a sala acompanhada pela educadora Lucia. Encontrei-me com ela na rece¢do e segui na sua
companhia. Como tem vindo a ser recorrente, também ela pensa que sou estagiaria (“E estagiaria, ndo
é?”). Explico mais uma vez, o melhor que posso, ou o mais simplificado que consigo, o que estou ali a fazer.
Ndo é facil. Os adultos, nestes espagos, tém papéis definidos, estdo ali para cuidar das criangas: sdo
educadoras, auxiliares, professoras, terapeutas, psicdlogas, assistentes sociais, ou sdo estagiarias destas
areas, pessoas que aplicam testes as criangas, ou partilham com elas o dia de bata/bibe vestida. N3o sdo
pessoas que vém ver meninos € meninas brincar, como eu. E muito menos observar como se trabalha com
os/as meninos/as. Este observar, por si s6, parece dar um ar desadequado, sempre. E estranho uma pessoa
adulta estar a ali para olhar. A educadora avisa-me que nas préximas semanas, até a festa de final de ano, a
14 de Junho, estardo ocupados com os ensaios para esse evento e que, como s agora vou iniciar as minhas
visitas aquele espaco, sera fundamentalmente isso que observarei.

Didrio de campo, 26 de maio de 2014

Esta indefinicdo era também estranha para as criancas que me “atacaram” até

perceberem quem é que eu era.

Estou sentada no chdo. A educadora Alice faz uma breve apresentagdo sobre mim perante o ar curioso
de muitos olhos pequeninos. Eu sinto-me como nunca me havia sentido no trabalho de campo, apavorada.
Ela resolve passar-me a palavra e eu fico sem saber como explicar o que é ser sociéloga a criangas entre os 3
e 0s 6 anos e muito menos o que a socidloga vai la fazer. Eles/as ficam ainda mais baralhados/as. Comegam-
me a bombardear com perguntas: como é o meu nome completo, onde vivo, como se chamam os meus pais,
se vivo com 0s meus pais, se sou casada, como se chama o meu namorado, como é que ele é, como é a minha
casa, onde é o meu trabalho. Perguntam-me finalmente a minha idade. Quando respondo 27, eles/as dizem
“Xiiii, tdo velhal!” e um atira “tens filhos?”, digo que ndo e ele olha-me ainda com mais estranheza. A auxiliar
perante isto diz: “Ela ainda é uma meninal!” e ele atira “A minha mae tem 25 e ja tem filhos! Eu e 0 meu
mano!”. Fico sem resposta. No fundo, quem nunca foi interrogado/a por um exército de mais de uma dezena
de criangas de bibes coloridos é que pode achar a ideia encantadora. A educadora diz-lhes que vou passar ali
uns dias com eles/as, que podem brincar comigo, porque “a Joana é uma amiga”. O estatuto de amiga parece
servir-lhes e a mim também. Naquele momento, foi mesmo perfeito porque deu por encerrado o
interrogatorio.

Diario de campo, 24 de abril de 2014
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1.4. E ficar de coragao estragalhado: sobre a vulnerabilidade da etndgrafa

A estratégia seguida baseou-se sempre numa grande proximidade entre mim e as
pessoas com quem me fui cruzando no(s) diferente(s) campo(s), algo que sem duvida foi
potenciado pelas técnicas de recolha de informacdo escolhidas, que se prestaram mais a
um “envolvimento e enredamento” que a “objetividade e distancia.” (Stacey, 2011). Apesar
de reconhecer que este posicionamento me permitiu construir relagcdes de grande
proximidade e confianca com as pessoas e aceder a informacdes e a espacos que de outra
forma penso que ndo seria possivel, também reconheco que isto me deixou muito mais
exposta ao campo.

Quando se fala de investigacdo, sobretudo, daquela cuja estratégia metodoldgica
implica uma relacdo intensa com o campo e com as pessoas, ha uma tendéncia de se
centrar a discussdo em dois aspetos: (1) na vulnerabilidade dos atores observados; (2) na
necessidade de se reconhecer que essa proximidade se reflete nos dados recolhidos. Estas
tendéncias, que sdo compreensiveis, tendem a esquecer que a discussdo pode e deve ser
mais ampla do que isto e olhar também para quem investiga, reconhecendo que também
estas pessoas encontram uma grande exposicdo e vulnerabilidade e pelas quais parece
nem sempre existir preocupacado perante os efeitos dos processos de investigacdo nas suas
vidas.

Com isto ndo quero negar a existéncia de uma desigual relacdo de poder entre
quem investiga e quem é investigado. E dbvio que os segundos se encontram numa
situacdo mais desfavoravel, sujeitos aos usos (por vezes, discricionarios) que os/as
investigadores, posteriormente, fazem da informacao recolhida, sem atencdo a que o que
estdo a expor sdo mais que dados recolhidos, sdo pedacos de vidas que alguém lhes confiou
e que por isso devem ser usados com o maior cuidado. E também por isto que, e
recordando toda a discussao em torno da ética e do consentimento informado feita no
ponto anterior, que o modelo da ética continua a assentar na ideia de um sujeito
investigado fragil e desprotegido perante a a acdo de quem investiga, longe da ideia de
uma ética relacional.

No entanto, em alguns trabalhos comeca a discutir-se mais sobre a

vulnerabilidade da situacdo de quem investiga. Behar (1996), discute em alguns dos seus
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ensaios esta questdo, partindo da sua experiéncia enquanto etndgrafa. Para ela, o
abandono da impessoalidade e do distanciamento da investigacdo, deixa quem observa

exposto. Esta exposicdo vem muitas vezes das pessoas terem que se confrontar com tudo

Perda, luto, o desejo de memoria, o desejo de entrar para o mundo ao seu redor
e ndo ter ideia de como fazé-lo, o medo de observar muito fria ou muito
distraidamente ou muito irregularmente, a raiva da covardia, a percegdo de que
é sempre chegar atrasado, como de formiga retrospetiva, uma sensagdo de
inutilidade absoluta de escrever qualquer coisa e ainda o desejo ardente de
escrever algo, sdo os locais de paragem ao longo do caminho. No final da viagem,
se tiver sorte, pode captar um vislumbre de um farol, e é grato. A vida, afinal, é
abundante. (Behar, 1996: 9)

N3o é por acaso que ela equipara o trabalho de campo a uma longa viagem, uma
viagem irreversivel, onde o comprometimento que se assume, com aquilo e aqueles que
observamos, quanto mais profundo é, mais nos sujeitard a dolorosas experiéncias que
“quebram o coracdo”*° (Behar, 1996).

As emocoes guiam o trabalho em campo, impulsionam o pensamento e refletem-
se na escrita. Os excertos seguintes, ilustram momentos da minha viagem. Uma viagem
feita de encontros que despoletaram todo um turbilhdo de emocdes: tristeza, frustracao,
raiva, intolerancia aos outros de fora. No entanto, sdo apenas ilustrativos dos iniUmeros
momentos em que invejei ndo estar a realizar uma investigacdo em ciéncias sociais, nem
esta em especifico, mas noutra drea, noutro tema e com outra metodologia que permitisse
um maior distanciamento, em que bastasse uma andlise mais laboratorial, em que a
objetividade e desligamento face ao objeto de estudo fossem possiveis. No entanto, sei
gue esses desejos foram ingénuos, porque como nos recorda Machado Pais, ndo é possivel
reclamarmos “uma pretensa neutralidade no quadro da qual as coisas se descrevem como
sdao” (2006: 358).

No caso deste trabalho especifico, a etnografia tornou mais dificil que me
afastasse das pessoas que conheci e com quem me cruzei. Avaliar o tempo que passei em
campo em termos temporais pode parecer curto, sobretudo se pensarmos que voltei
sempre a casa, a0 meu espaco e para junto dos meus, no final de cada dia de trabalho de

campo. Ndo houve uma imersdo no campo, no sentido mais tradicional. Ndo morei com a

Il(

*No original “anthropology that breaks your heart”.
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familia, nem no lar. Ndo fiz hordrios continuos. No entanto, a riqueza da informacdo nao
se mede s6é em quantidade de tempo, no niumero dos dias e das horas, mas no modo como
se vive o campo. E neste caso, houve uma completa imersdo no que toca ao
comprometimento e a entrega, que torna a experiéncia que viviincomensuravel. Deixei de
pensar nela como um mecanismo de acesso a informacdo e entreguei-me de uma forma
pessoal e relacional, que permitiu construir relagdes marcadas pela proximidade e pelo
afeto.

Tive sempre consciéncia que ndo mantive uma postura distante e fiz por destruir
todas as barreiras e desconfiancas que existiam em relagdo a mim. E interessante perceber
que nunca pensei que me dava muito as pessoas, no sentido em que geri as relagdes
“naturalmente”: ndo encenei abracos, nem beijos, nem tampouco sorrisos. Tive apenas a
preocupacdo de ndo mostrar as tristezas e as frustracoes, de aprender a gerir relagcdes mais
dificeis e lugares menos bons. Também aprendi a ndo esconder o desconforto ou o medo.

A empatia enquanto “relacionamento humano afectivo e socialmente
significativo” (Ribeiro, 2010: 46) é sempre bem vista a luz destas discussdes, porque
aproxima e desbloqueia as relagcbes no campo. Raramente é olhada pelo seu lado mais
obscuro: ela desgasta-nos, frustra-nos, corroi-nos. E nem sempre temos tempo para lidar
com as coisas, para refletir sobre o modo como tudo nos afeta durante o processo, sobre

os efeitos que tem sobre nds e sobre as nossas vidas além do campo.

O trabalho de campo tem-me deixado pouco tolerante para com os outros de um modo geral. Quvir
alguém dizer que tem problemas parece-me descabido, quando se conhecem as histdrias como aquelas que
tenho ouvido. Quando as pessoas se queixam, dizem ter problemas, que estdo deprimidas, parece-me agora
que nunca devem ter levantado os olhos do préprio umbigo e olhado, com olhos de ver, os problemas dos
outros. Isto é errado. Pensar assim é errado. Ndo gosto de pensar assim, sentir que estou a julgar os outros,
pois as circunstancias sdo diferentes e, no fundo, ainda bem que as pessoas ndo tém o mesmo tipo de
problemas que aqueles que vejo estas pessoas a terem [...]. Também no caso desta mulher’ a gravidez foi
normal. O crescimento do filho também. Aos 8 anos tudo mudou. Como nas outras histdrias todas nada fazia

prever um desfecho destes. As mudangas drasticas que isto traz para as vidas das pessoas. O sofrimento. Isto

*! Havia previsto observar dois contextos domésticos de produgdo de cuidado. A entrevista a Carolina Dinis
foi feita no decorrer dos contactos feitos para esse fim. O trabalho acabou por ndo se concretizar, dado a
familia ndo ter aceite participar na investigagao.
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mexeu comigo. Pensei que as pessoas quando engravidam nao devem ter consciéncia que estas coisas podem
acontecer, que também nada fazia prever que os outros passassem por aquilo, e, portanto, é possivel
acontecer-lhes também a eles. Invejo a ignorancia dessas pessoas. Alias, desde o projeto do CES que sempre
que sei que alguém vai ser pai/mae penso “serd que o bebé vai nascer e ficar sempre bem?”. Isto do trabalho
de campo mexe mais connosco que aquilo que deveria ser permitido mexer. Coisas como esta ndo me saem
da cabeca. Chego a casa exausta. Seja da observagdo, seja de fazer uma entrevista. E isto independentemente
do tempo que passo com as pessoas. Depois ndo tenho paciéncia para os outros, as pessoas que me estdo
proximas. Isolo-me porque ndo quero falar sobre o que vi, ou ouvi. Na verdade, ndo sei bem como me
expressar. Sinto que preciso de partilhar, mas ao mesmo tempo ndo sei como o fazer. As histdrias, os
episodios vividos, as expressdes das pessoas ndo me saem da cabega. Ficam ca. Habitam-na. Gostava de ndo
pensar tanto nas coisas, conseguir desligar-me. Mas ndo consigo. “As coisas” estdo constantemente na minha
cabega.

Diario de campo, 4 de dezembro 2013 — entrevista a Carolina Dinis

O sobrinho do José tem perto de 20 anos e entra em casa dos tios e dirige-se a cozinha. Estamos num
apartamento: porta de entrada que da para um hall, em frente uma porta que venho a saber mais tarde da
para o escritdrio e para os quartos, do lado esquerdo duas portas: a da cozinha e a da sala. Estdo lado a lado.
A porta da sala esta aberta. Apesar disto, o rapaz ndo vem cumprimentar o Jodo. Causa-me estranheza que
ele ndo va dizer ola ao primo. Estd em casa dos tios, pais do primo, e passa pela sala, onde ele esta, e nada.
Nada. Isto incomoda-me. Penso que nunca chegaria a casa dos meus tios e ignoraria os meus/minha
primos/as.(...) Vai embora. Despede-se dos tios, ndo se despede do Jodo. Interrogo-me se sera sempre assim?
Ou sera apenas nos dias de crise? Desconfio que sera a primeira hipotese. Talvez com o tempo consiga chegar
a uma conclusdo. Mas é estranho que o Jodo seja invisivel dentro da sua prdpria casa.

Didrio de campo, 7 de novembro de 2013 — Casa

[A Carmo] comeca depois a falar-me da segunda gravidez. Foi ndo planeada. Mas, contra todos, queria
leva-la até ao fim. Disseram-lhe que poderia vir a ter os mesmos problemas que o Jodo, mas ela queria aquele
filho. Diz que abortou. Sentiu dores. Foi para a casa de banho e ndo conseguiu pedir ajuda a tempo. O feto
foi, como disse, sanita a baixo. Volta a repetir que ndo teve hipdtese (penso, se estara a referir-se a uma
segunda gravidez completa, ou a pedir ajuda?). Acrescenta que no hospital o médico disse que tinha sido
uma pena nao terem recolhido o feto para analise porque possivelmente teria os mesmos problemas que o
Jodo. Quando ela acaba de dizer isto, sinto-me colada a cadeira. Penso quem tera sido a pessoa que disse

uma coisa destas. Por mais que fosse verdade, ndo ha direito de se dizer isto a ninguém, sobretudo a uma
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mulher que queria tanto aquele filho. Para ela, e vé-se pela maneira como narra o episddio, ela ndo perdeu
um feto importante, que poderia ajudar na investigagdo cientifica. Ela perdeu um filho. O filho. E quem é que
diz isto a alguém fragilizado pelo aborto e pela situagdo familiar? Penso também como é que estas pessoas
aguentam ouvir estas coisas. Como é que gerem a dor, a revolta. Como é que estranham que estas pessoas
tenham depressdes, vivam amarguradas... Como é que esta mulher sobrevive(u) a isto?

Ainda estou meia atordoada, agoniada mesmo, ndo me sai da cabega o que ela me contou, quando o
José entra na cozinha para almogar. Convida-me, agradego e digo-lhe que daqui a pouco terminarei a
observagdo e que depois vou embora. Ele insiste e ainda antes que tenha tempo para recusar novamente, a
Carmo coloca-me um prato a frente. E mais uma daquelas situagdes que ndo vem nos livros, mas que penso
que é preferivel deixarmo-nos ir e aceitar do que parecer ingrata e mal-educada. Mas estou tdo agoniada.
Mesmo assim, como.

Diario de campo, 12 de novembro de 2013 — Casa

O José estava sentado em frente ao Jodo, na cama, com um ar exausto. Pela primeira vez, vi-o
completamente de rastos, adoentado, parecia um velho desgrenhado ali a olhar para o filho. Ndo tinha a
vontade habitual de conversar, ndo me recebeu com o sorriso habitual, tinha um olhar triste. Trocamos
algumas palavras e, no meio da conversa, confessou-me que tem um aneurisma. Devo ter feito um ar tdo
desolado que ele sorriu, encolheu os ombros e disse: “Sabe? Dizem que a morte é imediata. Ndo ha dor.”
Ficdmos em siléncio. Estava a anoitecer, o quarto estava iluminado pela luz da rua, que era quase nenhuma,
e ali na penumbra ficdmos os trés num siléncio sepulcral. Conhecendo a rotina da casa e daquelas pessoas,
sei que a Dona Lidia deve ter vindo dar a agua e o lanche ao Jodo, deve também ter vindo p6-lo no bacio, mas
nao tenho a certeza se assim se passou. O José naquele estado e aquela noticia marcaram este encontro. O
José, a Carmo, o Jodo, a Dona Lidia, ndo os vejo como desconhecidos. Sdo pessoas que comigo tém partilhado
um pouco dos seus dias. Conhego-as, dentro daquilo que se ddo a conhecer, e uma noticia como esta deixa-
me mesmo muito, muito triste.

Diario de campo, 2 de dezembro de 2013 — Casa

A Margarida abragou-me e disse-me: queria que fosses minha mae. Fiquei com um nd na garganta
sem |he conseguir responder. Apenas lhe devolvi o abracgo e lhe beijei o cabelo muito escuro.

Didrio de campo, 25 de fevereiro de 2014 — CAO
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O Rui esta a janela, a olhar para o portdo da rua, a ver se alguém o vem buscar. Ele espera sempre,
mas nem sempre tem quem venha e o leve. A Rute [uma das monitoras do CAO] comenta comigo: “Até faz
doer o coragdo”, referindo-se a espera constante do Rui. E é. Ver alguém sempre a espera de quem ndo vem
é de uma tristeza tdo grande que nenhum caderno de campo alguma vez conseguira exprimir. Talvez por isso,
todas as pessoas, sejam homens ou mulheres, ao verem o Rui na sua infinita espera dizem que lhes faz doer
0 coragao.

Didrio de campo, 20 de margo de 2014 — CAO

Alguém toca a porta [do Lar], avisam-me que é o Pedrito [uma das pessoas institucionalizadas], o
acorrentado que esta a chegar. Sei que fiz uma expressdao de incompreensdo, “como assim acorrentado?”,
sei que pensei. Quando ele entra, sinto que levei um murro no estdmago. A minha frente estd um jovem,
muito mais novo que eu, e esta literalmente acorrentado. Cada passo que da, as correntes fazem barulho.
N3o sei bem o que se passa a minha volta porque fiquei em choque. Estd uma pessoa acorrentada a minha
frente. Eu pensava que ndo fosse possivel. Respiro fundo porque sinto que vou comegar a chorar a qualquer
momento e ndo posso fazer. Ele olha para mim e quando tento dizer-lhe o meu nome e aproximar-me sou
advertida para nao o fazer e ter cuidado e alguém o leva dali. Estava uma pessoa acorrentada a minha frente
e nem sequer me foi permitido chegar a ela. E eu sé penso que nunca quereria estar naquela situagdo, nem
que alguém de quem gostasse estivesse assim. No fundo, eu sé penso que ndo pode haver motivo algum no
mundo para se prender daquela forma alguém.

Didrio de campo, 7 de abril de 2014 — Lar

O episdédio do Pedrito foi bastante dificil. Foi quando fui mais Goffman e menos
Zelig. Teria sido mais confortavel ter um inimigo, ver na instituicdo e nas pessoas que
prestavam cuidados inimigos e ndo tentar perceber os seus motivos. Achei e continuo a
achar as correntes desumanas. Penso e continuarei a pensar que se a justificacdo para a
existéncia das correntes era a seguranga de todos/as, incluindo do préprio, protegendo-o
de situacOes de autoagressdo, poderia ser encontrada outra solu¢cdo. Menos violenta.
Pensei inumeras vezes em alternativas, porque queria ajudar. Partilhei a situacdo com uma
amiga que, perante a histdria, me perguntou: “E quem é que te vai ajudar a ti?”. Nao
percebi e perguntei-lhe ao que se referia. Ela respondeu: “Joana, isso é muito pesado... tu

precisas de falar com alguém sobre o que vés. De ajuda.”. Até aquele momento ndo me
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tinha percebido que, o pouco que ia partilhando com as pessoas, tudo muito higienizado,
era, aos olhos delas, demasiado para eu lidar sozinha.

Machado Pais (2006) diz-nos que devemos reconhecer que em campo as opgoes
sdo tomadas subjetivamente, muitas vezes afetadas por vivéncias no decurso da
investigacdo. No caso especifico desta investigacdo, apesar do significado de todos os
episédios descritos, e de reconhecer que influenciaram sem qualquer duvida a minha
relacdo com o espaco e com as pessoas, nenhum teve a mesma influéncia com o que mais
tarde tive que me confrontar na creche e jardim-de-infancia. Refletir sobre o meu trabalho
nesse contexto torna-se interessante neste ponto, porque mostra exatamente como a
neutralidade ndo existe e como pela sua auséncia acabei por deixar o campo, incapaz de
resolver os conflitos internos que algumas situacées me geraram.

Quando cheguei ao Colégio Verde, a primeira impressao que tive, foi que ali os
meus dias seriam (finalmente) mais faceis, mais leves de gerir, que ndo voltaria para casa
tdo exausta, tdo angustiada, sempre a rever e a reviver acontecimentos, incapaz de os
deixar 13, ou de os enterrar nos cadernos de campo, convertendo-os apenas em notas, que
ndo me fecharia tanto em mim. No fundo, pensava que os meus dias voltariam a ser mais
daquilo que eram antes de iniciar este trabalho.

No inicio isso cumpriu-se. O objetivo do meu trabalho era o cuidado da deficiéncia
e, sobre esse aspeto, a creche e jardim-de-infancia funcionavam bem. Ndo havia diferencas
na rotina ou tratamento das criangas com deficiéncia ou incapacidade e quando havia eram
para beneficio das mesmas e ndo pelo contrario. Contudo, as minhas visitas ali expuseram-
me perante questdes com as quais nunca tinha lidado e que foram de grande violéncia para
mim: o abandono e institucionalizacdo na infancia e como este tem repercussdes no
guotidiano das criancas mesmo em contexto escolar. Isto tornou dificil lidar com um
contexto a partida mais facil, de tal forma que quando reli as notas ndo havia referéncias
as praticas ou as rotinas de cuidar. Apenas davam conta da minha relagdo com o meio e
com as pessoas. Se é certo que ndo houve possibilidade de participar nos cuidados mais
especificos, também o é que participei no quotidiano do Colégio Verde e em tudo o que
eram as atividades das criancas: participei naquilo que era o dia deles/as e os seus dias sdo

sobretudo preenchidos por cangdes, livros, jogos e brincadeiras. Vi filmes e fui na visita ao

78



Hospital do Ursinho. Participei em jogos exteriores. Fui a sessGes de terapia da fala, de
terapia ocupacional, dancei e cantei nas aulas de musica mesmo sendo a mais desajeitada,
assisti a ensaios para a festa de final de ano. Fui a festa de final de ano. No fundo, fui (quase)
uma deles/as, sé que muito grande, muito mais velha e sem um bibe as cores para ndo me
sujar. Claro que isto condicionou a informacdo a que acedi. Aqui ndo mudei fraldas, nem
dei comida. Mas participei num sem nuimero de situacdes que me permitiram observar os
cuidados em pratica. No entanto, os meus cadernos focaram outros aspetos, contaram
histérias de meninos e meninas e sobretudo como eu vivi essas histodrias.

De todas as histérias, a histéria do menino de ninguém e do naufrdgio da
igualdade foram as que mais me marcaram na altura e ainda hoje sinto dificuldade em
regressar a elas. Apesar disso, revivo-as com demasiada frequéncia, lembro-me das suas
personagens, meninos e meninas demasiado pequenos/as para serem personagens de
histdrias tristes, e interrogo-me como estdo as suas vidas. Gostaria de ter a certeza que
estdo bem, felizes e cuidados. Que a vida lhes foi mais facil, mais amiga e mais justa. Que
se hoje me voltasse a me cruzar com eles, teria um outro ponto para incluir nesta tese, um
sobre dias e histérias felizes, sobre infancias plenas, sobre a protecdo na infancia, sobre
igualdade em ambito institucional. Um ponto em que mostrasse que o abandono da
distdncia, me tinha deixado ficar de coracdo cheio, ao invés de ficar com ele

completamente estracalhado.

O menino de ninguém

Quando comecei a visitar o Jardim de Infancia pensava que tudo ia ser mais facil. Esperava um
ambiente mais “suave” que aquele que tinha conhecido no CAO e no Lar. Afinal, a imagem que temos da
infancia € como um sitio protegido e feliz. Sabendo, perfeitamente, que tal ndo é uma verdade absoluta, e
que a realidade tende a mostrar-nos algo muito diferente, o facto é que ndo conseguia afastar-me da ideia
que ali seria um sitio mais facil. No fundo, ndo esperava encontrar nenhuma crianga “acorrentada”, nem
nenhuma situagdo de abandono familiar. Estes cenarios pareciam improvaveis na minha cabega.

Se é certo que que ndo encontrei nenhuma crianga presa por correntes, também o é que alguns dos
cenarios que ndo julgava provaveis tinham ali pequenas provas vivas da sua existéncia, e que acabei por
conhecer outros, tdo surreais quanto verdadeiros, também. A historia do menino de ninguém faz parte desta

Ultima categoria: a do inimagindvel. Ha coisas que n3do conseguimos evitar. Para mim, os/as meninos/as
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deveriam ser sempre de alguém, ter alguém que cuidasse deles/as e que se responsabilizasse por eles/as;
os/as meninos/as ndo podem estar sés no mundo. Saber que na realidade ndo é sempre assim, é como se
algo ficasse destruido e irrepardvel dentro de nds. Ndo ha volta a dar. Ouvir histdrias na televisdo é uma coisa,
Ié-las nos jornais e em alguns trabalhos cientificos também: ha um certo distanciamento que se mantem.
Sabemos que existem, mas nunca as observamos e vivemos de perto. E isso parece conferir a tudo isso uma
certairrealidade. Nunca pensei conhecer um menino que nao fosse de ninguém. Que iria vé-lo a minha frente,
os dias a passarem, e ele a continuar sem ser de ninguém, muito menos.

Foi no primeiro dia de visita ao jardim-de-infancia que soube desta histdria. Fizemos uma ronda pelas
salas, a coordenadora e eu. Ela ia-me apresentando as educadoras e auxiliares e expondo-me alguns casos
que achava relevantes, tendo em vista os objetivos da minha investigagdo. Ja tinhamos visitado algumas salas
e ndo me estava a ser facil acompanhar todas as histérias, perceber o que questionar para compreender o
porqué de estarem a ser aquelas postas em evidéncia e outras nao, fixar os pormenores para apontar no
caderno de notas mais tarde, e todas as outras coisas que se tornam habituais quando andamos perdidos no
trabalho etnografico ja ha algum tempo. Mas o que ouvi sobre aquele menino despertou-me atengao.
Despertou-me sé para aquilo.

A coordenadora aponta, discretamente, para ele e diz aquela é uma situagdo muito delicada. Claro
que ja tinha ouvido o mesmo adjetivo a qualificar outras situagGes de outras criangas da escola, mas penso
que o “ser-se de ninguém” confere um outro grau a situagdo. Comega a contar que o menino veio para
Portugal com a mde e a irmd e que a primeira nunca se conseguiu adaptar. Além das diferencgas culturais do
pais de origem para o de chegada, havia a deficiéncia do filho que ndo era uma questao facil de lidar. A escola
tentou ir apoiando, mas ela acabou por ndo aguentar e decidiu voltar para a “sua” terra, deixando ca o
menino e a irma. A irm3, que atingira ha pouco a maioridade, viu-se responsavel por uma crianga pequena e
com deficiéncia. Na escola, comegaram a achar a irma cada vez mais esgotada, mas o menino aparentava
estar bem. O menino continuou com a irma. A viver com ela. Viviam sé os dois.

O jardim-de-infancia, como muitas escolas em Portugal, fecha durante um periodo em agosto. No ano
passado, ndo foi diferente. Quando reabriu 0 menino ndo apareceu. Pensou-se que estaria de férias. A irma
ja tinha mencionado um familiar a viver noutra regido do pais, talvez tivessem ido para la. Passaram duas
semanas. Chegou setembro. Passaram os primeiros dias de setembro e a escola tentou entrar em contacto
com a familia. Sem sucesso. Nesse momento, ja alarmada, decide alertar a Comissdo de Protegdo de Criangas
e Jovens.

O menino acaba por aparecer, por esses dias. Um vizinho entrega-o na policia. Diz que a irma lhe tinha
pedido para ficar com ele durante uns dias, enquanto visitava uma outra cidade, a mesma onde vivia o
suposto familiar. la uns dias de férias. O menino ficou durante um més em casa de um vizinho. Durante esse
tempo, ninguém procurou saber dele, se estava bem. O vizinho comegou a achar que estavam a demorar a
vir buscar o menino, tentou ligar para os contactos que a irma havia deixado, mas ninguém atendeu. Como
0 menino ja estava ali ha tanto tempo, foi a policia e contou esta histéria. Tinha um menino consigo, ha um

més, um menino que n3do era seu e que ninguém tinha vindo reclamar. O que se seguiu, devido a intervengdo
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de organismos institucionais, foi a descoberta de que o menino estava ha muito negligenciado. No pequeno
corpo haviam marcas antigas daquilo que exames concluiram ser maus-tratos. Mas ndo ha certeza disso. Ao
investigar-se a sua histéria, houve alguém que fez notar que ele fora submetido a praticas ndo convencionais
para tratamento da deficiéncia. Noutras palavras, supGe-se que o menino terd sido levado a um curandeiro
para que fosse exorcizado da sua deficiéncia. Ndo se conseguiu verificar a veracidade. Mas as marcas
continuam Ia.

Agora o menino é um menino de ninguém. N3o é da mae que foi embora, para a sua terra, nem da
irma que também foi embora, mas ninguém sabe para onde, fugindo de uma responsabilidade pesada demais
para alguém tdo jovem. Ndo é do Estado Portugués porque ndo nasceu aqui, mas ndo pode ir para a terra
onde nasceu porque essa ndo é uma opgao viavel. O melhor que pode acontecer ao menino é que fique a
responsabilidade do Estado Portugués. E quando penso que o melhor que pode acontecer a alguém é ser-se
do Estado Portugués, penso que tipo de vida o esperara.

O menino tem a vida adiada. Vai continuar no jardim-escola, em vez de dar continuidade ao seu
percurso escolar, até a situagdo estar resolvida. O menino esta cd, continua cd, mas nao existe. Eu olho para
ele, as outras criangas brincam com ele, as professoras e auxiliares cuidam dele, e ha alguém que o alimenta,
veste e deita na instituicdo onde ele esta, mas é como se nada disto acontecesse de facto, porque o menino
nao existe. O menino esta aqui, mas tem uma existéncia amputada, ndo é plena, porque cruza as limitagdes
da ndo existéncia com outras que sdo comuns a muitos colegas que com ele vivem na institui¢do. Vive numa
bola entre a escola e a instituigdo. Ndo existe mais mundo para quem ndo existe no mundo. Para quem n3o
é de ninguém.

Diario de campo, 24 de abril de 2014

O naufragio da igualdade32

Por vezes, durante o trabalho de campo, certos episddios e histdrias tornam-se casos que merecem
especial destaque. No caso do “Titanic sem diferengas”, uma soma de episddios, tornou-o num caso exemplar
para ilustrar uma realidade atipica do quotidiano da creche e jardim-de-infancia que tenho vindo a observar.

A educadora Lucia informa-os de que irdo ensaiar o Titanic para a festa final de ano e pede para que
me expliguem porque se escolheu esse filme. Guiados por ela, 18 me dizem que o tema geral de trabalho na
escola este ano foi o cinema e o teatro, que escolheram o Titanic como exemplo de um filme para
aprenderem mais sobre essas questdes. Penso que o Titanic ndo é, de todo, um filme adequado para criangas

daquela faixa etaria, mas ndo o verbalizo. Esta deve ter sido uma escolha da educadora, baseada nas

%2 Este texto foi construido com base em excertos do meu diario de campo correspondentes a dois dias de
observagdo distintos: primeira visita a sala da educadora Lucia (26 de maio de 2014) e a um dos dias dedicados
ao ensaio geral para a festa final do ano (11 de junho de 2014).
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preferéncias dela, e, portanto, limito-me a sorrir. Eles/as continuam: aprenderam que o Titanic é um filme,
baseado numa histéria veridica, que recebeu muitos dscares (ha um que grita: “Mill” para enfatizar o
“muitos”) e que, no final, “afunda”. Nesta parte, a educadora introduz duas novas questdes: se, no Titanic,
todas as pessoas eram iguais e se, no Titanic deles, o final era igual. Aqui, as criangas ndo respondem com a
mesma desenvoltura. Demoram. “Entdo as pessoas vestiam-se todas de igual, estavam todas nos mesmo
sitios?”, pergunta a educadora e eles/as respondem que ndo. Como continuam pouco participativos é ela
quem segue, explicando como no Titanic as pessoas estavam divididas entre “ricos” e “pobres” (referea 12 e
a 22 classe do navio), como as pessoas se distinguiam pelas roupas (os vestidos luxuosos de umas a contrastar
com muitos dos outros andarem descalgos — nesta parte ndo consigo desviar o meu olhar dos ténis rotos do
Samuel) e por ndo poderem conviver (penso que utiliza o “serem amigos”, mas ndo tenho a certeza). Finaliza
explicando o porqué de no Titanic deles tudo ser diferente: na escola também existem meninos/as ricos e
pobres e que sdo todos/as amigos/as e tratados/as por igual. Por essa razdo, o Titanic deles ndo ira afundar,
vao conseguir salva-lo. A ideia por detras do Titanic ja é, por si, discutivel. As questdes da igualdade concreta
sdo muito mais complexas, do que a igualdade formal. Mas é a concretizagdo do “Titanic sem diferengas” que
vai fazer com que toda esta filosofia da igualdade caia por terra, se afunde.

Antes de se dar inicio ao ensaio, as criangas cantam uma musica, que ndo é uma cangdo infantil, mas
que faz parte da rotina didria da sala, onde repetem varias vezes que “a vida é bela e nés é que damos cabo
dela”. Ndo consigo perceber que bem fara esta narrativa as criangas, nomeadamente a criangas tdo
pequenas. O ensino da responsabilizagdo (e culpabilizagdo) pelo seu destino individual parece comegar ali,
pela manhd, com aquela musica. Dou por mim a pensar como é possivel apregoar-se tal narrativa, quando ali
estdo provas de que nem sempre é preciso ter feito algo para o destino ser ingrato para alguém. Que mal
podera ter feito a Beatriz e o Eduardo para viverem institucionalizados? Ou o Samuel para calgar ténis rotos?!
E, em contrapartida, que bem tera feito o Santiago para calgar ténis e vestir roupa de marca? Se levarmos o
ensinamento a letra, se acreditarmos no mantra, os trés primeiros “deram cabo” das oportunidades, ndo se
portaram bem, ndo foram colaborantes, ndo se esforgaram, e tornaram a vida madrasta.

Ainda estou com a pensar nisto (porque uma pessoa vai pensado, pensando... ndo consegue estar s6
a olhar e assimilar coisas... pensa-se muito, as vezes até em demasia, até doer a cabega de tanto pensar, de
tanto querer dizer e intervir e apenas continuar a observar e a pensar) quando as criangas se come¢am a
levantar e a preparar para o ensaio. Comegam a arrumar a sala e a Beatriz vem para junto de mim. Digo-lhe:
“Oh pequenina, eu ndo vou participar. Vou ficar a ver-vos. Tens que ir para junto dos teus colegas para ensaiar

1”7

para a festal!” e fago-lhe uma festa no nariz minusculo (que se vai tornar um gesto comum nas nossas
interagOes quotidianas), mas a estagiaria responde-me por ela: “A Beatriz e o irmdo ndo vao participar na
festa.”. Ndo consegui disfargar bem o meu olhar de incredulidade. A educadora acrescenta: “Beatriz e
Eduardo podem ficar ali com a Joana a ver os colegas”. Fico imovel, especada no meio da sala, a olhar para
elas sem reacdo. A minha volta cadeiras e mesas sdo arrastadas, criancas estdo excitadas como o inicio do

ensaio, saltam, pulam e gritam, a Beatriz puxa-me para lhe dar atengdo, o Eduardo esta com aquele ar

ausente que vou aprender ser o estado normal dele, mas que me choca tanto, e eu sinto-me zonza. E muito
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fisico. Sinto-me verdadeiramente tonta. Sinto-me agoniada. Eu ja sabia que a Beatriz e o irmao, o Eduardo,
viviam institucionalizados e ja adivinhava que a sua ndo participagdo ndo era de modo algum voluntaria e
teria alguma coisa a ver com esse motivo. Mas ndo pergunto naquele momento. A minha Unica reagdo é
puxar uma cadeira e senta-los ao meu colo. Um em cada perna e distrai-los daquilo que ndo podiam ser
distraidos: estavam ali, comigo, a ver de fora, uma coisa que deveriam estar a viver de dentro.

O ensaio comega. A sala esta dividida em duas areas, estdo duas cadeiras a marcar o local onde mais
tarde, na festa, haverd uma divisdria fisica: uma corda. De um lado situa-se a 12 classe, no outro a 22. As
criangas ndo estdo de imediato nesses espagos. Comegam a entrar ao som de uma das musicas que faz parte
da banda sonora original do filme. A educadora vai narrando.

Faz sinal e entra o Duarte, que interpreta o capitdo. Dirige-se para a frente, simulando que esta a beira
do palco, e diz: “Todos a bordo!” e sopra num apito. Dado o sinal, surgem em cena dois marinheiros: o Samuel
e o Santiago. Ndo simultaneamente. Entram cada um na sua vez. O primeiro, de bragos junto ao corpo e
costas direitas, como indicado pela educadora (dando aso a que eles se movimentem quase como robots),
vai ter com o comandante e faz a saudagdo que comummente conhecemos como “bater a continéncia”.
Depois faz o percurso inverso, mas ficando junto as cadeiras. O segundo marinheiro faz exatamente o mesmo
percurso, sempre lembrado da postura que deve manter, e no final posiciona-se também junto a cadeira,
mas do lado oposto do colega. Cada um deles, quando fica de frente com o capitdo, simula que pousa um
objeto no chdo. Na festa um levara uma mala e o outro uma boia.

As restantes criangas aparecem, depois, a pares. Cada par faz um percurso semelhante ao dos colegas,
exceto a saudagdo ao marinheiro, e vdo-se posicionando de acordo com a sua classe. Comegamos a ouvir a
musica: uma valsa para ser dangada pela primeira classe; depois segue-se uma polka irlandesa que sera
dangada (pulada) pelas criangas da segunda classe, visivelmente divertidas. Apds as dangas, que pretendem
representar as diferengas entre classes, segue-se uma cena onde Jack e Rose se conhecem. Paulo,
interpretando o Jack, avista a Vanessa, Rose e apaixona-se! Vai ter com ela, saltando a diviséria entre primeira
e segunda classe, e a empatia é mutua. Os dois passeiam-se pelo convés até serem descobertos e o Paulo ser
expulso dali. A Vanessa fica triste e chora, desempenhando bem uma Rose a quem apartaram do seu amor.
O Paulo fica colado a diviséria, como se procurasse a sua Rose. Nesta altura ja tenho a cabeca a latejar. Vou
sorrindo para a Beatriz que, na impossibilidade de participar, se vai metendo comigo. O Eduardo permanece
inerte. Esta apatia ainda me causa mais incomodo. Tive que me levantar. Fui até a janela, respirei fundo, fui
a mala e tirei um lengo. la comegar a chorar. Eram nervos, era uma tristeza profunda. Quando me voltei, vi
que a Beatriz e o Eduardo me olhavam e respirei fundo e voltei para dentro. Proibi-me de chorar ou de me
revoltar. Se eles estavam ali e aguentavam, eu ndo era ninguém para ndo o aguentar também. Sentei-os
novamente ao colo, cada um numa perna, e fiquei a pensar na ironia da pega. A Beatriz e o Eduardo de
maozinhas asperas dadas as minhas.

As tantas, alguém na primeira classe “corta” a corda que separa os dois mundos, a primeira e a
segunda classe misturam-se sendo isto visualmente conseguido pela mistura dos/as meninos/as que até ali

estavam em sitios opostos da sala e a Vanessa e o Paulo desaparecem para reaparecerem juntos, ela de
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bragos abertos e ele abraga-la, reproduzindo a mitica cena do filme, ao som da musica da Celine Dion e da
narracdo da educadora que diz que o Titanic deles ndo vai afundar porque embora no colégio também
existam meninos/as ricos/as e pobres, eles sdo todos/as iguais.

Eu ndo sei qual era a minha expressdo. Adivinho a pior. Estava incrédula. Até aquele momento o
colégio era, para mim, um exemplo de um bom trabalho, tanto que comentava com pessoas proximas que
se no futuro tivesse filhos/as era num modelo daqueles que queria que fossem educados. Mas agora, s
estava revoltada. Tinha a Beatriz e o Eduardo ao colo e sentia que eles tinham sido expostos a uma violéncia
demasiado grande: tinham sido excluidos da atividade, dos ensaios e da festa final de ano. Todos/as
participavam, menos ele e ela! Ndo era justo. Como é que se podia ter um discurso de igualdade quando as
praticas mostram o contrario? Pior: como se mantém esse discurso inalterado quando duas criangas que
estdo a ser completamente postas de lado, apenas e s6 porque vivem institucionalizadas. Mais uma vez
lembrei-me da cangao inicial, tipo mantra, “a vida é bela, nds é que damos cabo dela”, e apeteceu-me dizer
coisas. Sabia que se as dissesse nunca mais la entrava. Mas como é que alguém ndo conseguia perceber que
as condi¢Ges de partida mesmo de meninos e meninas ndo sdo as mesmas e que se o mito da
responsabilidade individual é isso mesmo um mito para todas as pessoas, muito mais o é em criangas tdo
pequenas!

Durante o almogo tentei perceber porque razdo a Beatriz e o Eduardo ndo participavam na festa. A
estagidria confirmou as minhas suspeitas: viviam institucionalizados, ndo tinham transporte para a festa e,
além disso, existia o custo da roupa da festa. A noite, ja em casa, tive que partilhar este episddio, porque
estava num estado que ndo passava despercebido a ninguém. Ponderei, inclusive, conversar com a Diregdo
e responsabilizar-me pelo transporte deles e oferecer-me para pagar os fatos.

Acabei por assistir aos ensaios do Titanic mais umas vezes. Sempre com a Beatriz e o Eduardo ao colo.
Um deles, foi o ensaio geral, onde todos/as tinham as roupas que iam usar e partes do cenario ja estavam
disponiveis. A Beatriz ia vendo os/as colegas, imitando gestos, dan¢ando, cantando, demonstrando que
também ela tinha aprendido. Mas tudo isto, a parte. O Eduardo permanecia com aquela tristeza no olhar de
quem ja viu e viveu coisas demasiado tristes para os seus cinco anos de vida. Ndo danga, ndo canta, ali a olhar
tudo aquilo.

As tantas, no final da peca, Jack e a Rose surgem num barco. Sim, havia sido feita uma réplica de um
barco, e os dois surgiam: ela de bragos abertos e ele abraga-la ao som do My heart will go on. A Beatriz ao
ver a cena, levanta-se e diz: “Olha o barquinho, o barquinho! Quero andar no barquinho!”. E o Eduardo quem
reage. Puxa a irm3 para si, senta-a ao colo e faz com que ela pare de querer ir ter com os/as outros/as. Sinto-
me a encher de raiva. Os meus olhos estdo rasos de agua. Respiro fundo e olho o chdo. Pergunto-me como é
que é possivel? Como é que se ensaia uma igualdade que ndo existe? A prova de que ndo existe é ndo
deixarem a Beatriz ir ao barco. A prova de que ndo existe é que aquelas duas criangas foram sujeitas a assistir
ao ensaio dos/as colegas durante trés semanas a prepararem-se para uma festa da qual ndo fizeram parte. O
Titanic da inclusdo, sem diferengas, colide neles! Estracalha-se perante o olhar triste deles os dois. A

mensagem passada afunda-se perante a sua existéncia, da sua auséncia da festa, da sua permanéncia numa
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instituicdo. Mas, no dia da festa, o Titanic deverd ser um sucesso. Afinal, ninguém viu os olhos tristes da
Beatriz e do Eduardo, nem a ansiedade de quererem participar, nem os seguraram ao colo e tentaram distrair
com conversas que em nada surtiram efeito. De facto, como é que se distrai alguém da sua exclusdo?

Num momento, a educadora pergunta:

- Entdo o que é que aconteceu ao Titanic?

- Afundou, responde-lhe o Eduardo sentado, a parte, a olhar para os/as colegas.

A educadora diz-lhe que nao, que o deles ndo. Penso que ela ndo podera estar mais enganada.
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CAPITULO 2

CUIDAR EM CASA

Foi com o objetivo de perceber como se constréi e produz o cuidado para pessoas
com deficiéncia em meio doméstico que cheguei a casa e a(s) vida(s) da familia Ferreira
Antunes. Neste capitulo, falo sobre a entrada na casa, sobre as pessoas e as suas historias
e da sua importancia para conhecer o modelo de cuidado ao Jodo que os pais, 0 José e a
Carmo, construiram e foram aperfeicoando ao longo dos anos: um modelo baseado nas
necessidades individuais do filho e que colocam em funcionamento com ajuda de outras
pessoas: a Dona Isilda, a Dona Alzira, a Filipa e a Andreia, as cuidadoras do Jodo.

Num primeiro momento, comego por descrever a como era a casa enquanto
espaco arquitetdnico. A observacdo do cuidado em casa pressupOe ter atencdo a diferentes
aspetos: a acessibilidade (ou ndo) do espaco, os locais onde os cuidados se processam,
guem sdo os atores da casa, onde circulam e a sua distribuicdo espacial. A reconstituicdo
da casa foi construida com base em passagens fragmentadas de notas tiradas no didrio de
campo. ** Concluida a visita guiada pelos diferentes espacos, dou inicio a discussdo do
modelo de cuidado do Jodo e ao modo como é colocado em pratica no quotidiano: da
organizacao da rotina entre dias bons e dias maus, ao medo de um futuro onde o cuidado

do Jodo perca a sua componente individualizada. Para tal, comeco por apresentar a

** Embora a consciéncia da importancia que o espaco fisico pode assumir enquanto potenciador ou inibidor
da produgdo de cuidado, o facto é que a descrigdo da casa foi muitas vezes delegada para segundo plano a
partir do momento em que comecei a observagdo. A casa e como ela vai aparecendo fragmentada (quase
que diluida) entre as notas de campo, como se fosse algo de menos importante, apesar de ndo o ser. A
questdo é que existe a ideia de que a arquitetura do espacgo é imutavel, pois existe uma grande probabilidade
de no momento da saida ela permanecer igual ao dia da entrada. Por isso, é colocada em segundo plano,
porque para tudo o resto ndo existe a mesma certeza e ha a ansia de ver tudo e ndo esquecer nada com o
receio de que ndo volte a acontecer.
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organizacao das rotinas de cuidado ao Jodo, dando conta do pormenor com que tudo é
executado e dos impactos que a rigidez de um quotidiano planificado nestes termos tem
para os pais e para o Jodo.

As histérias do José e da Carmo e das cuidadoras sdo o de partida para conhecer
a influéncia dos percursos individuais na definicdo do modelo de cuidado do Jodo e no
estabelecimento das relacdes de cuidado. Ouvir o José e a Carmo sobre o modelo de
cuidado que criaram para o Jodo é esclarecedor sobre a complexidade do fendmeno: num
primeiro momento, quase que ha uma tentacdo de justificar tal acdo, com a falta de
alternativas formais, nomeadamente, na fraca qualidade dos servicos que eram prestados
ao Jodo em contexto de CAO, esquecendo que este aspeto sé parcialmente explica as
raz0es que os levaram, de facto, a investirem financeira e emocionalmente num modelo
de cuidado individual, que observei em sua casa. Ouvi-los e conhecer os seus percursos é
perceber que estes cuidam por outras razdes e que essas tém um impacto muito
significativo ao nivel das praticas que observei. O capitulo termina com a discussdo dessas
outras razoes e da importancia que tém na definicdo das rotinas, sem esquecer que, tal
como ouvir os pais, escutar as cuidadoras, é ter a certeza que as razdes para cuidar sdo
multiplas e que se complexificam, mas que tudo isto é preciso para se perceber como e
porgue se cuida do Jodo. O cuidado ndo pode ser sé lido de acordo com questées
utilitaristas. Os lacos de sangue e afetivos, as obrigaces, a estima, entre outras razdes,

tém um peso enorme para pais e cuidadoras na definicao do seu papel na vida do Jodo.

2.1. Acasa

A casa da familia Ferreira Antunes localiza-se em uma zona urbana. E um
apartamento, rés-do-chdo, de construcdo recente, com um pequeno jardim a frente,
partilhado pela familia e os vizinhos do 12 andar. Talvez por ser recente, talvez pela situacao
do Jodo e pela sensibilidade dos pais para estas questdes, o acesso a casa e o seu interior
é completamente acessivel: poucos degraus, portas largas, divisGes amplas e com poucos
objetos que possam colocar em causa a acessibilidade de qualquer pessoa. Ou a deles no
futuro. Tal como o jardim, os dois apartamentos partilham uma entrada comum. Tal como

no jardim, nunca me cruzei com ninguém por 3.
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Naquele espaco, em novembro, ou em qualquer outra altura do ano, ndo existem
oscilagcdes de temperatura. Nunca estd nem muito quente, nem muito frio. O suficiente
para que nos sintamos confortaveis, mas sem o risco de podermos ficar doentes quando
voltamos ao exterior, ou quando mudamos de divisao.

Entramos no apartamento e chegamos a um pequeno hall. Olhamos, em frente, e
vemos uma porta que conduz a zona do escritdrio, quartos e casa de banho; para o lado
esquerdo, mais duas portas: a da cozinha e a da sala. Estdo lado a lado. Neste hall, existe
ainda um armario de parede, semiaberto, percebo que serve para guardar produtos
alimentares.

A primeira divisdo onde entrei e aguela onde passei mais tempo foi a sala de estar.
E o lugar do Jodo. Passando este trabalho por observar as rotinas de cuidado e acompanhar
o/as seu/suas cuidador/as, tinha que estar onde estivessem. A sala é a maior divisdo da
casa. Tem uma mesa de jantar e algumas cadeiras a volta dela. Em frente um sof3, de frente
para a mesa e para a porta. O soféd é ocupado pelo Jodo e por quem lhe faz companhia,
embora o José, o pai, prefira estar de frente para ele, sentando-se numa cadeira para esse
efeito. H4 um modvel encostado a parede onde se guardam os jogos e brinquedos didaticos
gue sdo usados nas sessdes com as cuidadoras, duas janelas amplas com portadas viradas
para a rua. O sofa estd a dividir a sala: do lado oposto ao sofd, um mdvel com uma televisao
(que nunca vi ligada e vim a saber depois, s6 é ligada a noite para o José ver o telejornal),
e ao lado deste, uma lareira, nunca acesa, tem alguns objetos no seu interior, entre os quais
um cavaquinho. No geral, a sala tem poucos objetos decorativos, tanto que o mével dos
jogos e brinquedos ganha outra dimensao ali.

Se a sala é o espaco do Jodo e quem com ele estd, a cozinha é da Dona Lidia e so
é dividido com a Carmo durante as manhas, para esta preparar o almogo do filho. Por isso,
poucas vezes entramos ali e ndo a encontramos de avental posto a gerir as tarefas da casa.
A cozinha é comprida, ndo muito larga. Além dos eletrodomésticos e objetos que
comummente encontramos em um espag¢o como este (como fogao, frigorifico, etc.), tem
uma mesa com trés cadeiras, onde a familia e a Dona Lidia tomam as suas refei¢des, e uma
outra mesa, mais pequena e de apoio, com um radio em cima. O radio esta sempre ligado

desde que a Dona Lidia chega e sempre na mesma estacao de radio. Ao lado do radio, uma
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pequena balanca digital, um objeto que tem uma enorme importancia na preparacdo das
refeicdes do Jodo e sendo, por isso, destacado. Ao fundo da divisdo, uma janela com vista
para a rua.

Quando saimos destas divisbes e seguimos em direcdo ao interior do
apartamento, entramos na zona dos quartos, casa de banho e escritério. O escritério é a
divisdo mais pequena. Tem duas secretarias, uma voltada para a parede, outra para a
janela, tem algumas estantes, muitos livros e papéis. Na parede, recortes de jornal,
algumas pinturas e trabalhos manuais que o Jodo desenvolveu quando estava na
instituicdo. Este é o lugar da Carmo e do José. Ela passa ali as tardes, a tratar de assuntos
relativos a associacdo que estdo a fundar; ao final do dia, dele, quando chegam as
cuidadoras para acompanharem o filho. Imediatamente ao lado, temos o primeiro quarto,
gue é uma espécie de quarto de “servico”: a Dona Lidia farda-se ali, deixa ali as suas coisas,
o roupeiro do casal estd nesta divisao, é ali que a roupa é tratada e é dali que se acede a
varanda, onde, normalmente, se coloca para secar. O quarto tem um roupeiro grande e
gue ocupa grande parte de uma das paredes laterais. Além deste, uma cama de casal, onde
se encontra sempre roupa dobrada/passada a ferro, e uma cémoda que guarda, na
primeira gaveta, o tratamento homeopatico do Jodo. Na parede, um quadro emoldura uma
fotografia muito antiga, pela aparéncia deve retratar os pais do José ou da Carmo. Saindo
desta divisdo, em frente, encontramos a casa de banho. E uma casa de banho comum, tem
uma banheira e, por isso, ndo é usada nas rotinas de higiene do Jodo, com excecdo da
lavagem das maos e boca apds a toma das refeicdes e para molhar a boca e labios quando
ndo quer beber dgua da forma convencional. Seguindo o corredor, temos mais duas
divisbes, mais dois quartos. O primeiro, é mais pequeno, uma cama individual, uma
comoda alta, um roupeiro, duas cadeiras e um pequeno bau. Uma caixa de cartdo e uma
bola pequena e uma grande, de pilates, no chdo. Hd uma janela que dd para as traseiras do
prédio e ilumina o quarto com luz natural. Numa das paredes estdo penduradas vdrias
fotografias do casal e do Jodo. Nesta divisdo ha uma casa de banho e é nela que o Joao
toma banho. E nesta, e ndo na outra, uma vez que estd equipada com um poliban, sem
degrau, com um banco e pegas incorporadas — para o Jodo ter seguranga quando a Dona

Lidia Ihe da banho. Ao sair do quarto e antes de entrarmos na ultima divisdo, vemos uma
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aguarela pendurada na parede: representa uma familia tradicional: uma casa e uma
crianca. Foi pintada pela Claudia, filha de um casal amigo, que foi colega do Jodo na

instituicdo que frequentou. Por fim, o quarto do casal, que também é o do Jodo.

[o José] [d]iz-me: “Os psicologos ndo permitem isto”. Ali é o quarto do Jodo e o quarto deles: uma
cama de casal encostada ao lado direito e outra igual, mas individual e com rodas, encostada a outra parede.
As rodas permitem puxar a cama para junto da deles. Diz-me que dorme encostado ao lado direito e que a
Carmo ao lado esquerdo mais proxima da cama do filho, a qual puxa para junto de si. “A Carmo dorme
debrucgada sobre o Jodo, a monitorizar-lhe a respiragdo, os movimentos”. O quarto tem uma porta enorme
que da para uma varanda.

Didrio de campo, 7 de novembro de 2013

A caminhada leva-nos até ao quarto do Jodo e dos pais. Ndo é a primeira vez que ali estou, mas é a
primeira vez que reparo em como aquela divisdo estd quase despida. Poucos objetos. Consigo enumera-los:
um quadro, uma cadeira, duas camas, um camiseiro, em cima deste um reldgio e uma imagem. Escrito na
imagem esta qualquer coisa sobre o amor de mae. Tento ler. Quero saber o que |3 esta e porque é que num
sitio onde ndo esta quase nada aquilo ganhou lugar.

Diario de campo, 12 de Dezembro de 2013

Num sitio onde quase ndo existem objetos, aquela pequena figura assume uma
dimensdo muito grande. La pode ler-se:
Amor de mae
O maior amor do mundo
E 0 santo amor de mie
Tdo grande e tdo profundo

Pobre de quem ndo der
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2.2. O cuidado para oJoao

Entre dias bons e dias maus: o modelo em prdtica

Os dias em casa da familia Ferreira Antunes sdo organizados em torno das
necessidades do Jodo. O Jodo é o centro de tudo, e tudo esta planeado de acordo com o
relégio das suas necessidades. Os cuidados dos quais depende sdo muito exigentes e
especificos. Tem necessidades a varios niveis — cuidado pessoal (deitar/levantar;
vestir/despir; higiene pessoal), cuidado doméstico (limpeza da casa, cuidado da roupa,
preparacao e auxilio na toma das refei¢cdes); acompanhamento (dentro e fora de casa, em
atividades e lazer) —, mas sdo as restricdes alimentares um dos aspetos que mais preocupa
0s pais (sobretudo, a mae) e uma das razoes que complexifica os seus cuidados: estas sdo
inUmeras e controladas através de uma dieta restrita, que implica cuidados na aquisicao
dos alimentos, na preparacdo das refeicbes e na sua administracdo.3* No entanto, seguir a
dieta a risca, ndo significa que se consiga sempre manter o seu bem-estar e, muitas vezes,
ele é assolado por mal-estar que é associado a debilidade dos seus intestinos, mas ndo ha
garantia que assim o seja.

No entanto, os pais acreditam que o bem-estar do filho passa por um modelo de
cuidar em muito distinto daquele que o Jodo encontrou numa instituicdo para pessoas com
deficiéncia mental: um cuidado personalizado, que atenda as suas necessidades
especificas, em termos de alimentacdo e de estimulo cognitivo, preocupado com o Jodo,
com os seus gostos e capaz de lidar com as especificidades das mudancas que as crises
ciclicas traduzem no seu quotidiano. Ou seja, para os pais, o bem-estar do Jodo passa por
ter uma companhia constante e uma atencdo personalizada as suas necessidades, capaz
de ao mesmo tempo estimuld-lo cognitiva e fisicamente, impedindo o agravamento das
suas incapacidades, e onde a alimentacdo ndo é descurada. Um modelo pensado nestes
termos implica, na pratica, uma rotina de cuidados rigida, que os pais s6 conseguiram em
casa e que, quer eles, quer as cuidadoras cumprem ao pormenor. No entanto, todo este
planeamento é influenciado pelos “humores” do Jodo, ou seja, pelas crises ciclicas que ele

tem e resultam em dias bons e maus. A designacdo de dias bons e dias maus é utilizada

34 ~ . . ~ .
Esta questdo sera explorada com maior atengdo no ponto sobre o modelo de cuidado.
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pelos pais e pretende dar conta das iniUmeras diferencas comportamentais que as crises
ciclicas tém sob o Jodo e sobre aqueles/as que o rodeiam.

Nos dias bons, a maioria dos dias do més, tudo segue dentro do planificado, sem
alteracdes, do acordar, ao deitar, passando pela toma das refeicbes, ou pelas idas a casa
de banho. Tudo acontece a tempo e horas.

Em casa os dias comecam cedo. Antes das 8h, estdo todos despertos, mas apenas
o Jodo fica na cama, a descansar. A Dona Lidia chega sempre entre as 8h10 e as 8h15 e a
chegada tem um sumo natural, previamente preparado pela Carmo, para ser administrado
ao Jodo. E a primeira coisa que ingere, antes do pequeno-almoco. Este é servido as 9h e é

também preparado pela mde: a essa hora come papas e de seguida toma a medicacdo.

Quando finalmente o consegue acordar, ajuda-o a levantar-se, encosta-o a cama e senta-o. Coloca-
Ihe o babete e vai-lhe dando a comida. Colher a colher, como se alimentam as criangas. Vai conversando com
ele. Pergunto-lhe se é sempre ela quem lhe d4d a comida. Ela ri-se e responde que todos os dias, menos aos
fins-de-semana, a noite e nas férias. Reparo que o babete de hoje tem um desenho: um urso com uma bola.
Junto com a papa, é-lhe administrado um comprimido para as convulsdes. Trata-se da Unica medicagdo que
toma (...). Quando termina de Ihe dar a comida, a Dona Lidia vai-lhe batendo suavemente nas costas, como
é normal fazer-se com os bebés, para que o ar se movimente; ao mesmo tempo vai conversando com ele.
Quando finalmente arrota, deita-o mais um pouco. Tapa-o.

Didrio de campo, 15 de novembro de 2013

Apds a toma do pequeno-almocgo, o Jodo fica a descansar até as 11h. A Carmo
explica que durante as manhas procura que ele fique deitado, que durma, para descansar
o corpo. Como tem estereotipias — o balangar do corpo — e como estas ndao acontecem
guando esta deitado e calmo, as manhas sdo os periodos privilegiados de descanso. Entre
as 9h30 e as 11h, a Carmo aproveita para tomar o pequeno-almoco, para se arranjar e para
comecar a planear o almoco do filho. Durante o mesmo periodo, a Dona Lidia sai de casa e
vai as compras, regressa e comeca a tratar da lida da casa: lavar e estender roupa, limpar
e arrumar a casa. Também o José se ausenta durante esse tempo: vai a rua, tomar café e
comprar o jornal, e 3 vezes por semana ao mercado comprar fruta para os sumos do filho.

As 11h, invariavelmente, mesmo que esteja a meio de alguma atividade, a Dona

Lidia dirige-se ao quarto para levantar o Jodo. Muitas vezes tem que desperta-lo, sendo
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umas vezes mais facil que outras. Depois, levanta-o e comeca a rotina dos cuidados

pessoais.

Comega por chama-lo. Estava a dormir. Senta-se e comega por esfregar as suas maos na roupa para
as aquecer. Tem as maos frias e ndo quer tocar assim no Jodo. A porta fica fechada a manter a temperatura
do quarto, o aquecimento esta ligado, as sapatilhas do Jodo estdo perto do aquecedor para estarem quentes.
E tudo pensado ao pormenor, com o maior dos cuidados. Veste-lhe a camisa, a camisola e o casaco ainda
sentado na cama. Depois levanta-o, senta-o no bacio e espera que ele urine. Quando termina, veste-lhe as
calgas e calga-lhe os ténis. Saem do quarto e dirigem-se a casa de banho para cuidarem da higiene.

Diario de campo, 15 de novembro de 2013

Porvolta das 12h, o José vai passear um pouco com o Jodo, em casa, pelo corredor.
E importante que ele vd “mexendo as pernas”’, como me explicam, para contrariar o
desenvolvimento de incapacidades e contrariar a predisposi¢cdo do filho ao sedentarismo:
se ndo o incentivarem aqueles pequenos passeios e a outros exercicios, o Jodo ndo tomara
a iniciativa de fazer qualquer tipo de atividade que envolva locomocdo, optando por ficar
sentado, com preferéncia com as pernas cruzadas a chinés, baloicando o corpo para a

frente e para traz, e isto tem implicagcOes na sua postura e na sua qualidade de vida.

Os passeios pelo corredor que o José da com o filho. Trés ou quatro vezes. Sai da sala, segue em
dire¢do ao quarto dos fundos, volta a sala. Uma, duas, trés, quatro vezes. Ndo ha nada de novo naqueles
circuitos. Mas continua-se a fazé-los, sem parar, por vezes a insistir com o Jodo.

Diario de campo, 12 de novembro de 2013

E também por volta dessa hora que a Carmo comeca a preparar o almoco do Jo3o.
Todo o processo é demorado: a escolha dos ingredientes, a sua preparacdo e confecdo sao

feitas com precisdo e minucia, tudo para que o bem-estar do Jodo ndo seja comprometido:

A primeira coisa que a Carmo me informa é que os alimentos utilizados sdo todos biolégicos e sdo
entregues todas as semanas, ali em casa, pela produtora.

A sopa do Jodo leva: cenoura, quinoa, abdbora, feijdo-verde, cebola, arroz (descascado e nao polido).
Descasca cada uma destas coisas, exceto a quinoa. Pesa os legumes, numa balancga digital. Entre 80 e 90g de
cenoura. Vai-me informando: hoje é cenoura porque a sopa levara também arroz, o que acontece dia sim,
dia ndo. Quando a sopa leva batata, pGe mais cenoura que o habitual, e junta-lhe rdcula e cebola. O filho

come carne duas vezes por semana, nos restantes come peixe. Peixe pouco gordo. Ndo come ovos. Volta a
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cortar e a pesar mais cenoura. Chega aos 90g e coloca na panela. Comega a cortar a abdbora. Diz que s6
utiliza abdébora porqueira, porque utiliza cenoura. A fruta é sempre dada antes da comida.

As crises de epilepsia do Jodo surgiam muitas vezes associadas ao mal-estar intestinal. Por isso tem
tantos cuidados na alimentacgdo do filho.

Diz que a noite a sopa é diferente: leva nabo, alface e arroz. Tentou a tapioca, mas ndo deu resultado.

Comega a cortar o feijdo-verde. Pesa-o até atingir os 44 ou 45g. Depois pGe para a panela.

Faz sempre comida. Nunca faz a mais, nem guarda o que sobrou.

Diz que o Jodo melhorou muito desde que a dieta se adequou aos resultados do teste das
intolerancias. As crises sdo menos graves, dorme melhor a noite, come durante o periodo de crise. Com estas
melhorias, comegou também a reduzir a homeopatia, agora sé a utiliza durante as crises.

Fala-me disto, mas continua a prepara a comida. Pesa 50g de arroz e 15g de quinoa. A noite, como a
sopa ndo leva quinoa, coloca 60g de arroz na sopa. O arroz é pesado, depois escolhido.

Diario de campo, 15 de novembro de 2013

Por volta do meio-dia e meia hora, um novo ritual: a Dona Paula vai a sala, coloca
0 Jodo a urinar, em um bacio alto. Para que o Jodo ndo use fralda, é necessario que varias
vezes ao dia se procure perceber se ele precisa ir ao bacio. Depois da-lhe agua e fruta. A
fruta é sempre comida antes da refei¢cdo principal.

Mais tarde, as 12h45min é a pausa para almoco da Dona Lidia: senta-se a mesa, e
embora a Carmo continue na cozinha, ninguém a acompanha na refeicdo. Como nada
acontece ao acaso, também isto tem um motivo: ela almoca a esta hora para mais tarde
estar disponivel para acompanhar o Jodo durante a pausa de almoco do pai. Pouco depois

das 13h, o José almoca, também na cozinha, e sem que também ninguém se sente com ele.

Noto que ali cada um toma a refeigdo sozinho: quando a Dona Lidia almoga, o José esta com o Jodo e
a Carmo a preparar a comida; quando o José almoga, a Dona Lidia estd com o Jodo e a Carmo continua a
preparar o almogo do Jodo; quando a Carmo almoga, a Dona Lidia estd ocupada com diversas tarefas
domésticas e o José estd com o Jodo.

Diario de campo, 15 de novembro de 2013

A Dona Lidia faz companhia ao Jodo, na sala, até as 14h. Neste tempo, o trabalho
€ mais de acompanhamento, e, por isso, vai conversando, folheando revistas com ele. Entre
as 13h30min e as 14h, a refeicdo do Jodo estad pronta a ser administrada pela Dona Lidia.

Ao contrdrio dos pais e desta, o Jodo toma a sua refeicdo na mesa de jantar da sala. Apds a
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refeicdo, o Jodo volta para o sofd e a Dona Lidia para a cozinha. O José regressa a sala: é ele
gue se ocupard do filho até as 17h, hora que chegam as cuidadoras.

No periodo entre as 14h30 e as 17h, varias atividades estdo também previstas
acontecerem. Quando o José regressa a sala, logo as 14h30, se o Jodo estiver bem-disposto,
fardo novamente uma caminhada. Esta poderd ser em casa, se estiver muito frio ou calor
(normalmente, no inverno, sera sempre em casa), ou no exterior se tiverem reunidas as
condicBes climatéricas para tal e o estado de saude do Jodo o permitir. As caminhadas
dentro de casa, sdo repetidas varias vezes ao longo do dia, pelas razdes identificadas acima.

Depois do passeio, voltam a sala. Mais uma vez os humores do Jodo ditam a etapa
seguinte: se esta bem, dormird a sesta e apenas sera acordado por volta das 16h, para se
iniciar a preparacao do lanche. A essa hora, a Dona Lidia ird acorda-lo, de mansinho, dar-
Ihe dgua e leva-lo-a ao bacio. Tudo para que as 16h20 ele possa comer a primeira parte do
seu lanche: fruta cozida e triturada, previamente arrefecida e com uma colher de iogurte.

Se, pelo contrdrio, estiver em crise, ndo fara a pausa da sesta, ficando na sala,
sentado no sofd, baloicando o corpo, na companhia do pai. Nessas alturas, cabe ao pai
tentar “tird-lo” deste estado: chamando-o, procurando que suavize os movimentos,
obrigando-o a levantar-se e a fazer mais caminhadas de modo que faca mais que o
movimento constante do corpo: para a frente e para tras, incessantemente. Normalmente,
isto pode adiantar um pouco a rotina descrita acima, em meia hora, nunca mais,
acontecendo a ida ao bacio, a toma da agua e a administracdo da fruta antes do tempo.

Entre as 16h30 e as 17h, é tempo de pai e filho se dirigirem até outra divisdo da
casa: um quarto de pequenas dimensdes. A razdo também se prende com a rotina dos
cuidados: como ali ndo existe nenhum sofd largo, o Jodo tem que se sentar num outro,
mais estreito, que ndo permite que ele cruze as pernas, obrigando-o a durante aquele
periodo ele altere a postura que costuma adotar sempre que esta sentado: pernas cruzadas
a chinés. Durante o tempo que ali passam é também procurado que o Jodo faca alguns
exercicios de cardcter ocupacional. Ndo muitos, nem com muita intensidade, uma vez que
depois do lanche, vem o periodo dedicado a esse tipo de atividades.

O lanche é servido as 17h, na sala, mas para que isso aconteca, a Dona Lidia tem

a sua responsabilidade toda a preparacao.
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A preparacgdo do lanche envolve uma rotina: agua antes das 16h, maga cozida (que é pisada e tem que
arrefecer) as 16h, depois a preparagao daquilo que sera servido as 17h: primeiro torra-se o pdo, depois corta-
se aos pedacinhos, pde-se numa taga, demolha-se em 4gua a ferver, e ja perto da hora da toma prepara-se o
leite. Tal como o pdo, o leite também ndo é um leite comum. O José ja me havia dito que uma das primeiras
coisas que notaram quando o Jodo nasceu foi a intolerdncia ao leite. A Dona Lidia vai buscar uma lata de leite
e explica que aquele é um leite especial para pessoas que tém problemas de absorgdo e digestdo do leite.
Ferve a 4gua, junta ao leite e mexe. O cheiro assemelha-se as papas dos bebés. E doce. Comenta que o Jodo
é como um reldgio, a hora das suas refeigdes da sinal (...). E necessario terminar de preparar a comida: juntar
o leite ao pao demolhado, envolver. Junta-lhe ainda agucar.

Diario de campo, 12 de novembro de 2013

A partir das 17h é hora da chegada das cuidadoras: a segunda-feira vem a Dona
Alzira, nos restantes dias Uteis a Dona Isilda. Aos fins-de-semana, vem a Andreia e/ou a
Filipa, mas num horério diferente. De segunda a sexta-feira entre as 17h e as 21h é
esperado que as cuidadoras ocupem o Jodo em atividades de caracter ocupacional,
permitindo ao pai fazer uma pausa e a mae dormir um pouco até a hora de comecar a
preparar o jantar. Durante esse periodo, as atividades ndo seguem uma ordem restrita.
Tudo o resto, que é feito de acordo com a disposicdo do Jodo, segue alguma liberdade na
sucessdo, mas acontecera sempre: atividades onde se estimula a parte cognitiva, como
jogos e puzzles, colorir, folhear revistas, cantar e bater palmas; atividade de ocupacdo mais
fisica, onde se estimula a movimentacdo dos membros superiores e inferiores e se tenta
contrariar os movimentos involuntarios préprios do autismo; idas ao bacio; administracdo
da agua. Durante os periodos de crise, estas atividades sdo sabotadas pelo Jodo: resiste a
todas, mas com mais veemeéncia, as com caracter mais fisico, como as caminhadas e os
jogos com a bola. Nesses dias, como dorme muito pouco, sente-se mais cansado e a mae
também adverte para se ter atencdo a esse aspeto: é preciso estimula-lo, mas com o
cuidado de perceber até onde se pode ir e adequar o que se vai fazer ao seu estado, ndo o
pressionando, para ndo perturbar o seu (fragil) bem-estar. Nesses dias, é preciso mais
trabalho e mais cuidado para se perceber até onde o Jodo quer ir, tudo sem desmotivar,
uma vez que na maioria das vezes todos os esfor¢cos caem por terra.

A hora do banho é sempre as 20h e sempre da responsabilidade da Dona Lidia.
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A Dona Lidia comegou por despir o Jodo. Ele ndo resiste, da jeitos ao corpo para ajuda-la na tarefa. A
temperatura na casa de banho esta quente, mais que no exterior, apesar de a casa estar permanentemente
aquecida para que o Jodo ndo sinta oscilagdes de temperatura. Quando despido, vira-se e é conduzido pela
Dona Lidia para dentro do poliban. Um degrau minimo para entrar (quase ao nivel do chdo), um banco no
interior: completamente acessivel, apesar de ndo ter qualquer incapacidade motora (...). Primeiro a Dona
Lidia lavou-lhe as pernas e os pés, depois o sexo, de seguida o tronco, os bragos, o pescogo e a cara. Levantou-
0 e virou-o. A mesma coisa. Sem resisténcia, sem nada. Passou-o por dgua. Apoiou-o para ele sair do banho.
Envolveu-o na toalha. Ele aproximou-se dela e encostou a cabega ao peito dela. Ali ficou uns momentos.
Parecia que repousava. Achei aquele momento lindo. Percebi a ligagdo que ha entre eles.

Diario de campo, 12 de novembro de 2013

Concluida esta tarefa, a Dona Lidia vai embora. E 0 José quem a transporta, uma
vez que esta ndo tem transporte aquela hora para casa. O Jodo fica entregue a cuidadora,
mas a Carmo, por essa hora, ja terminou a sesta e comeca a preparar o jantar do Jodo. O
dela e do José foi deixado pronto pela Dona Lidia. As 21h também a Dona Alzira e a Dona
Isilda regressaram a suas casas e o Jodo fica entregue aos pais.

Entre as 21h e as 23h, o Jodo janta e os pais jantam depois dele, cada um a vez,
para que ele tenha sempre companhia, para que nunca fique sozinho e mergulhe numa
apatia e auséncia, caracteristicas do autismo mais profundo. Depois de jantar é tempo de
arrumar a cozinha e preparar o Jodo para ir para a cama. Os pais deitam-se ja depois da
meia-noite, na cama contigua a do filho.

Os dias sdo sempre iguais. As rotinas seguem o seu curso, s6 mudando quando o
Jodo entra em crise. Quem chega, acha estranho, demora a compreender uma planificacdo
tao rigida, a auséncia total das quebras de rotina. Mas se a estranheza é comum nos
primeiros tempos, com a permanéncia entranha-se o modelo e percebe-se porque assim o
é.

E que ali é tudo ao pormenor. Aquilo nem da para explicar... aquele dia-a-dia é
todo programado. Aquilo ja sdo muitos anos, mas quem entra se calhar até pode
fazer um pouco de confusdo, mas para qué sdo precisos estes cuidados todos?
Porque é que tem que ser tudo certinho e aquela hora? Isto para quem esta a
ouvir, nem se consegue perceber [referindo-se a situagdo de entrevista], mas
como ja conheces, sabes o que estou a dizer. E 0 acordar, tem que ser aquela
hora. Fica la depois mais um bocadinho deitado, depois € o sumo... nem sei muito
bem qual o ritual [sé faz tardes], mas sei que hda. Depois é o almogo. Porque

depois tem que ser aquele ingrediente porque depois ele é alérgico a outros. E o
chegar aquela hora e ter que beber a agua, é chegar aquela hora e ter a
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medicac3o, ndo pode passar muito daquela hora, tem que tomar. E o ritual do
banho que tem dias fixos para lavar a cabega, por exemplo. E um ritual t3o rigido,
que se calhar quem esta de fora até acha exagerado, mas é importante para o
Jodo. Por exemplo, a hora do lanche é aquela hora, se por algum motivo se
atrasa, ele préprio da sinal que esta a falhar. Ele ja esta tdo habituado aquela
rotina e depois as pessoas de fora ndo compreendem porque é que a Doutora
Carmo anda |a tdo atarefada. Podem achar aquilo estranho, mas faz parte do
bem-estar do Jodo e dos pais. Porque se veem que ele esta bem, eles estdao bem.
(excerto da entrevista a Andreia Cruz)

O excerto da entrevista a Andreia Cruz podia ser de qualquer uma das suas
colegas: ha de facto a estranheza de um modelo que sd é ultrapassado quando se percebe
gue o mesmo tem impactos positivos na vida do Jodo: a preparacdo da alimentacdo, a
combinacdo de alimentos, e a sua ingestdo de acordo com um hordrio especifico, foi
responsdavel pela diminuicdo do numero de crises e da intensidade dos sintomas das
mesmas; para além disso, a estimulacdo feita ao Jodo, permite que embora ele tenha um
guadro de autismo bastante profundo, ele ndo se isole, o que tem vantagens para si e para
guem com ele convive: ele pode e é companhia de quem com ele esta. Os pais, como
Andreia Cruz nota, sentem seguranca quando percebem que o filho estd bem e isso é
importante pois sentem-se menos ansiosos e preocupados. Mas a um nivel mais concreto,
isto traduz-se em algo tdo simples quanto isto: se o0 Jodo esta bem, dormira toda a noite, o
gue lhes permite descansar também; se o Jodo ndo adoece, ndo é necessario recorrer ao
médico, passar dias e noites em vigilia. Por isso é que os dias maus, com as crises, sdo tao
dificeis. Ndo sé as rotinas se tornam diferentes, como a atmosfera da casa se altera por
completo. Ninguém sabe a origem das mesmas, mas sabem que uma vez por més, o filho
entra em sofrimento, isola-se, deixando praticamente de comunicar e de se alimentar, ao
mesmo tempo que as estereotipias se acentuam. Passa os dias e as noites em claro, incapaz
de adormecer e descansar, o que significa dias mais dificeis para todos. Hd uma interacdo
das necessidades de quem cuida e de quem é cuidado. O bem-estar do Jodo e dos pais esta
interligado, parecendo quase em simbiose (demasiado) perfeita.

Quando tudo estd bem, seguem-se as rotinas e as pessoas estdo bem. Os dias
repetem-se iguais, seja semana, fim-de-semana, seja feriado, ou dia festivo. Dai que no
primeiro dia de observacdo, uma das primeiras coisas que o José partilhou comigo foi a

existéncia de rotinas bastante rigidas e das implicagdes disso na sua vida e na da Carmo:
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O José comenta que me vou aperceber que as rotinas do Jodo sdo bastante repetitivas e como isso se

repercutia nas suas préprias rotinas: os dias dele e da Carmo acompanham a mesma tendéncia.

Didrio de campo, 7 de novembro de 2013)

7

A quebra da rotina é interpretada como um desarranjo, um fator de

destruturacdo dos seus quotidianos e mais dificil de lidarem com os cuidados do Jodo,

sobretudo porque lhes estdo entregues so aos dois.
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Carmo: Os fins-de-semana sdo os piores dias para nos.

José: O fim-de-semana é pior. E entdo o Natal... Pelo Natal, e as festas, ainda é
pior!

Carmo: Porque ndo temos ninguém.

José: Porque a empregada fica em casa, fica em casa, e, entdo, o que ela nos faz,
fica entregue a nds. E o Natal parecem dias que nunca mais acabam. Para nds é
um dia como os outros. O Jodo continua com a mesma dieta, eu, pronto, sou
capaz de por a minha frente uma garrafinha diferente e, pronto, um prato
também diferente, mas dentro daquela...

Carmo: Quer dizer... acaba-se por... ando de volta do Jodo e por muito que eu
queira adiantar... E que é véspera de Natal e a Dona Lidia vai embora mais cedo
e o trabalho fica todo por minha conta, coisas que ela fazia —a comida do Jodo e
etc.—navéspera de Natal tenho que fazer eu! Eu quero adiantar, quero adiantar,
mas...

José: As vezes é pior.

Carmo: E pior. As vezes queria por uma toalha, ou qualquer coisa de diferente,
mas depois 0 Jodo da-lhe na cabega e ndo dorme, depois a 1h da manha eu venho
e digo: “Oh, Antunes, anda comer qualquer coisa.”. “Oh, agora ja ndo me
apetece.”.

José: E, pronto, é um dia que para nds é pior. E, é curioso, quando estava no ativo
via as minhas colegas voltarem todas derreadas, todas tristes porque voltavam
ao servigo e eu dizia: “Ei, cum carago! Férias a mais! Eu ja estava cheio de férias.”.
Elas ficavam todas horrorizadas, também dizia aquilo por gozo, mas também
porque sentia, porque ja estava ansioso que as férias acabassem: “As festas de
Natal estdo acabadas, arrumou!”.

Carmo: Qualquer Natal, Pascoa.
José: Sdo os dias de maior desarranjo.

(excerto da entrevista a José Antunes e Carmo Ferreira)




“E quando eu morrer?”: o receio do futuro e a constru¢do da resposta

O receio do futuro acompanha as familias desde cedo. Desde a infancia que quem
cuida percebe que a garantia da qualidade de vida dos filhos passa pela sua presenca
constante (Alves, 2011). E da auséncia de estruturas de apoio em cuidados especializados
gue resultam os medos do futuro. O receio da sobrevivéncia dos filhos apds a morte dos
pais é geralmente confessado na expressao “queria leva-lo comigo” (Alves, 2011: 75).

O José e a Carmo, ndo fogem a este quadro. Também, para eles, adoecerem ou
morrerem e deixarem o filho, Ihes causa grande angustia. Um medo que sempre os
acompanhou, mas que se foi intensificando pelo contacto com os servicos de apoio a

deficiéncia existentes.

Para mim é muito claro. Pensar que o Jodo fica entregue de qualquer maneira,
armazenado nem pensar! Nem pensar! Claro que isto da... O Jodo também
quando nés falharmos, ele também, o estilo dele ndo Ihe vai dar muitos mais dias
de vida. Basta descuidar os cuidados que tem, basta descuidar os cuidados que
tem, um pouquinho, a alimentagdo, isto ou aquilo, imediatamente ele entra...
Esta crise, entra em crise, em crise permanente. Esta crise que ele estd a entrar
agora, ele recusa-se a comer, recusa-se... Ele ndo vai aguentar, ndo vai aguentar.
Claro que a incerteza é esta. (excerto da entrevista a Carmo Ferreira)

Aincerteza que nds temos ndo é que ele dure muito ou pouco. A gente sabe que
nds ndo... que ele ndo vai aguentar. E, com certeza, nds até preferiremos que ele
ndo aguente muito. Porque o nosso medo é o que ele vai sofrer. A incerteza... é
a incerteza. Ora bem, se a gente tivesse seguranga nas instituicGes, que fosse
para uma instituicdo que nao o tivesse ali como favor, como um depdsito. Mas o
problema é que se ndo ha quem o va visitar, quem va la e quem vigie, quem
esteja atento, se ndo ha uma atengdo de fora, a sensibilidade nas instituicdes é
que ele é apenas mais um. (excerto da entrevista a José Antunes)

A incerteza e o medo do futuro na sua avaliacdo da qualidade dos apoios no
presente e na incerteza dos apoios no futuro. O caso do Jodo é elucidativo de como
cuidados muito especificos e especializados contrariaram um diagndstico de meses de vida.
O filho é a prova que uma atencdo especializada contraposta a uma resposta normalizadora
pode, de facto, ter consequéncias positivas na vida das pessoas.

Para José e Carmo, as instituicOes existentes ndo respondem as necessidades das
pessoas com deficiéncia e suas familias no geral, e no seu caso em particular. Servem

apenas para os ter fechados. E isso, ele ndo admite para o filho.
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Tenho medo quando dentro das instituicdes nao circula gente. Por isso, tenho
medo do Jodo cair numa residéncia tipo X. Fecha-se a porta e ninguém sabe que
se passa |la dentro! E podem apanhar bofetadas e passar fome, mas ninguém
sabe! Por exemplo, o Jodo ndo se queixa! Pelo menos, alguém que passe |3 de
vez em quando e “alto 1a!”. [...] falta ainda cultura para receber uma pessoa como
0 Jodo. (excerto entrevista José Antunes)

Respeitar [0 Jodo] como individuo! Tinha que existir uma cultura para a igualdade
e para a inclusdo onde se respeitassem as diferengas! O problema é que isto ndo
existe, ndo existe! (excerto da entrevista a Carmo Ferreira)

O que estd em causa é um tipo de modelo de institucionalizacdo que consideram
desajustado e perigoso. Dizem faltar, mesmo nas instituicGes e associa¢cdes, uma cultura
de aceitacdo da diferenca. Por isso, comecaram por defender a criacdo de espacos proprios
para envelhecerem junto do filho, ideia que ganhou forca junto de outros pais e familiares
de pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade e viram-se a iniciar um projeto que
respondesse a essa necessidade.

Inicialmente, procuravam construir um Centro de Atividades Ocupacionais (CAO)
e um Lar de Apoio que recebesse pessoas com deficiéncia e os/as pais/maes que quisessem
envelhecer junto dos filhos/as. O projeto, para qual se candidataram a fundos europeus e
ganharam, apenas contempla um CAO e um Lar de Apoio. Contudo, conseguiram manter
as caracteristicas que consideram serem importantes para este tipo de respostas: serao
respostas de pequena dimensdo — CAO para 30 utentes, e lar 12 — de modo a conseguirem
uma resposta mais individualizada. Outra preocupacdo, que esperam conseguir ver
respondida, é que a associa¢cdo que imaginaram tenha um conjunto de técnicos/as de
diferentes areas, seja multidisciplinar e que ndo se fiqgue, como faz questdo de sublinhar o
José, por contratar “assistentes sociais e psicélogas”.

Dizem que isto € uma forma de continuar a procura de uma resposta “milagrosa”,
mas feita de um outro modo. N3o se espera (ha muito) uma cura, espera-se uma forma de
puderem viver (e morrer) sem descurarem os cuidados que o filho precisa. A Carmo,
enquanto presidente da associacdo, a qual se tem dedicado bastante, diz que este é um
projeto de vida. Que espera termina-lo, inaugurar a obra e depois de encaminhado, deixar
a direcdo para se dedicar por inteiro ao filho. Diz que a burocracia a tem consumido e nota

que ndo tem o tempo que gostaria para estar com o Jodo.
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2.3. As pessoas e as (suas) histdrias

2.3.1. OJoao, o centro de tudo

O Jodo é bastante sociavel. Quando esta bem, naquilo que os pais e cuidadoras
designam por “dias bons”, é simpatico, afetivo, chegando mesmo a ser sedutor. E facil
gostar-se dele, é facil querer fazer-lhe companhia. Ele gosta das pessoas, de té-las por
perto, que se sentem junto de si e lhe facgam companhia. Companhia nunca nao lhe falta:
ele estd sempre acompanhado, ha cuidado para que assim o seja, para que ndo fique
sozinho por muito tempo. Ha sempre alguém com ele, ou que vai ver como estd. Quase
ndo chega a ter momentos para ficar so.

Conversa com as pessoas através das maos. Nos dias “menos bons” é mesmo a
Unica interacdo que mantem com quem o rodeia. Foi assim que estabelecemos contacto,
no primeiro dia de trabalho de campo. Sentei-me junto dele e comegou a conhecer-me

através das minhas maos.

Ele comunica através das maos e, como vim a saber pouco depois, em dias piores € mesmo a Unica
forma de se expressar e de se aproximar mais um pouco daqueles que estdo a sua volta. Sentei-me junto dele
e ja dali ndo sai tdo cedo. [...] [A Dona Lidia] mete-se com o Jodo e diz-lhe: “Hoje ndo queres as minhas maos!
Tens outras.” [referindo-se as minhas maos]. Depois explica-me que ele procura sempre as maos de alguém,
se eu nao estivesse ali ele tocar-lhe-ia a ela, mas como sou nova la em casa ele prefere o meu contacto. Esta
a conhecer-me.

Didrio de campo, 7 de novembro de 2013

Tal como o conhecimento, o reconhecimento ou reencontro com alguém passa
sempre pelo tato. As m3os de outros/as entre as dele. Quem entra é logo chamado para
junto de si: procura e puxa as pessoas para que lhe facam companhia, conhecendo-as ou
ndo. Quando sdo desconhecidas, ndo demoram a passar a conhecidas, quando ja sdo
conhecidas demora-se com elas. Parece que naqueles gestos se vai atualizando face a
ultima vez que esteve com as pessoas. Gosta que conversem com ele, lhe verbalizem, de
ouvir quem com ele fale. Nessas ocasides, sorri (de volta) e interage com os/as seus/suas

interlocutores/as. Nunca deixa de manipular as maos de quem esta com ele. E continuo.
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O Jodo gosta de musica. Na sua relacdo com uma das cuidadoras, a Dona Isilda,
parece tirar partido disso. Ela canta-lhe e ele responde bem a isso. Concentra-se, sorri e
guando ela termina, faz-lhe sinal para que continue. Quando estd em crise é através da
musica que ela tenta captar a atengdo, que procura que ele ndo esteja tdo ausente e
distraido. A Dona Lidia refere muitas vezes o gosto dele pela musica, pelos instrumentos
musicais (ha um cavaquinho na sala, mas nunca o vi ser utilizado). Gosta também de
revistas. Procura-as para as folhear, gesto que faz repetidamente, apenas interrompido
quando alguma imagem/ilustracdo lhe prende a atencgdo. Nesses momentos, para e
concentra-se a observar.

Além da musica e das revistas, tem como ocupacdo jogos didaticos. Tem iniUmeros.
Brinquedos infantis, essencialmente puzzles simples, jogos de encaixe e outros com
sistema on-off. Estes ultimos sdo os preferidos face aos primeiros, porque tém luz e som,
estimulam-no, e é na procura destas coisas que os vai virando até encontrar o botdo que
os liga e desliga. Isto acontece poucas vezes porque, ao contrario dos outros, estes ndo
estdo sempre a sua disposicdo. A mde tem receio que a luz, sobretudo vermelha que muitos
deles tém, possa estimula-lo de mais, potenciando ataques de epilepsia. Estdo guardados
e sdo usados pontualmente. Os outros estdo sempre disponiveis, mas é na companhia das
cuidadoras que se ocupa com eles. Quando ndo estd com elas, prefere as outras atividades.
Talvez porque a ocupacdo através dos jogos faca parte das rotinas de cuidado com elas.

As ocupacles do Jodo e a sua aparéncia fisica contrastam com a sua idade. Passou
ha muito dos trinta, aproxima-se a passos largos dos quarenta, mas aparenta ser ainda
muito jovem. E baixo, com um metro e trinta e cinco centimetros de altura, e tem um
aspeto bastante fragil, o seu peso ndo chega aos quarenta quilogramas. Para ser exata: o
seu peso sao trinta e oito quilogramas. Tem uma pele bastante clara, ainda mais clara pela
pouca exposicdo solar que vai tendo, pelos dias recolhidos em casa, a proteger-se do frio
ou do calor (excessivo), e uns olhos azuis iguais aos do pai. Porque ja tem quase quarenta
anos, comeca a ficar calvo. Estd sempre de fato de treino e de ténis. Do primeiro ao ultimo
dia, a semana e ao fim-de-semana. Apresentava-se assim. Fato de treino e ténis.

Conhecer o Jodo é saber que a causa das coisas pode nem sempre ser aquela que

supomos. Anda-se sempre sem certezas, porque o seu diagndstico permite que poucas se
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tenham. Sofre de epilepsia e esta é controlada através de medicacdo. Ndo tem muitas
crises, mas quando existem s3o violentas e deixam-no exausto nos dias seguintes. E
interessante que o Unico comprimido que toma seja para tratar essas crises. De resto, ndo
é medicado, vai ao centro de salde e ao hospital sé quando os pais ndo conseguem
controlar o processo. Quando é necessario, o médico é chamado a casa porque aqui ha
menos perigos de contdgio. A made recorre também a homeopatia. O Jodo ndo estd
medicado e isso, se atendermos ao seu diagndstico de multideficiéncia, € uma coisa
bastante rara.

Tem uma grande propensdo a alergias, a rinites alérgicas e a colites. O pai contou-
me que quiseram mudar-se para uma localidade rural e que desistiram pelas alergias e
rinites do filho. Todos os aspetos sdo pensados ao pormenor, para que ndo se comprometa
o seu bem-estar. Quando se sente mal, entra em crise: isola-se, acentua as estereotipias,

nomeadamente, o balancar do corpo, fica em siléncio, rejeita a comida, os passeios pela

casa, as pessoas e a sua companhia.

O Jodo esta sentado na cadeira, a baloigar o corpo com bastante violéncia. Ndo eram os movimentos
suaves que habitualmente faz. Eram violentos, fortes, faziam mover a cadeira onde se encontrava sentado.
Mal reparou em mim. Pediu-me a mado, mexeu-lhe, torceu-a um pouco, e concentrou-se apenas em balangar
o corpo. Estava ausente, ndo comunicava, nao fazia barulho. O quarto, a casa, estavam mergulhados num
siléncio sepulcral. Estavam quatro pessoas ali e parecia que ndo havia ninguém. N3o era a casa habitual, onde
o radio da cozinha e o palrar constante do Jodo ddo-nos conta da vida que nela habita. Mas aquele ndo era
um dia normal em nada: o Jodo estava a entrar em crise e, como ele é o centro daquele universo, todos
estavam diferentes.

Diario de campo, 2 de dezembro de 2013

Passa dias assim. Os pais dizem que também passa assim as noites. Em claro.
Sentado na cama, corpo para a frente e para tras, naquele movimento tdo dele e tdo de
outros. Apesar disso, é dificil perceber o que despoleta este mal-estar. As crises. E por isso,
se anda sempre em cuidados para que tal ndo acontega ou, a acontecer, que seja menos
violenta.

A sua histdria deixa perceber porqué todos estes cuidados. Ele é o centro de tudo,

e assim é, desde o seu nascimento. O Jodo nasceu no final da década de setenta, numa
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cidade do norte do pais. Desde os primeiros momentos de vida que se mostrou muito fragil.
Os pais contam que a gravidez foi dificil. O parto foi por cesariana. Nasceu com um peso
reduzido de 1.757 gramas, com 9 meses de gestacdo. Foi reanimado pois estava em
situacdo de hipoglicemia e com taquicardia. Por estas razdes, houve a necessidade de ficar
internado, em incubadora, perto de dois meses e durante esse periodo teve uma infecao
intestinal.

Ainda na maternidade, os pais foram informados pelos médicos que o Jodo talvez
ndo sobrevivesse e que, se isso acontecesse, nunca teria uma vida longa. Os 36 anos que
completou em 2013%* s3o0 um fendmeno que nenhum médico consegue explicar, mas que
aqueles que o rodeiam dizem tratar-se dos cuidados que lhe sdo administrados em casa.
Todos os cuidados sdo prestados nesta esfera. As exigéncias de cuidado sdo tantas e tao
especificas que, naquela casa, tudo se organiza a volta dos mesmos.

Apesar de hoje a intervencdo médica ser praticamente inexistente, a verdade é
gue nem sempre assim aconteceu. Em crianga, pela saude fragil e na procura por um
diagnéstico, o Jodo somou visitas a especialistas e interven¢bes cirdrgicas. Uma das
primeiras, foi no instituto de genética de um dos principais hospitais nacionais. Ai foram
pedidas 23 radiografias aos pais. Estas deveriam ser tiradas fora do hospital porgue este
ndo estava preparado para aquele servico. Os pais julgaram que seria para preparar uma
intervencdo, um tratamento em seguimento daquela informacdo, mas foram esclarecidos
gue ndo era esse o caso. O que se preparava era um estudo do caso do Jodo. O José e a
Carmo concordaram, pois consideravam que podia ser Util para eles e para outros. No
entanto, descobriram, logo ali, no inicio do percurso, que se a investigacdo era feita pela
curiosidade e dedicacdo dos médicos, ela ndo existia sem o financiamento de pais que, tal
como eles, procuravam respostas.

O Jodo e os pais fizeram varios cariétipos36. O primeiro para averiguar eventuais
sindromes ou desvios genéticos, os segundos para se puder estudar o patriménio genético.

Os resultados ndo permitiram apurar, com seguranca, nenhum diagndstico. Apesar disso,

** Esta era a idade do Jodo a data do trabalho de campo. Em margo de 2016, ele completou 39 anos.

36 e s , . . s ; . . .
Um caridtipo é um exame cujo objetivo é analisar a quantidade e a estrutura dos cromossomas existentes
numa célula. E um dos meios de diagndsticos usados para detetar doencas genéticas.
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no Hospital, os mesmos exames levaram a que se concluisse, mas sem seguranga, que o
Jodo sofria de uma sindrome de Smith-Lemli-Opitz (SLOS)¥. Anos mais tarde, os mesmos
testes foram repetidos, mas continuou-se sem se poder avancar com um diagndstico
conclusivo que confirmasse a sindrome.

Nesta procura por respostas, os pais recordam a consulta com uma médica
neuropediatra. Apdés um exame demorado, os pais questionaram-na sobre qual seria o
futuro do Jodo. Foi ela a primeira pessoa que lhes disse que o filho nunca seria
independente. Que o Jodo estaria para sempre dependente dos cuidados dos pais ou de
outras pessoas porque nunca viveria com autonomia e independéncia pessoais que o
permitissem.

Os encontros clinicos continuaram e multiplicaram-se. Ainda ndo tinha 10 anos e
foi operado aos ouvidos por sofrer de uma otite serosa alérgica. Um diagndstico que nao
foi facil. Estava-se no inicio dos anos 80 e s6 num hospital da area metropolitana de Lisboa
é que existia equipamento que permitia fazer o exame de forma adequada. Aos 10 anos,
foi operado a coluna, numa intervencao de risco, para corrigir anomalias que tinham
implicagdo na marcha. Esta intervengdao, que aconteceu em duas sessdes, deu-se num
outro hospital, localizado na zona centro do pais. O Jodo esteve quase um ano em gesso.
Deitado, sem se poder movimentar. Ao final desse tempo, teve que fazer reabilitacdo da
marcha. Reaprender a caminhar. Desta intervencao, os pais guardam memdrias dolorosas,

o Jodo, cicatrizes enormes que lhe atravessam as costas.

[a Carmo] comega a contar-me mais coisas sobre a vida do filho. Aos dois anos teve tosse convulsa
porque ndo podia ser vacinado. E teve uma pneumonia dupla. Sempre muito fragil, com essa idade pesava
sé 6kg. Mais tarde teve uma otite serosa e deixou de falar. Até esse acontecimento dizia algumas palavras. O
autismo mais profundo sé mais tarde. Ai comegou a bater com a cabega nas paredes, comia tudo o que
apanhava (deu o exemplo da borracha), fez por isso um tratamento intensivo, aos 8 anos, e chegou a

recuperar alguma coisa. Com 10 anos, foi operado a coluna. Cortaram as vértebras, colocaram discos e um

" A sindrome de Smith-Lemli-Opitz (SLO) é uma doencga genética da biossintese do colesterol de transmissdo
autossOmica recessiva caracterizada por um padrdo de dismorfias faciais, alteragdes dos membros e
malformagdes congénitas multiplas incluindo pseudo-hermafrodismo no sexo masculino, hipolobulagdo
pulmonar, agenesia renal, malformacgdes cardiacas e cerebrais bem como atraso de crescimento, hipotonia
neonatal e atraso mental. Estima-se que a sua incidéncia possa variar entre 1:22 000 (2) e 1:60 000 (3)
consoante as populagdes (Cardoso et al., 2005: 23).
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ferro para endireitar a coluna. Fez 2 operagGes de 8 horas cada uma. Esteve engessado 9 meses. Com as
operagdes corrigiu um pouco a postura, mas perdeu um pouco da sensibilidade, uma vez que afetaram a
medula. Fico a pensar nas cicatrizes do Jodo, ao longo da coluna, e como deve ter sido dolorosa toda a
recuperagao. Os 9 meses na cama.

Diario de campo, 12 de novembro de 2013

Hoje caminha bem. Nem sempre tem um passo seguro, confiante, mas com auxilio
faz caminhadas pela casa, desloca-se sozinho a procura das pessoas ou de objetos do seu
interesse. O pai diz que quando estd bom tempo, caminham juntos na rua. Quildmetros,
diz. Em linha reta, sobe e desce escadas, mas sempre apoiado em alguém. Quando saem,
ele daindicac¢Oes dos percursos, para onde quer ir, tem preferéncias, sabe mostra-las e tem
guem as atenda. Tem uma motricidade fina razoavel, que lhe da a capacidade de manipular
objetos e de se alimentar sozinho. Ndo fala. Mas compreende ordens simples, se dadas em
situacdo. N3o é possivel apurar com certeza o que é capaz de ver e ouvir. Sabe-se que reage
a intensidade da luz, ao som. Apesar de ndo se chegar a um diagndstico certo, sabe-se que
o Jodo, pelas diversas limitagdes fisicas e sensoriais € multideficiente, sendo o autismo e a
deficiéncia mental profunda determinantes.

As vidas do José e da Carmo sdo hoje construidas em torno das necessidades e das
preferéncias do Jodo, mas também na luta pela melhoria das condicdes de vida das pessoas
com deficiéncia e suas familias. Mas nem sempre assim foi porque a deficiéncia enquanto
causa precisou que o Jodo nascesse e de todo o percurso que acabei de descrever, mas

também dos seus percursos de vida pessoais que eles gostam tanto de falar.

2.3.2. OlJosé e a Carmo

O José e a Carmo ja passaram os 70 anos, vivem numa cidade de média dimensao,
e estdo reformados. Foram professores e conheceram-se numa escola onde trabalharam.
Comegaram a namorar, a Carmo engravidou, e casaram. O Jodo nasceu e com ele toda uma
nova vida para os dois.

A histdria do José e da Carmo, em comum, conta ja com quase quatro décadas.
Desde o nascimento do Jodo que a vida destas pessoas passou a ser marcada pelos
cuidados ao filho e pela luta pela causa da deficiéncia em Portugal. Mas nem sempre a

Carmo e o José foram os pais do Jodo. E conhecé-los e perceber o modo como
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compreendem a deficiéncia do filho e o cuidado nas suas vidas, obriga-nos a olhar para as

suas vidas passadas, para quando nao se definiam apenas pela paternidade do Jodo.

O antes: afs) vida(s) dos sonhos e das aventuras

Na parede, estdo varias fotografias. Digo-lhe [ao José] que gosto muito de fotografias e que aquelas
sdo bonitas. Levantamo-nos e fala-me sobre elas: ele e a Carmo solteiros, ele no seminario, varias imagens
deles com o Jodo bebé, o Jodo sozinho noutras. E uma fotografia lindissima dele e da Carmo juntos. Estdo de
pé, de frente um para o outro, ela com um brago por cima de um dos ombros dele, pose descontraida. Ao
fundo uma montanha. Diz-me que aquela fotografia foi tirada na Austria quando deram uma volta pela
Europa. O Jodo ainda ndo tinha nascido. Aquela fotografia é aimagem do tal tempo antes do qual me falaram
na entrevista, da vida que nunca mais puderam fazer. Da vida das aventuras e dos sonhos.

Didrio de campo, 7 de novembro de 2013

O José

O José fala-me muitas vezes sobre a sua infancia, familia de origem e juventude.
Quando o entrevistei38, disse-me que nasceu em 1941 e apresentou-se como minhoto, um
dos nove filhos e filhas de um casal de agricultores com baixo nivel de escolaridade e
poucos recursos financeiros. A classe social de origem e o seu percurso de mobilidade social
sdo sempre lembrados e considera que s6 foi possivel esse movimento ascendente pela
frequéncia académica. Declara que apesar da situacdo socioecondmica dos pais, todos os
seus irmdos e irmas puderam estudar, mas ndo por igual: as irmas, por serem mulheres,
apenas completariam o ensino basico; enquanto ele e os irmaos puderam progredir,
através da frequéncia do seminario. De todos, so José se ordenou. Ja padre, viajou para
Itdlia e viveu num mosteiro. Fala do frio que sentiu, das sanddlias calcadas e pelo piso em
pedra, das fracas condi¢des do edificio para enfrentar um inverno gelado. Faz notar que na

povoacdo mais préoxima, se vivia muito mal. Na miséria. Ndo havia o que se comer. Em

38 Refiro-me a entrevista realizada no Ambito da minha dissertagdo de mestrado (Alves, 2011). Na altura, fiz
uma histéria de vida do José e da Carmo, bem como dos/as outros/as pais e maes entrevistados, com o
objetivo de avaliar os impactos do cuidado nas suas vidas. Para este trabalho, recuperei as entrevistas ao
casal, porque as questGes abordadas eram relevantes para o que agora se procurava aprofundar, que
completei com notas no didrio de campo.
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Portugal, chegou a exercer como padre durante 7 anos e durante este periodo fez algum
trabalho de alfabetizacdo junto das populacdes mais desfavorecidas. Diz que este era um
projeto individual, ndo estando associado a Igreja. Depois veio a rutura com a Igreja. Até
hoje.

Frequentou o ISPA em Lisboa, mas ndo conseguiu concluir a Licenciatura em
Psicologia por razdes financeiras e politicas — esteve associado a alguns movimentos de
oposicdo ao regime Salazarista, teve que se afastar. Viveu o Maio de 68 em Paris e absorveu
tudo o que aquele acontecimento lhe podia dar e trouxe-o com ele. Quando regressa, € ja
afastado do ISPA, inicia a sua carreira como professor de Psicologia e Filosofia. A vida
afetiva, social e familiar ficaram marcadas pela vida de seminarista e pelo tempo que
exerceu como padre. A vida afetiva veio, por isto, tardiamente. Conheceu a Carmo na
escola onde lecionavam na altura. Casou com ela, casaram tarde.

Dos tempos antes do namoro e do casamento com Carmo, recorda e descreve,
sobretudo, as viagens que fez “a boleia”. Dessas, sdo as viagens a Paris que ocupam grande
parte do seu discurso: descreve-as com pormenor, demora-se nas experiéncias e nas
vivéncias que elas |he proporcionaram, fala com alegria e transmite-as como fazendo parte

de um passado saudoso e bom, mas que ja vai longe.

A minha vida... a minha vida até ao nascimento do Jodo foi uma vida muito de
aventureiro. Sou minhoto e somos nove irmdaos e 0S meus irmaos nao
acreditavam que eu me adaptaria a uma vida com o Jodo. E porqué? Porque
antes de nascer o Jodo, eu pegava no saquito, pequeno, com poucas pegas de
roupa, e ia dois meses... andava a boleia. Franga. Tive uma juventude na altura...
a Franga era um pais de referéncia (...). Entdo eu ia para Franga, durante varios
periodos, durante seis anos as minhas férias foram em Franga. Umas vezes a
boleia, outras de comboio, a comer aquilo que arranjava... nasceu o Jodo, e essas
minhas saidas acabaram. (excerto da entrevista a José Antunes)

Este fascinio por Paris, mantem-no até hoje. Quando soube que também eu
conhecia a cidade, viu em mim uma interlocutora. Quis saber onde tinha ido, como estava,
onde devia ter ido. Falou-me de ruas e da sensacao de ver as avenidas pela primeira vez.
Do espanto que um jovem provinciano, como se designou, sentiu quando pisou a cidade
pela primeira vez e como esse fascinio se renovava a cada nova chegada de saquito na mao
e trocos (poucos) no bolso. Ndo esconde que queria voltar, como queria voltar.

O nascimento do Jodo é, para José, o fim das suas viagens e aventuras e o inicio

de uma vida que vé como limitada. Na sua nova vida, o José “revoluciondrio” e
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“aventureiro”, é substituido pelo José que é um homem “casado”, que é “pai” e

“professor”.

Ai houve uma viragem total da minha vida, deixou de ser possivel. O Jodo
mostrou-se sempre muito carente, muito incerto, e entdo vim para casa e nunca
mais... Agora as minhas saidas é ir ali até a fronteira. J4 cheguei a Salamanca, mas
mais do que isso ja ndo é possivel; é ir e vir. Eu tenho uma certa necessidade de
viajar. Ainda hoje, agora, gosto muito da literatura de viagens. Nesse aspeto de
necessidade de viajar, eu estou limitado a esta vida caseirinha. (...) Depois de
casado, limitei-me ao Jodo e a profissdo. (excerto entrevista a José Antunes)

Esta grande mudanca na sua vida é também percecionada por outras pessoas,

como o irmao, que por isso julgavam que ele ndo conseguira adaptar-se ao seu novo papel.

[O José] conta-me, novamente, que antes do Jodo nascer ele adorava viajar, viajava a boleia, passava
meses fora, sobretudo em Paris, e depois regressava. Que regressava sé quando ja ndo tinha dinheiro. Que
sempre gostou de viajar. E que, por isso, o irmao Ihe disse que ele ndo ia aguentar aquela vida restrita, com
o filho e a mulher. Riu-se e acrescentou que agora era o irmao quem viajava e ele ficava por ali.

Didrio de campo, 7 de novembro de 2013

A Carmo

A Carmo demora-se mais a contar-me sobre si e como viveu os anos até conhecer
o José e nascer o filho. Nasceu em 1943 e diz que o gosto pelas coisas do saber e por contar
histdrias, herdou do pai que tinha sempre algo que partilhar com quem estava a sua volta.
Quando ele tinha tempo, refere, pegava sempre num/a filho/a ao colo, aquele/a que fosse
mais novo/a e juntava todos/as os outros/as para contar uma histéria. A avé Mariana, que
ela descreve como alguém que gostava muito de ler, foi outra pessoa importante no seu
percurso. Era uma contadora de lendas, das mais variadas espécies, fazia mezinhas e
carregava sempre consigo trés livros, como se fossem reliquias. Era desses livros que lia
trechos aos/as netos/as. Neste ambiente, Carmo aprendeu a ler sozinha. Diz que tudo lhe
despertava curiosidade, queria saber sempre (mais) sobre tudo o que a rodeava. Sabia que
um dia queria contar histérias e, mais tarde, ja no colégio, arranjou um caderno e comecou

a escrever poesia e romances. Lia-os as colegas, as escondidas, porque o conteudo era

111




proibido a meninas de 12 anos. Diz que o querer ser escritora deve ter vindo desses tempos

t3o recuados.

Havia de escrever livros, dizia eu, desejando ter uma vida assim atribulada e rica de emogdes como
aqueles senhores de que eles falavam! Eu ndo sabia ainda a cor da angustia e aquelas vivéncias, tdo diferentes
do meu dia-a-dia, encantavam-me tal como nos livros da avé Mariana.

Excerto de um texto escrito por Carmo Ferreira
transcrito para o meu diario de campo — 19 de Fevereiro de 2014

Diz que foi sempre boa aluna, mas ndo frequentou logo a universidade. Os/as
muitos/as irmaos/as que os pais tinham a seu encargo, os tempos dificeis em que se vivia,
e o facto de ser mulher ndo o permitiram. “Para doutores, s6 os rapazes”, o ambiente
universitdrio ndo era adequado “para meninas”. Frequentou e concluiu o magistério,
estudou em Coimbra, em 1962 e envolveu-se na crise estudantil. Porque ja lecionava,
resolveu sozinha inscrever-se na Faculdade de Letras da Universidade de Coimbra e a
assumir, também sozinha, os encargos dos estudos. Lecionava a 70 km e deslocava-se a
Coimbra, sempre que podia, para fazer as frequéncias. Uma colega fornecia-lhe as
sebentas, ela trabalhava. Nesse intervalo de tempo, ganhou dois concursos de poesia que
Ihe alimentaram o sonho de um futuro literdrio. Nos anos 70, decidiu interromper o seu
trabalho como professora para frequentar o Bacharelato, em Histdria. Diz que foram anos
importantes, onde viu despertar a sua consciéncia politica.

O modo como narra a sua histéria, da-nos conta de uma mulher de personalidade
forte que com grande perseveranga construiu um percurso que tinha como fim dltimo
tornar o seu sonho possivel: ser escritora e fugir de um percurso convencional de namoro,
casamento e filhos/as. Ndo é que ndo quisesse aquilo para si, mas ela queria mais do que
isso e ndo se queria definir sé por isso. Por isto, lutou para conseguir uma formacao
superior para ela e para os irmdos. Participou em concursos literadrios e ganhou alguns
prémios. Foi a espetaculos, ao cinema, ao teatro e a exposi¢cdes variadas. Viajou. Foi

namorando, mas nado (se) permitiu (a) romances sérios.

Até ao nascimento do Jodo... eu nunca imaginei ter esta vida! Nunca, nunca,
nunca. Nunca esteve nos meus planos, nos meus projetos... porque eu estudei!
Era a mais velha de seis irmaos e estudei e fiz forga para estudar e depois todos
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0s meus irmdos estudaram um bocado por mim, puxados por mim. Os meus pais
fizeram sacrificio e acabei por me licenciar em Histéria. O meu sonho, realmente,
era ser escritora. Tinha ja ganho alguns prémios literarios e assim, e era ser
escritora. Por isso, o casamento ndo era assim uma prioridade para mim. Quer
dizer, embora eu ambicionasse casar e ter filhos, também ndo... perante a
perspetiva de um namoro e de um casamento normal de casa e filhos, isso
assustava-me porque eu realmente tinha outro sonho. O sonho de escrever e de
ter outro tipo de vida. (excerto da entrevista a Carmo Ferreira)

Talvez, por isso, e ao contrario do marido, ela demora-se em pormenores para
contar a sua histdria, como o momento que o viu pela primeira vez, a paixdo que sentiu, o

gue a seduziu, o achar que estavam “predestinados” a serem os pais do Jodo.

O percurso de vida dele deslumbrava-me um bocado e havia ali uma diferenca.
Até ai tinha tido vdrias oportunidades de casar, namorar e etc. e nunca tinha
levado nada assim muito a sério. E eu vi-o [risos]. Isto tem piada. No dia que
chegueia escola, portanto, comegaram a gozar comigo logo: “Vieram professores
novos!”. E eu disse, assim: “Oh, ndo!”. E vi-o descer as escadas, e disse: “So se for
um professor que tem ar de fildsofo. Tem uns olhos azuis e um ar de filésofo, mas
deve ser casado.”. Quer dizer, parecia que havia ali uma predestinagdo. Quer
dizer, logo o primeiro encontro ter sido... ainda ndo sabia nada do percurso dele,
nem nada, ndo sabia nada. Parece que tinhamos que ser mesmo pais do Jodo.
Toda essa vida, quer dizer, aquela vida de que eu queria fugir, que eu achava que
queria fugir, que era uma vida de casada com alguma monotonia, quer dizer,
tenho-a em triplicado, ou quadruplicado! (excerto da entrevista a Carmo
Ferreira)

17

No radio, que estd ligado na cozinha, publicitam o filme Até amanhd camaradas. Pergunta-me se ja li
o livro. Respondo-lhe que ndo. Diz-me que aquele livro lhe lembra a sua histéria com o José. Diz que andava
a lé-lo ainda a situagdo deles ndo estava definida. Como falava da clandestinidade, e como o marido e os
cunhados tinham tido um percurso assim, a leitura recordava-a do José. Disse que largou o livro uma série
de vezes porque ele ndo |Ihe saia da cabega, estava apaixonada, e ndo sabia se era correspondida. Ndo queria
e aquela narrativa levava-a a pensar nele. Eu e a Dona Lidia sorrimos.

Diario de campo, 15 de novembro de 2013

Os pormenores, em que se demora, sdo para que se perceba que entre a vida
imaginada e a vida que acabou por viver, existem diferencas abissais, que fazem que (hoje)
sinta os impactos do cuidado de maneira muito particular. Num dos dias que a visitei, em
trabalho de campo, pediu que me dirigisse ao escritério, pegou em um livro, deu-mo para
a mado e disse: "Foi a Unica coisa que permiti escrever, se quiser conhecer-me melhor.”. La
dentro, uma pequena nota biografica, que acompanha a publicacdo, da conta do quanto o
seu percurso ficou marcado pelo nascimento do Jodo e como este acontecimento a

modificou e lhe redefiniu a vida.
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Os anos 70 ndo me trouxeram sé Abril para me modificar por dentro, trouxeram-me, também, um
filho deficiente, e toda a minha vida se transformou de forma radical. Com sofrimento, eu aprendi que o amor
€ mais infindo que a 4gua de todos os oceanos, mas, também, que a dor, tal como a nuvem, ndo tem
dimensdo certa ... e, ailusdo de escrever, “de escrever livros que os outros iriam ler mais tarde”, ficou apenas,
nas paginas dos interlivros que, nas noites de vigilia, para iludir o sono e a exaustdo, eu vou redigindo, com
alguma magoa, nas folhas da minha alma. Uma Unica prenda concedi a mim prépria em todos estes anos de
mae e, quase exclusivamente, sé de made. Consegui completar a licenciatura que interrompera antes do
nascimento do meu filho. Voltei aos bancos da universidade, com o mesmo prazer da descoberta, o mesmo
gosto pelo saber, pelo convivio, s6 que, desta vez com grande sacrificio, o qual ultrapassou os limites da
resisténcia humana.

Excerto de um texto escrito por Carmo Ferreira
transcrito para o meu diario de campo — 19 de fevereiro 2014

O depois: a(s) vida(s) em cuidados
O José e a Carmo

Como pude perceber no trabalho anterior, a chegada a uma familia de uma pessoa
com necessidades de cuidado muito especificas e permanentes resulta sempre em
mudancas ao nivel da organizacdo do quotidiano e numa redefinicdo das vidas dos pais e
das mdes dessas pessoas (Alves, 2011: 34). Esta restruturacdo dos quotidianos da-se,
obviamente, pela natureza e intensidade das atividades que passam a ser desenvolvidas,
mas, também, pelo modo como as pessoas passam a entender o seu novo papel.

Os seus percursos individuais do José e da Carmo, até se conhecerem e serem pais
sdo interessantes porque contrastam com a vida que passaram a ter apds o nascimento do
Jodo. O casamento tardio® é percebido, por ambos, como algo que de bom lhes aconteceu
no passado, na medida que |hes permitiu viver aquilo que Carmo qualifica como uma

“vivéncia normal”.

Casei tarde. Casamos tarde. Casei tarde, também, por outro motivo: eu cheguei
a exercer como padre. Exerci como padre durante alguns anos, depois tive algum
desentendimento com a estrutura, na altura com a hierarquia da igreja em
termos de mensagem. Fui-me afastando. E depois veio a rutura completa. E,
claro, isso também fez com que eu comegasse a vida amorosa ja tardiamente. O

9 A data do casamento, o José tinha 37 anos e a Carmo 34 anos.
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casamento foi tardio. Mas, ainda bem que foi um casamento tardio. [...] Depois
de casado, limitei-me ao Jodo e a profissdo. (excerto entrevista a José Antunes)

Também nds, também... olhe, se tivéssemos comegado esta vida mais cedo mais
dificil era a vida. Pelo menos, houve uma parte da vida que vivemos uma vivéncia
normal. (excerto da entrevista a Carmo Ferreira)

As responsabilidades parentais e as exigéncias que desde logo o Jodo lhes mostrou
ter, alteraram por completo a sua forma de viver. Dai que sublinhem tanto as diferencas
do antes e do depois. O José confessa que a gravidez de Carmo ndo foi uma gravidez
desejada, no sentido, de n3o ter sido planeada, e que, por isso, recebeu a noticia de que ia

ser pai com alguma frustracao.

Quando vem a noticia que estava gravida era uma certa... na altura, na altura,
uma certa frustragdo. Muita inseguranca, até porque a nossa vida na altura, até
a nivel financeiro, era muito débil. Eramos professores provisérios, portanto, se
éramos provisérios ndo tinhamos garantias de colocagdo no ano seguinte,
ganhava-se s as horas que se dava aulas, chegava-se ao fim de Julho e perdia-
se o direito ao vencimento. Ora bem, portanto, uma certa debilidade financeira.
Ndo tinhamos casa, na altura ndo tinhamos casa, andavamos assim, tipo, tipo...
casa cedida por amigos e tal. Ora bem, a mulher estava gravida, da-me a noticia
da gravidez e é uma grande frustragdo. (excerto da entrevista a José Antunes)

N3o tinham planeado casar, nem serem pais. Justifica a sua reacdo com a
debilidade econdmica e inseguranca profissional de ambos, mas, também, com auséncia
de habitacdo prépria. Na altura, viviam num prédio ocupado, como a Carmo me confessou
mais tarde, ndo tinham condi¢cBes para serem pais de uma crianca, menos ainda de uma
crianga como o Jodo. Contudo, com o nascimento, acabam-se as ambivaléncias e a dececdo
inicial dd lugar a “uma forte ligacdo” ao filho. A ligacdo emotiva ao filho criou nele a
necessidade de acompanhar desde cedo todo o desenvolvimento do Jodo. Assim, e embora
na altura trabalhasse em Viana do Castelo, e sem carro proéprio, diz que havia uma
necessidade de ir todos os dias a maternidade, no Porto, para saber noticias sobre o estado
do filho. Percorria 70 km todos os dias. A sua relacdo com o filho tem como fundamentos

a paternidade e o afeto pelo filho.

Depois é uma ligagdo afetiva, ndo é? O Jodo nasce e logo ao nascer surge logo ali
uma forte ligagdo. Ele nasceu, foi para uma incubadora, onde esteve quase dois
meses... pronto, mas ja sentia a necessidade de ir todos os dias a maternidade.
Eu dava aulas, morava no Porto, dava aulas na altura em Viana do Castelo. Sao
70 km, ndo tinha carro, mas sentia a necessidade de todos os dias ir a
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maternidade para ver como as coisas estavam a correr. O Jodo comegou a ser
nosso (excerto da entrevista a José Antunes)

Ainda na maternidade, disseram-lhes que o filho poderia ndo sobreviver, que se
sobrevivesse ndo aguentaria muitos anos, mas ndo percebiam o qudao fragil o filho era e
sempre seria, nem as causas para assim ser. O José diz que aquela noticia “lhe caiu muito

mal”.

Um dia deram-me a noticia que, pronto, que.. que o Jodo ndo sairia da
maternidade com vida e... e aquela noticia caiu-me muito mal. Recordo-me,
recordo-me desse... um irmdo meu tinha uma médica amiga e, por entremeio
dessa médica, soube que corria o boato na maternidade que o Jodo ndo
aguentaria. Passo pelo banco e o meu irmdo da-me essa noticia, assim: “Olha,
certamente que ele ndo vai aguentar.”. E eu fiquei... muito, logo, chocado. Fui
para a estagdo e apanhei o comboio que ia dar aulas a Viana [do Castelo]. Sei que
ao entrar no comboio um outro colega, que também fazia essa viagem, conversa
comigo e eu lhe respondo... nem sei como Ihe respondi! Fomos os dois, até Viana,
encolhidos. (excerto da entrevista a José Antunes)

Para Carmo, que esteve sempre internada com o Jodo, aquele foi um tempo
particularmente doloroso. Nas suas palavras, “os piores dias da sua vida”, pelas melhorias
do Jodo serem quase nenhumas, por ndo conseguir compreender porque o filho tinha

nascido tdo fragil e por estar privada de uma vida além do hospital.

Esteve um més e meio no hospital. Diz que esses foram os piores dias da sua vida. Ndo a deixavam sair
de |3, nem usar roupa normal. Sentia-se presa. Disse que viu mulheres que ndo suportaram aquela situagao
e sairam dali para o hospital psiquiatrico. Havia uma mulher que ndo se esquece: parecia uma velha. Era
maltratada pelo marido, inclusive na gravidez, tinha assistido aos abusos sexuais deste as filhas de ambos, e
estava ali porque tinha sido mde de um bebé. Um bebé que havia nascido forte e saudavel, lindo. E ela s6
pensava como era possivel aquela mulher, com os maus-tratos, com aquela histdria de vida, ter gerado uma
crianga forte assim! E como o filho dela tinha saido tdo fragil.

Explicou-me, como seguiu uma dieta ovo-lacto vegetariana durante muitos anos e como a manteve
praticamente inalterada durante a gravidez, que inicialmente os médicos atribuiram os problemas do Jodo a
alimentagdo seguida pela mae. E que durante muito tempo, ela carregou esse peso, sentindo-se culpada,
tinha o complexo que a responsabilidade havia sido sua por seguir aquele tipo de alimentagdo. S6 mais tarde
Ihe explicaram que a deficiéncia mental do filho ndo tem nada a ver com a dieta que ela seguiu [...]

Diario de campo, 15 de novembro de 2013

Ainda ndo sabia que o filho iria precisar para sempre dela, deles os dois, nem que

a prolongada estadia na maternidade seria apenas o inicio de uma vida em cuidados.
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Disseram-lhes que tinham um filho com deficiéncia, mas para eles, o filho era um bebé
fragil, com atrasos no desenvolvimento, que pensavam recuperdveis. Nao entendiam a
verdadeira natureza da fragilidade e foram “andando em meédicos”, procurando
explicacGes. Queriam um diagndstico, a certeza do diagndstico, e esperavam que com ele

chegasse a normalidade.

Todo o pai quer ter um filho perfeito. Se a perfeigcdo se resolvesse a ir a uma
oficina, os filhos, o meu e, certamente, ndo sei se ja tem filhos? [E: Ndo, ndo.]
Quando tiver, certamente, se a perfeicdo se concretizar em ir a uma oficina e
passar um pouquinho uma lima, ou lixar um pouquinho mais, os filhos passariam
todo o tempo na oficina a serem aperfeigoados. (...) E se os outros pais levam os
filhos para acertarem os dentes, para por por um aparelho para acertar os
dentes, para qualquer coisinha, para tirar uma ruga da cara... ora bem, entao a
um filho deficiente, os pais também sentem uma necessidade da perfeigdo. Isto
é assim. Claro que conforme, no nosso caso, no meu caso, o Jodo tinha
limitagBes, mas a gente estava sempre a espera de uma cura milagrosa. Uma
constante procura. E isso porqué? Ja ndo é a perfeigdo fisica que se busca, é
remediar uma limitagdo dele, minorar limitagGes. Isto manifesta-se e conforme
vamos avanc¢ando na descoberta do Jodo, porque nds fomos descobrindo aos
poucos as limitagdes dele, portanto se ele tivesse nascido com menos um brago
via-se que era aquela. Mas, o Jodo, ele de cara até era bonitinho, uma carinha
amorosa, era pequenino e, pronto, a gente estava sempre a espera que na
evolugdo ultrapassasse certas... claro que depois, no nosso caso, a idade
avangava e era quando as limitagdes, no caso da deficiéncia mental, sdo mais
acentuadas. Ndo é no inicio, é no avancgar da idade. (excerto da entrevista a José
Antunes)

O crescimento do Jodo apenas acentuou diferencas e estereotipias, que ja ndo
eram disfarcdveis e cada vez mais o tornou diferente das outras criancas da sua idade.

A paternidade e a maternidade marcam um antes e um depois nas suas vidas de
todas as pessoas (Portugal, 2014), ndo sendo diferente para o José e a Carmo. No entanto,
eles sublinham que o depois ndo voltou nunca a ser igual ao antes, mas sobretudo, ao
futuro que haviam imaginado. As suas histdrias pessoais passam a ser contadas em funcao
da vida do Jodo, dos episddios que marcaram a vida deste. E nesses, as trajetdrias de

diagnéstico do filho e os encontros clinicos assumiram grande destaque.

Por exemplo, quando estava na maternidade, pensava-se que era sO baixa de
peso. Depois vai-se a consulta, as primeiras consultas, e: “Ah, o sopro ainda se
mantém.”. Ele sofria do coragdo. “Ah, ele tem um soprozito.”. Depois também
dos d6rgdos sexuais. Depois ele ndo era igual aos outros meninos e “Isso depois
opera-se!”. Depois fui a uma consulta ao Porto, ao Centro de Saude na altura, e
o médico pde-me uma lista a frente e diz-me: “Se fosse em Inglaterra ele entrava
no hospital e tudo era visto. Aqui tém que ser vocés a procurar [as diferentes
especialidades médicas] porque cad em Portugal ainda ndo da. Tem que ir ao
neurologista, tem que ir ao urologista, tem que ir...”. Depois no livrinho dele....
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eu sei lal Passava o tempo em especialistas, tinha que ir a todos os ramos da
especialidade. Depois ai, levantou o problema de ele sofrer de hidrocefalia e
mandou-me para o hospital Maria Pia, no Porto. No hospital ndo havia médicos.
Eu chorava, chorava, e ainda veio um médico dizer: “6 fulano vem c3a, que esta
aqui uma mde a chorar baba e ranho!”! A resposta: “Olhe, tem que ir a um
médico particular.”. La fomos nés. Fomos a Dr.2 X. Quer dizer, aquilo era... era...
ele tinha um olho que lacrimejava e eu pensava que era um grande problema.
Quando fui ao oftalmologista com ele, ele pequenino, o médico disse-me: “Oh
minha senhora, isto é o menos! Se os problemas do seu filho fossem s esses... a
senhora vai ter muito para passar.”. Aquilo era um calvério. (excerto da
entrevista a Carmo Ferreira)

E interessante perceber que pai e m3e entendam como episddios fraturantes do

seu percurso de vida, diferentes acontecimentos. Para o pai, a consulta mencionada em

cima, com a médica neuropediatra, foi 0 momento em que as incertezas do futuro se

estabeleceram, foi ali que percebeu que o filho precisaria sempre deles.

A Dr.2 X achou muita piada ao Jodo porque ele ndao segurava a cabega, era
extremamente fragil, na altura tinha assim uma cabeca grande porque a parte do
corpo que se desenvolve mais rapidamente é a cabeca depois é que vem o resto
do corpo. Ora bem, ele tinha uma cabega grande, estava deitado e ela deu-lhe
um frasco e ele desenroscou bem o tampo do frasco e ela estava muito
espantada a ver a coordenagdo motora. O Jodo nesse aspeto foi precoce. E ela:
“Tem piada.”. Ele a cogar a cabega e a levar a mdo a cabeca. Perante a conversa
dela, a nossa pergunta foi quanto ao futuro. Ela estava com alguma admiragdo a
olhar para o Jodo. E eu perguntei-lhe: “Sera que ele vai comecgar a desenvolver
por ai fora?”. E, entdo, diz: “Estes mildos tém a tendéncia de serem sempre
dependentes.”. Dependentes. A palavra que ela usou foi dependentes. “Ndo tém
autonomia e tal”. E foi aqui. Foi a sentencga de que tinha que o acompanhar pela
vida fora. (excerto da entrevista a José Antunes)

A palavra dependente que, para José, foi como que uma sentenca, para Carmo

ndo teve o mesmo peso. Estava presente, havia ouvido dizer que as criangas com o perfil

do filho seriam “sempre dependentes”, mas ainda tinha esperanca de que algo mudasse,

da tal cura milagrosa. E, por isso, no seu percurso pessoal, s mais tarde a nog¢do do tipo

de apoio que o filho precisaria por toda a sua vida comeca a ganhar contornos mais nitidos.

Para isso, um outro episddio foi preponderante. Os encontros clinicos comecaram a ser

determinantes na definicdo das suas histérias de vida.

118

Ai [referindo-se a consulta com a médica X] ndo fiquei muito consciente. Sé mais
tarde. Foi quando para beneficiar de certas regalias por causa das juntas médicas,
ia ao Dr. Y, que na altura era um psiquiatra famoso, que ainda é vivo, e ele
passava-me os atestados. Passava os atestados para eu puder, quando precisava
de estar com ele [com o filho], mas para me puder movimentar, puder sair,
porque s6 uma consulta de psiquiatria é que dava essa possibilidade, que
justificava que tinha mesmo que sair. E ele disse assim, tinha o Jodo para ai, dois
anos, dois anos e meio, disse-me assim: “Olha la cachopa, ndo era de te dar uma



medicac3o?”. E eu disse: “O senhor doutor, ndo quero medicagdo nenhuma! As

” o u

horas que o0 Jodo me deixa dormir, eu durmo. Ndo quero medicagdo.”, “Cachopa
vé la. Olha que era melhor tomares uma medicagdo. Porque é assim, se tu me
dissesses o meu filho vai precisar de mim mais meio ano ou um ano, eu pensava
a cachopa é rija, e aguenta. Mas olha que tu ndo sabes quantos anos sdo e tu ndo
aguentas. Olha que a tua vida vai ser muito dura.”. E ai é que eu comecei a
perceber. (excerto da entrevista a Carmo Ferreira)

Entre a saude fragil do Jodo e a procura de respostas, o José e a Carmo comecaram
a estruturar os dias em torno das necessidades de apoio ao filho, sendo dificil conciliarem
o seu papel de pais e de cuidadores/as, com outros papéis sociais. No entanto, mantiveram
os dois o trabalho como professores, ajustando as obrigacdes profissionais as obrigacdes
familiares. Notam que tal sé foi possivel porque tinham uma profissdo que |hes permitia
terem alguma flexibilidade e conciliar os horarios, mas porque sempre tiveram apoio
externo para o cuidado da casa, através da contratacdo dos servicos de uma empregada
domeéstica. O ajustamento do horario laboral foi feito de modo diferente pelos dois:
enquanto ela optou por reducdo da componente letiva, requerida junto ao Ministério da
Educacdo, que combinava com flexibilidade de horario, ele negociava o horério de trabalho
diretamente com a escola. Se um ficava com o horario da manh3, o outro ficava com o da
tarde, explicaram-me. O objetivo era estar alguém sempre disponivel para o Jodo, para
alguma emergéncia que pudesse ocorrer, mesmo que ele nessa altura frequentasse uma
instituicdo de apoio a pessoas com deficiéncia e ndo estivesse sempre em casa, como hoje.

Apesar disso, ndao fazem grandes referéncias a esses anos. Ou melhor, fazem-nas,
mas nunca ha mencdo a evolugdo do percurso profissional, aos ganhos pessoais. No caso
da Carmo, para quem a construcdo de um percurso pessoal de autonomia e realizacdo
profissional foram sempre pilares fundamentais na construcdo do percurso pessoal, a
auséncia de qualquer mencdo a realizacdo (ou ndo) profissional é interessante. Refere,
inUmeras vezes, como o facto de ndo ter conseguido investir na escrita e ndo ter sido
escritora, foi doloroso para si e como isso a marcou. No entanto, pelo percurso que fez,
pela perseveranga que revelou em querer estudar e ter uma formagdo superior, que
concluiu apenas apds o nascimento do filho, seria de esperar mais referéncias nesse
sentido. H4 uma, no entanto, que deve ser destacada, por também o ser por ela: Carmo
reconhece que ter mantido o emprego, mesmo com hordrio reduzido, foi benéfico para

ela. Contrapde a sua situagdo com a de outras maes e pais de filhos/as com deficiéncia que
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conhece, os quais ndo tiveram a mesma escolha e, por isso, sentiram mais os impactos
(negativos) do cuidado nas suas vidas.

O beneficio que Carmo destaca e José reconhece, foram escapes ao isolamento
social que dizem sentir, uma vez que a exigéncia dos cuidados do filho se repercutiu na
gualidade das relacGes familiares e pessoais de ambos. Como o Jodo passou a ser o centro
das suas rotinas, os tempos dos cuidados comecaram a sobrepor-se aos tempos pessoais,
e isso isolou-os da companhia de outros, mas também da sua companhia. Os impactos disto

na vida afetiva e relacional do casal foram imensos.

E muito dificil, muito dificil. Muito dificil por tudo, por tudo... O meu marido ainda
agora acabou por dizer, muitas vezes ndo é so a parte sexual é a parte sexual e a
parte emocional. A pessoa acaba, a mulher acaba, sobretudo, acaba por se
envolver demasiado com o filho deficiente e acaba por descuidar o marido.
Muitas vezes as minhas irmds e a minha mde me chamaram atengdo: “Tu
esqueceste que tens um marido.”. Sobretudo, em épocas de crise do Jodo. E faz-
se isto inconscientemente. Faz-se isso inconscientemente. E também, por sua
vez, o marido comega a ter um certo afastamento porque comega a andar triste,
comeca a andar pensativo... Quer dizer, é muito dificil digerir um casamento com
um filho deficiente. Mas isto, todos os pais dizem. Se é dificil digerir um
casamento com um filho normal, se um filho normal cria conflitos no casal, isto
é um conflito permanente. Desde a nascenga. Quando, por vezes, esse conflito
aparece s6 depois de X anos e até se unem para acudir aquele filho; aqui é... é...
dificil desde o inicio. Depois ndo se vai a convivios, ndo se sai, ndo se areja! As
ideias ndo arejam! Por vezes entra-se em conflito, as vezes dou por mim a ralhar
ao meu marido s6 porque estou nervosa e stressada! E depois: “Ele nem tinha
culpa disto.”. (excerto da entrevista a Carmo Ferreira)

Como Carmo mostra, um quotidiano estruturado em volta do cuidado é gerador
de conflitos ao nivel da conjugalidade. José também tem a mesma percecdo e chama-me
constantemente atencdo para isso: primeiro em entrevista, depois em conversas que

fomos tendo ao longo do trabalho de campo.

A~ . P . . . 40 | 4 2
Como Vvé, o relacionamento é conflituoso. No livro “O Menino e o Cavalo”" ha 13
uma passagem que me chamou a atengao, que no livro em que vou publicar vai

aparecer isso, entao diz: 80% dos pais de criangas com autismo, separam-se. Isto

“ Em inglés The horse boy é um livro da autoria de Rupert Isaacson (2010) que narra a histéria veridica de
um casal que parte em viagem, até a Mongolia, em busca de uma cura (milagrosa) para o filho Rowan, autista
profundo. Para José, este livro é bastante importante, citando-o e dando-o como exemplo inUmeras vezes.
Revé-se em muitos pormenores daquela histéria e embora ndo acredite numa cura milagrosa, pensa ser
possivel contrariar diagndsticos fatalistas e sempre procurar alternativas que tragam um maior bem-estar a
pessoa com deficiéncia. Além deste, um outro livro era de grande importancia para o José e também
abordava o tema da deficiéncia. Refiro-me a Dias tranquilos (1990), de Kenzaburo OE, que aborda o tema da
deficiéncia e das responsabilidades de cuidado da familia. Acabei por ler estes livros durante o trabalho de
campo, dada a sua importancia na vida do José.
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seria um valente estudo de investigagdao! Quantos aguentam? Os pais chegam a
um certo momento e ndo aguentam. (excerto da entrevista a José Antunes)

O José diz-me que a vida dele e da Carmo, em torno dos cuidados ao Jodo, é potenciadora de
“desarranjos” entre o casal. Os “desarranjos” que se refere, sdo na sua opinido comuns entre os casais e mais
entre casais com filhos/as com deficiéncia. Volta a citar estatisticas sobre o nimero de divércios entre os pais
com filhos/as com deficiéncia mental, suportando-se no livro o “Menino e o Cavalo”. Vai buscar o livro e
mostra-me a passagem. Diz que também aquele casal foi posto a prova pelas exigéncias da paternidade de
um filho autista, tal como ele e a Carmo.

Didrio de campo, 7 de novembro de 2013

O modelo de cuidado implementado por eles implica um grande investimento
pessoal e temporal, investimento esse impeditivo que se invista ndo so neles, mas também
noutras atividades e pessoas. Os seus discursos sublinham, por isso, aquilo que deixou de
ser possivel fazer: os/as amigos/as deixaram de ver e de aparecer, a familia que ndo (mais)
visitaram ou os visitou, os livros que ndo (mais) leram ou escreveram, os museus que nao
visitaram, as viagens que nunca (mais) fizeram, os convivios que perderam, as roupas que

nunca mais vestiram.

Uma das particularidades das familias, dos pais que tém um filho assim, é que os
amigos e os familiares tornam-se distantes. O Jodo incomoda. Quem é que vem
aqui passar uma noite de Natal a minha casa? Ou a gente se quiser predispor?
Chegdmos uma vez a ir passar uma noite de Natal a casa dos pais da Carmo e o
Jodo ja tinha uns anitos na altura, andava feliz a cheirar as rabanadas! Claro que,
chega a hora do comer, e eles tém muitas restri¢gGes alimentares, a comida de
sempre, a mesma cor, o mesmo sabor, o mesmo tudo! Foi uma birra! (...).
Convidados, também deixamos de ser convidados. Ou é um convite quase
formal. Se ha convite. Uma colega minha da escola insistiu muito que eu fosse ao
casamento de uma filha dela que tinha sido minha aluna. Claro, eu fui, a
insisténcia, ndo é? Mas fui sé.[...]

O afastamento aqui é mais um afastamento de visitas, disto e daquilo. Porque a
maior parte, eu nesse aspeto, as minhas relagGes sociais e as da Carmo também,
em termos de... hd a consideragdo e estima e admiragdo até pela vida que a gente
leva. A maioria dos meus colegas, na escola, e até agora quando eu fui operado,
diziam: “Ah, se quiseres ajuda.”. Claro que se a gente disser assim: “Vem-me ca
fazer ...”. Oh! Isso? Retraem-se! Retraem-se logo, ndo vem ninguém. Pois é... as
vezes desculpas, que se eu também estivesse na situagdo deles também era
capaz de descobrir as mesmas razdes. Dizer: “Vem cd hoje.”. Ndo vem ninguém!
Veio aqui uma colega, esteve aqui umas horas, mas, também, nunca mais cd veio
a porta oferecer-se. Ha perigo de eles dizerem que sim! Mas tive uma série de
pessoas: “Oh, Antunes, vinha saber como estds. Soube que foste operado. A
gente estd aqui quando precisares.”. Esta bem. Ja sei como é! (excerto da
entrevista a José Antunes)
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A minha familia, como estava a dizer, éramos seis irmdos muito unidos, muito
juntos, muito amigos de comemorar tudo, anos, tudo! Tudo servia de festa. Tudo
servia de pretexto para reunir e viviamos muito os problemas uns dos outros,
ainda se vive. Mas com a minha vida de casada, tudo isso... Nem a escrita, nem a
leitura. Nunca mais consegui ler um livro direito. Eu lia, lia, lia e nunca mais
consegui ler. Ndo tenho tempo. Porque adormego. Nem os convivios com a
familia. Portanto, casam, batizam e... reinem no Natal e, quer dizer, nunca mais.
Toda essa vida, quer dizer, aquela vida de que eu queria fugir, que eu achava que
queria fugir, que era uma vida de casada com alguma monotonia, quer dizer,
tenho-a em triplicado, ou quadruplicado! [...]

Mas ele, que é muito chegado a nds, esse meu sobrinho, e ele é muito chegado
a nos. Por acaso é daquelas pessoas que ainda nos continua a visitar e ainda é
muito chegado a nds. Eu sei que o José gostaria imenso de ter ido. Quando
cheguei I3, portanto, a noiva canta e tem um coro e tocavam érgdo e tudo.
Quando entrei na igreja e comegam a tocar e comegam a tocar e eu a saber que
os tinha deixado em casa... foi superior a mim! Eu ndo conseguia que ninguém
falasse para mim. [Emociona-se nesta parte] E eu assim: “Mas o que é que eu vim
fazer? Vim estragar a festa.”. Se falavam para mim e perguntavam por eles, eu
s6 pedia: “Ndo falem.” Até que eu muito a custo |4 consegui ir. Portanto, eu era
a madrinha do casamento e eu estava ali, numa aflicdo, com medo de continuar
a chorar. Eu estava mesmo em cima, em destaque. Mas |4 consegui controlar. La
consegui fazer, o resto da festa conviver da alegria, mas ca por dentro, eu sentia
que havia sempre uma parte de mim que ndo estava ali. Ver os outros casais com
os filhos, com os netos é doloroso é muito doloroso. Eu nunca mais volto, nunca
mais volto. Fiz esse, fiz com gosto, que é um sobrinho de quem eu gosto muito,
como gosto de todos, mas aquele em particular, mas ndo da. N3o da. E uma vida
de exclusdo social. Isto s se remediava, como? Havendo estruturas, havendo
estruturas onde a gente com seguranga pudesse... era sempre uma magoa eu ir
e o Jodo ficar, mas ainda por menos estava eu e o pai. Estdvamos. A gente sente-
se como nua. Casou, tem uma vida de casado, tem um filho, vai sozinha para
qualquer lado, sobretudo, a mulher que é mais... ndo sei se o pai sente isso.
Parece que se sente nua. Qualquer coisa de nds ficou, é uma sensagao... Pois,
pelo menos estarmos os dois. Se dissesse assim: foi uma opgdo do... dele, que ele
dissesse: “Eu ndo vou, vai tu.”. Por opgdo. Pronto, a pessoa ia. Mas saber que ele
gostava de ir, que fazia gosto em estar ali, que as pessoas faziam gosto que ele
estivesse; e nem pai, nem filho, e sabendo a razdo porqué, porque era; e ver
todos os outros, os netos a correr, a pular, a saltar, a dangar; o marido e a
mulher... E dificil! (excerto da entrevista a Carmo Ferreira)

Este “ir-se s&”, que ambos referem, é extremamente doloroso para a Carmo.

Sabemos que ndo existe apenas um modelo de viver em conjugalidade (Aboim e Wall,

2002; Almeida, 2003; Torres, 1996; 2004). Nem todos seguem o mesmo modelo e hoje

viver em familia pode significar coisas muito diferentes (Silva e Smart, 1999; Smart e Neale,

1999; Torres, 2001; 2004). Apesar disso, no discurso de Carmo vemos como as obrigacées

do cuidado que no seu caso se relacionam com as responsabilidades parentais,

122



condicionam o modo como ela gostaria de viver em casal. Para sairem de casa, para
ultrapassarem a esfera do cuidado, Carmo e José tém que ir “sés” um do outro, algo que
ndo esta relacionado com uma questdo de autonomia individual dentro da relacdo do casal,
mas exatamente com o oposto: é uma questdo de auséncia de escolha de se puder viver
como se quer, de puder ser-se companhia, estar em companhia, em familia.

Quem passa por casa do José e da Carmo, percebe isto. Nos meses que os visitei,
nunca os vi tomarem uma refei¢do juntos, vivem na sua casa por turnos, de acordo com as
rotinas do filho e, por isso, raramente se cruzam para estarem um com o outro, quando

saem é obedecendo aos turnos.

Observar as rotinas da familia é perceber que os cuidados ao Jodo separam os pais no seu quotidiano.
O José e a Carmo dividem-se por turnos para responderem as necessidades do filho. Durante a manha e até
a hora de almogo, os cuidados ao Jodo sdo da sua responsabilidade: preparagdo das refeicdes — pequeno-
almogo e almoco. S6 “despega” destas obrigaces cerca das 14h. A essa hora “entra ao servigo” o José. E ele
quem se ocupa do filho até as 17h, com atividades diversas: fazem caminhadas, vigia-lhe a sesta, faz-lhe
companhia para o Jodo nunca estar sé. Dividem assim os dias, em dois turnos, para terem tempo para outras
atividades: como tem as manhas livre, o José aproveita-as para sair, comprar o jornal e ir as compras ao
mercado; a Carmo, fica com as tardes, para se dedicar aos assuntos da associagdo que estdo a criar.

Diario de campo, 5 de dezembro de 2013

Vé-se também que ndo recebem visitas, que ndo sdo visitas. Com excecdo a visita
de um familiar, sobrinho do José, e de uma vizinha do casal, ndo apareceu ninguém.*
Observar quer as visitas, quer a auséncia das mesmas, foi algo muito interessante, pois
ilustrou aquela que para José é uma das razbes do isolamento: a discriminacdo da
deficiéncia.

A visita do sobrinho do José, que relatei no capitulo anterior, foi para mim
bastante significativo. O Jodo é o epicentro da casa: tudo gira a sua volta e em resposta as
suas necessidades. As vidas dos pais, das cuidadoras, como de seguida se mostrara,
organizam-se para que nada lhe falte e isso passa por ele ocupar um lugar de destaque nas

suas vidas, em muitas situacoes que ele dite como vivem as suas vidas. Num sitio onde tudo

Mg importante destacar que durante o periodo de observagdo, novembro 2013 a fevereiro 2014, ocorreram
o Natal e o Ano Novo.
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gira a sua volta, foi com grande surpresa, mas também tristeza, que percebi que o Jodo
pode ser invisivel para as pessoas, que pode ser invisivel dentro da sua prépria casa pelas
poucas visitas que aparecem. E se é assim em casa, num ambiente onde ele é considerado,
onde nunca é ignorado, como sera fora dali? Nao é dificil perceber a discriminacdo que a
Carmo e o José dizem sentir, o medo para que nunca fique s6, o facto de sé o confiarem a

Dona Lidia com descanso.

2.3.3. As cuidadoras

A Dona Lidia*

Todos a tratam por Dona Lidia, todos parecem gostar dela. E simpatica, de trato
facil, voz suave e sempre bem-disposta. Tem mais de 50 anos e da sua infancia diz que foi
uma filha Unica a quem nunca ninguém levantou a voz, a quem sempre trataram com
carinho e cuidado. Foi sempre a Lidinha, principalmente para a mde, que nunca se
recompo6s da morte da primeira filha e quando a Lidia nasceu, ja tarde, viu nela a sua
preciosa menina. Da vida de hoje, diz que é casada, tem duas filhas, uma da idade do Jodo
e outra mais nova, e trés netos. Durante a semana, esta s6 com o marido, mas durante o
fim-de-semana juntam-se todos em casa dela e que é muita gente. Uma casa cheia. Gosta
de té-los a todos/as por la. Gosta da casa assim, cheia.

Sempre fez o que a vejo fazer ali: cuidar da casa dos outros, cuidar deles. Trabalha
com a familia Ferreira Antunes desde 1996. Todos os dias, excecdao do domingo, dos
feriados e do més de férias tirado em Agosto, vem trabalhar. Em todos esses dias acorda
as 6h da manha. Gosta do que faz, tanto que quando a familia Ferreira Antunes mudou de
morada e continuar naquele trabalho implicava fazer um percurso maior, mais demorado
e com mais transtornos para si, ndo hesitou assumir isso tudo para com eles continuar. O

horario de entrada é as 8h:00, mas chega sempre 10 ou 15 minutos mais tarde por causa

20 José e a Carmo utilizavam o termo “dona” seguido do prenome como forma de tratamento a cada uma
das cuidadoras do Jodo, com excegdo da Andreia e da Filipa, por serem muito jovens, 23 e 25 anos,
respetivamente. No ambito do trabalho de campo, adotei a mesma forma de tratamento o que obviamente
se refletiu na produgdo das minhas notas de campo, primeiro, e na redagao deste trabalho, depois.
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dos autocarros, como faz questdo de referir. Apanha dois para chegar ali, pois nem ela nem
o marido conduzem. Termina o dia de trabalho as 18h:30m, exceto nos dias em que da
banho do Jodo. Nesses dias, vai mais tarde e, como ndo tem transporte préprio, é o José
guem a leva a casa. Se o Jodo é o centro da rotina, a Dona Lidia é quem tudo organiza.
Quando ela falta, tudo se desorganiza. E quando lhe pergunto o que mais lhe custa neste
seu trabalho, ela ndo hesita em responder: a responsabilidade a gestdo de uma casa que

nao é sua.

Confessa-me que ndo é facil gerir a casa. Que a Dona Carmo e Senhor Antunes colocam tudo nas maos
dela. A casa deles é gerida por ela. Diz que a Carmo lhe pergunta o que vai almogar ou jantar e ela Ihe
responde: “Em casa ndo tenho problemas desses. O meu marido faz o jantar, vai as compras. Eu chego, sento-
me e como.” Ri-se. Explica-me que como sai tarde e chega mais tarde que o marido, é ele quem se encarrega
do jantar e de ir ao supermercado. Aquilo que ndo a preocupa em casa, ocupa-a ali: decidir as ementas, ir as
compras, preparar as refeices (com excegdo das do Jodo, estas s6 quando a Carmo ndo esta disponivel),
tratar da roupa, tratar da casa, tratar do Jodo. Por isso, comeca tdo cedo e sai tdo tarde. Ndo faz nenhuma
pausa, o hordrio é continuo. Vem também aos sabados de manha. Conta-me que quando chega, a Carmo ja
se encontra de pé, a sua espera. Todos os dias. E preciso comecar a preparar o pequeno-almogo do Jo3o.

Diario de campo, 15 de novembro de 2013

A questdo da gestdo da casa, nunca é referida pela Carmo, nem pelo José. No
entanto, referem que estdo muito dependentes dela. Que quando ela ndo vai, em periodo
de férias, feriados, ou por uma emergéncia, que aquilo significa um desajustamento das
suas rotinas e que os seus dias sdo mais dificeis. A dona Lidia cuida da casa e cuida deles,
para eles puderem cuidar do Jodo, mas ela cuida também do Jodo havendo tarefas relativas
aos cuidados deste que mais ninguém faz. Quando foi contratada, as tarefas relativas ao
cuidado do Jodo ndo eram da sua responsabilidade. Primeiro, porque como faz questdo de
notar, o Jodo estava na instituicdo e so se cruzava com ele de manha e ao final do dia. No
entanto, com o tempo, foi ganhando a confianca da Carmo e comegou a assumir varias
tarefas de cuidar, sendo hoje imprescindivel para que elas se realizem. O José refere que o

filho, s6 a ela obedece, s6é com ela ndo boicota o que ndo quer e o que ndo gosta.

Pouco depois, cerca das 13h30, a Dona Lidia regressa a sala. PGe a mesa e traz a comida do Jodo. Leva-

0 para a mesa e senta-o. Trata-o por Jodozinho. Tem um modo doce de se |he dirigir. Olha-o com carinho.
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Comega a dar-lhe a comida e diz para me sentar junto deles. Informa-me que nos dias bons o Jodo come
sozinho, com a supervisdo dela, mas pela sua prépria mao. Nestes dias, os maus, como nao deixa de balangar
o corpo, tem que lhe dar a comida. Por vezes ele recusa mesmo a alimentagdo. Vai-lhe dizendo, enquanto
pde a mdo no ombro: “Va Jodozinho, para com isso. Come.”, ele obedece momentaneamente e continua.
Comento que o José me disse que o Jodo obedece melhor a ela que aos pais. Ri-se. Diz que j3 ali estd ha 18
anos, “uma vidal”, que ja sabe como lidar com ele. E ela quem lhe d4 a comida, Ihe faz a barba, Ihe corta as
unhas e lhe da banho. Aquilo que facilmente identificamos como praticas de cuidar sdo da sua
responsabilidade. Pelo que conhego da deficiéncia sei que envolve mais que estes cuidados. Ali, s6 naquele
momento, no espago de dar uma refeigdo, percebo que o modo como se lhe dirige, o modo como posiciona
a mao nos ombros com firmeza e ao mesmo tempo com delicadeza fazem o Jodo parar por momentos, olha-
la nos olhos, e sé depois continuar. Isto também é cuidar.

Didrio de campo, 7 de novembro de 2013)

Se a Dona Lidia ndo vai, ninguém lhe consegue cortar as unhas, fazer a barba,
cortar o cabelo, dar-lhe banho ou convencé-lo a fazer algo que ndo quer.

A estima que lhe tém a Carmo e o José é imensa, a confianca incalculavel, porque,
como tantas vezes a Carmo faz questdo de notar, sé a ela confiaria os cuidados ao filho,

porqgue soé ela sabe tdo bem ou melhor que ela dele cuidar.

José: Ora bem, a Dona Lidia estd connosco, desde 1996. E had muito tempo.
Conhece muito bem o Jodo, lida muito bem com ele, ele obedece-lhe em tudo.

Carmo: Eu confio-lhe o0 Jodo como se fosse eu.
José: A mim ndo obedece, mas a ela obedece.
Carmo: E ela que lhe consegue cortar as unhas.

José: Cortar as unhas, cortar o cabelo. Nds ndo conseguimos. Connosco arranja
mecanismos de recusa.

Carmo: Amanha tenho... em principio teria, com o Jodo em crise... trés reunides:
uma na Camara, com o parlamentar; outra com o presidente da Camara; outra
de diregdo. Se ndo tivesse a Dona Lidia, eu ndo poderia fazer isso. Se ndo tivesse
esta pessoa assim, que confiasse. (excerto da entrevista a José Antunes e Carmo
Ferreira)

Para a Carmo, ela é uma pessoa de confianca. E ela sabe que é assim, sente que é
assim, e gosta de saber que eles gostam dela e reconhecem o que ela faz. Mas ouvi-la,

entre as multiplas tarefas que tem que executar, seguindo-a pelos corredores da casa, é

126




entender que a estima é reciproca e que é pelo carinho que sente pelo Jodo que continua

a fazer o que faz, mesmo que se canse e ande exausta.

Estd exausta hoje. Acaba por dizer que as segundas-feiras sdo os dias piores. Tem tudo o que ficou
desorganizado no fim-de-semana para organizar, isto a somar as tarefas diarias que todos os dias a esperam.
Ainda por cima, é dia de sair mais tarde, o Jodo toma banho as segundas. Os seus dias também sdo longos e
nada faceis.

Diario de campo, 16 de dezembro de 2013

Gosta muito do Jodo. Ndo o diz muitas vezes, mas acende-se-lhe uma luz quando
fala dele e de como gosta dele. Foi a primeira a dizer-me: “O Jodo é uma pessoa muito
afavel. E facil apegarmo-nos a ele.”. Foi também a Unica que n3o conseguiu falar sobre o
futuro dele, quando os pais falecerem. Diz ndo querer imaginar porque acha que ele ndo
sobreviverd sem os cuidados a que estd habituado.

Nunca é indiscreta. Tem uma opinido sobre todas as cuidadoras que por ali
circulam, que na generalidade é bastante positiva. Apenas tem algumas restricGes para
com a Dona Alzira, pois acha que ndo tem “jeito” para lidar com o Jodo e que ele,
apercebendo-se disso, a domina por completo. No entanto, tem o cuidado de referir que
ela esta ali ha poucos meses e que podera ainda estar em adaptacdo. Das restantes, tem
uma boa relagdo com a Dona Isilda, interagindo bastante com ela, e uma boa opinido sobre
a Andreia e a Filipa. E nisto partilha a opinido da Carmo e do José: guem melhor se ocupa

do Jodo é, sem duvida, a Filipa. “Tem que vé-la a trabalhar com ele!”.

A Dona Isilda
A Dona Isilda ainda n3o tem 50 anos. E alegre, despachada e é bastante facil estar
com ela. Fala muito. N3o é preciso fazer-lhe perguntas. Mal a Dona Lidia me apresenta e
diz o que estou a fazer por 13, conta-me quase tudo, explica-me o que faz, porque faz e
guer demonstrar o que faz como a querer que se veja como trabalha (bem) com o Jodo.
Nasceu e cresceu numa localidade rural e ainda reside 1a com o marido. Nao tem
filhos/as. Mas tem um sobrinho que adora e de quem fala muito. Trabalha num hospital,

no servico de cuidados paliativos, como auxiliar de saude ja ha muitos anos. Ndo especifica
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ha quantos. Diz apenas que tem um trabalho muito cansativo e frustrante e que é dificil
concilid-lo com a vida pessoal.

Além do contexto hospitalar, nunca tinha prestado cuidados em casa. Acabou por
chegar a esta familia por acaso: o cunhado, que havia sido professor do Jodo na instituicdo
gue este frequentou, falou-lhe que a familia Ferreira Antunes precisava de alguém para
fazer companhia ao filho umas horas por semana e que achava que ela tinha perfil para
aquela funcao, acabando por recomenda-la a Carmo e ao José. Comecou durante umas
férias da Dona Lidia, apoiando 3 horas ao final do dia, horario que mantem até hoje, e
nunca mais foi embora. Isto foi hd mais de um ano. O dinheiro dava-lhe jeito. Agora nao

guer ir embora e justifica isso no carinho que ganhou pelo Jo3o.

Olha para o Jodo e diz-me que gosta muito dele. Que é facil uma pessoa se apegar a ele. Acrescenta
que ela e a Dona Alzira sdo pagas para irem ali, que lhes dd muito jeito para a economia familiar aquelas
horas, sobretudo devido aos cortes salariais, mas que é mais que isso que as leva ali. Para ela, ela vai ali
porque ja esta ligada ao Jodo. Conta-me que esta sempre a falar dele em casa, aos amigos. Quando ndo estd
ali, fala do Jodo, tem preocupagdo de saber se ele esta bem. Diz que tem um sobrinho que por causa desta
“obsessdao” lhe comegou a chamar “Dr.2 Jodozinha”.

Didrio de campo, 26 de novembro de 2013

Cuidar do Jo3o é para ela uma parte boa da vida. E aquilo que faz porque quer e
porgue gosta realmente. Claro que, além dos lacos afetivos que faz questdo de mencionar
ter desenvolvido com a familia e especialmente com o Jodo, ndo deixa de referir que se
esforca por vir ali, por cumprir o compromisso que estabeleceu com o José e a Carmo.
Porque os vé como “familia” quer estar |14 para eles, mesmo que ndo seja facil conciliar este
trabalho como o outro trabalho e com a vida pessoal e familiar.

N3o é preciso perguntar-lhe sobre o mais dificil de trabalhar ali, porque é ela quem
mo diz: o excesso de controlo da Carmo sobre o filho e quem esta com o filho. Que se com
o José a relacdo facilmente se estabeleceu, sendo rapida a adaptacdo, ndo pode afirmar o
mesmo em relacdo a Carmo. Foi (e é) dificil porque se sente sempre vigiada e controlada.
Diz que percebe porque ela o faz, admite mesmo que nas mesmas circunstancias faria o
mesmo, mas que nao deixa de ser dificil para quem chega adaptar-se a estar num ambiente

assim, com alguém assim. Diz que antes do Jodo apenas tinha tido contactos espordadicos
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com pessoas com deficiéncia — através do cunhado —, mas nunca tinha convivido de facto
e muito menos prestado qualquer tipo de cuidados. Apesar disso, ndo foi dificil adaptar-se
ao Jodo e aquilo que se esperava dela ali. O resultado é uma boa relacdo com ele e com os
pais, muito embora esta possa ainda ser conturbada com a made, pelas razbes

apresentadas.

Conta-me que teve algumas dificuldades em comegar a trabalhar ali, ndo pelo Jodo, mas pelo controlo
excessivo da mae. Percebo que nao foi facil adaptar-se as exigéncias e sobretudo a vigilancia da Carmo. Fala-
me da preparagdo do Jodo para os passeios de final de tarde de Verdo: era protetor solar, era a roupa que
nao podia ser a mesma que tinha em casa, eram umas meias diferente, uns ténis, tudo isto para subir a rua
e voltar a descer. Depois chegavam e tinha logo que trocar-lhe as meias e os ténis para os pés ndo estarem
transpirados nem arrefecerem. Diz que agora ja a percebe, o porqué de todos os cuidados e dos pormenores.
A comida. Narra-me uma discussao entre o José e a Carmo, quando o primeiro chama atengdo a mulher que
ndo pode encomendar tanta quantidade de fruta, que acha um exagero cada vez que vai ao mercado levantar
a encomenda (3 vezes semana) deixar |4 perto de 50€, e ela responde: “E muito dinheiro, mas o menino
também ndo me pede dinheiro para discotecas, nem para comprar um carro.”. Volta a dizer-me que percebe
os cuidados que a mae lhe tem, que sdo muitos e muito minuciosos. Diz que se a Carmo estivesse ali nem
deixava que insistisse tanto com o Jodo nas atividade porque ndo quer que ele fique cansado. Tem
consciéncia que se ndo fosse este tipo de atengdo que ele ndo sobreviveria, ou ndo teria uma vida tdo boa.
Fala-me de uma coisa que eu ainda ndo sabia: ele ja tem uma tutora atribuida para o caso dos pais falecerem.
Trata-se de uma irm3 da Carmo que é médica. Percebo depois porque é que ela me diz isto, quando
acrescenta: “O Jodo ndo vai aguentar sem estes cuidados. Ndo é que a tia ndo lhe queira bem, quer de certeza.
Mas estas rotinas, estas atengdes, ele esta dependente delas. Sem elas, ele ndo vai aguentar.”

Diario de campo, 26 de novembro de 2013

Cumprir estas rotinas, fazé-las bem, sdo formas de cuidar bem do Jodo e
responder as expectativas que os pais deste tém dela naquele papel. Na sua opinido, ela é
bem-sucedida — o0 Jodo gosta de si e os pais também — e contrapde o seu modo de cuidar
(bem) ao da Dona Alzira, colega do hospital que recomendou a familia. Fala dela como o
modelo a ndo seguir, uma opinido que é generalizada entre as pessoas da casa, incluindo o
José e a Carmo. Mas tem cuidado em dizer que isso acontece, ndo porque a colega ndo se
esforce, mas, porque ela ndo sabe como lidar com o Jodo e como vem poucas vezes (apenas
um dia por semana) isso se traduz na sua forma de trabalhar. Apesar desta ressalva, é a

primeira vez que alguém manifesta claramente a existéncia de dois modelos de cuidado,
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contrapondo um a outro. Confirmando-se que quem cuida busca o ideal do “bom cuidado”
e isso influencia as suas praticas de cuidar (Mol, 2010). Como o “bom cuidado” ndo existe
de facto, ndo existe também apenas uma forma de se cuidar bem e orientar a acdo para

isso, levando a existéncia de modelos conflituantes dentro do mesmo modelo de cuidado.

E sempre facil falar com a Dona Isilda, conversa muito! Mas vejo-a abatida. Isto de se fazer observacio,
durante um periodo mais ou menos longo, da-nos de facto outro tipo de informagdo, como esta de ja
conseguir perceber que algo se passa com ela. Ela |a me confessa que esta muito cansada, sente-se esgotada.
N3o tem sido facil conciliar tudo. Diz que tenta que o Jodo venha em 12 lugar porque se comprometeu a vir
ali e ndo quer falhar, mas porque gosta dele e sente falta de estar com ele. Alias, para ela, o0 Jodo é um escape,
a parte boa da sua vida. Isto é interessante. Fez noite e ndo dormiu. Foi do hospital direta para o centro de
satde para falar com o médico de familia. As 12h45m comunicam-lhe que o médico afinal ndo vird de manha.
Tirou um nddulo do peito, repetiu as analises, ndo lhe comunicaram nada dos resultados. Anda inquieta, sem
dormir, porque ndo sabe. Ndo saber é pior que saber. A auséncia de diagndstico angustia. Diz que tem dores.
Pode ndo ser nada, mas pode ser tudo. O pai morreu de cancro e isso, acrescenta ela, ndo se esquece. A
somar a isto, a mae, idosa, foi operada e agora ela e as irmds dividem-se em turnos para passarem a noite
com ela. Faz noites no hospital, tem noites em vigilia a cuidar da m3e. A tarde, ndo voltou ao centro de satde
para falar com o médico, porque teve que ir a um funeral. Ndo queria ir, mas a mae disse que ela tinha que
ir substitui-la e ela foi. E ficou mais tempo na duvida ela. E ainda tem outra coisa que a esta a consumir. Ela
que é uma pessoa com tanta energia, estd ali sem nenhuma. Agarra a mao do Jodo enquanto me fala, olha
para ele e sorri, mas some-se depois no meio de todas aquelas coisas que a estdo a esgotar. Ndo dorme, de
preocupacdo, e depois tem turnos, do hospital e da mae. E no hospital trabalha nos cuidados paliativos, o
que também n3o a ajuda. E um trabalho pesado. “As pessoas estdo ali para morrer”, diz-me.

Entrevistei-a nesse dia. Mal liguei o gravador fechou-se um pouco. N3do falou tanto quanto eu esperava
e houve aspetos que mudou. Diz que consegue conciliar o cuidado com as outras esferas da vida, que ndo é
dificil. Isto é o contrario do que falou antes, com o gravador desligado, e contraria o aspeto abatido com que
me fala: esta visivelmente cansada, exausta, sem a energia que costuma ter. Aponta dois aspetos para
conseguir conciliar o cuidado do Jodo com a vida pessoal e profissional: um marido que partilha com ela o
trabalho doméstico, o trabalho por turnos. Para ela, o cuidado do Jodo é um escape. Isto é uma perspetiva
nova para mim. Talvez porque nunca tenha entrevistado pessoas como ela: tém outra ocupagdo principal e
nao tém obrigagOes familiares para com a pessoa cuidada. TéEm um outro tipo de ligagdo, que as prende, a
qual se estdo sempre a referir, mas que nao sufoca em obrigacdes. Podem sempre sair dali e continuar as
suas vidas. Podem compartimentar. Ela menciona os lagos que estabeleceu com a familia. Ela vé-se como
parte da familia. Diz que acha que sdo todos uma grande familia. Que ja disse a Doutora, a Dona Isilda trata
a Carmo por Doutora, que quando o Jodo for para a instituicdo que tem que lhe dar autorizagdo para

continuar a visita-lo. Ndo se imagina sem ver o Jodo. Conclui a conversa comigo, referindo que na sua opiniao,
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mesmo que associagdo esteja a ser construida pelos pais do Jodo, segundo o modelo da deficiéncia do filho,
ele ndo se adaptara a vida Ia. E ndo é que va ser malcuidado, vai ter é outro tipo de cuidados, que por melhor
que sejam, ndo sdo aqueles a que esta habituado em casa. Esta é uma ideia ja partilhada noutras conversas
e pelas varias pessoas que aqui passam. Incluindo por mim.

Didrio de campo, 23 de janeiro de 2014

A Dona Alzira

A Dona Alzira vive na mesma cidade da familia Ferreira Antunes. Ainda ndo
completou 50 anos, tem um filho menor. Trabalha com a Isilda, no hospital, e chegou ali
por intermédio da colega. Refere que quando a ouviu comentar no hospital que tinha
surgido a oportunidade de trabalhar na casa da familia Ferreira Antunes e o tipo de
trabalho que 13 fazia, Ihe mostrou interesse em experienciar algo semelhante, dando
mesmo a indicacao de que se a familia precisasse de mais alguém, ela estaria disponivel.
Esta ali ha aproximadamente 3 meses. Comecgou porque a Dona Isilda e a Andreia nao
conseguiam dar conta de todas as tarefas, durante as férias da Dona Lidia, para fazer
periodos de 3h, uma vez por semana. Terminadas as férias da Dona Lidia, acabou por ficar
e tem gostado da experiéncia. Vem sempre a 22f e sempre que uma das colegas precise de
faltar, é ela quem as substitui.

Explicou-me que comecou ali por razdes materiais. Quando referiu a colega que
estava interessada era porque lhe dava muito jeito ter um rendimento extra que lhe
permitisse colmatar os cortes salariais dos Ultimos tempos. Esta questdo é percebida pelo
José que a refere por multiplas vezes. No entanto, hoje ja ndo vai ali por dinheiro, mas pelo
Jodo. E o carinho que sente por ele que a motiva quando é dificil conciliar o trabalho, por
turnos, no hospital com a vida pessoal e as obrigacdes para com a familia Ferreira Antunes.

Gosta do Jodo e gosta da familia e da Dona Lidia.

Diz-me que gosta muito do Jodo. Que o filho também se chama Jodo e que é um nome muito bonito.
Faz isto sentada, de frente para ele, a acariciar-lhe as mdos. O Jodo mantem a mesmo comportamento e a
mesma postura. Ela diz-me que tem pena que eu ndo os possa ver a trabalhar, nota-se que isso a incomoda,
tem vontade de provar o que vale e que faz coisas importantes com ele. Questiono-me se ela ndo se apercebe

da opinido que as outras pessoas tém a respeito do trabalho dela ali e se de algum modo ndo sente
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necessidade de mostrar o valor daquilo que faz. Pergunto-me se ela se sentira ndo reconhecida pelo seu
papel. Desvalorizada.

Diario de campo, 2 de dezembro de 2013

N3o percebe que todos/as a tomam como o exemplo a ndo seguir, pelo facto de
ser a Unica pessoa com quem o Jodo consegue resistir, recusando-se a cumprir a rotina, o
gue tem implicacdes na aplicacdo do modelo de cuidado dos pais. No entanto, nada no seu
discurso nota que dé conta disso.

Refere as dificuldades de ter iniciado aquele trabalho e de nunca ter lidado com
pessoas com deficiéncia na sua vida pessoal ou profissional. O Jodo é a primeira pessoa
com deficiéncia com quem convive, mas considera que as caracteristicas pessoais dele
tornaram mais facil algo que poderia ser dificil. Faz um balanco positivo da sua prestacdo e

pensa que a familia tem a mesma opinido. Ndo se vé a deixar de ir ali umas horas.

A Filipa

A Filipa tem 23 anos. Tem um curso profissional de Técnica de Ac¢do Social e estd
a terminar a licenciatura em Psicologia. Quando terminou o curso profissional fez um
estagio profissional em uma creche, onde contactou com duas criangas com autismo. Com
excecdo disso, nunca teve qualquer contacto com a deficiéncia. Acrescenta que no curso
de Psicologia esse é um tema que ndo é abordado, estd completamente esquecido, e ela
ndo consegue perceber porqué. Diz que procurou fazer o maior nimero de trabalhos sobre
o tema, para aprofundar o conhecimento, mas teve grandes entraves a tal. Os colegas e os
professores ndo partilham do seu interesse. Continua sempre a investigar, quer saber mais
para trabalhar melhor. Se um dia fizer uma tese de mestrado, algo que ndo se vé a fazer
para ja, sera sobre a deficiéncia.

Foi contratada para substituir a Dona Lidia nas férias e acabou por ficar para os
fins-de-semana. Voltou a substitui-la. Trata da casa e do Jodo. Ja auxilia a Carmo na
execucdo da alimentacdo do Jodo e isso é um sinal do reconhecimento do seu trabalho, da
confianca que sentem nela. A Carmo ouve e acrescenta: “N3do diga nada a Dona Lidia, mas

aqui as sopas da Filipa sdo melhores que as delal”.
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Apesar desta opinido positiva que a Carmo tem dela e da relagdo que mantém,
para a Filipa comecar a trabalhar ali foi muito dificil dado as exigéncias da Carmo para com
as cuidadoras. Diz que hoje ja se habituou, mas nao fica indiferente ao modo como ela gere
a casa e as rotinas do filho. Reconhece que foi por ter cuidados tdo personalizados que o
Jodo sobreviveu tantos anos, pois em nenhuma instituicdo existem condicGes para que
uma atencdo seja dada daquela forma, mas faz referéncia que vé na Carmo ja alguns tracos
obsessivos que em vez de prepararem o Jodo para um futuro de institucionalizacdo, o vao
fragilizar (ainda) mais. Da o exemplo da casa ser desinfetada todos os dias com lixivia e que
o Jodo vive numa redoma. Quando sair, o corpo nao estara preparado para o mundo fora
do ambiente doméstico. Pensa que, por isso, ele ndo sobrevivera muito tempo aos pais.

Vem aos fins-de-semana, durante a tarde. Gosta de ali estar. A compensacao
financeira é importante, percebe-se pelo seu discurso, pelo mestrado que pretende adiar
até poder financia-lo, pelos fins-de-semana que abdica para estar ali, que a questdo
econdmica é importante. No entanto, tal como a Dona Lidia, a Isilda e a Alzira, ndo é a mais
importante e faz questdo de dizé-lo. Para ela, 0 Jodo é o que a motiva a cuidar e a procurar
saber mais.

Quanto aos cuidados, os mais especificos, aprendeu com a Dona Lidia (aprendeu
vendo fazer) e com a Carmo, mas diz que a sua formacdo anterior como auxiliar de
educacdo também lhe trouxe uma experiéncia que considera util para trabalhar com o
Jodo. Tem o cuidado de ir alterando as rotinas, de procurar fazer exercicios novos e de

comprar novos jogos.

Ela vai-me dizendo que lhe custa que ele [Jodo] ndo tenha uma pausa. Que ele trabalha todos os dias
e as mesmas coisas. Também que nado insiste demasiado quando ele estd muito cansado. Para essas alturas
escolhe jogos menos desafiantes. Conversamos sobre os jogos e sobre a velocidade que ele os decora.
Comento a existéncia da ludoteca da associagdo e do servigo que prestam. Ela fica entusiasmada e diz que,
na semana seguinte, ira 1a, de propdsito, para saber mais. Diz que ali pode estar uma solugdo para o Jodo:
novos jogos sem os pais terem que adquirir. Diz que vai comprando ela algumas coisas. Que vai comprar uma
bola nova, comprou canetas e livros para colorir, livros de histdrias. Diz que vai inventando e reinventando.
E a Unica que desenha com ele. O Jo3o tapa as canetas. A Filipa leva-o a fazer estas coisas. Mesmo o babete
ela nunca lho tira. Pensa que se ele for estimulado que consegue realizar estas pequenas tarefas.

Didrio de campo, 25 de janeiro de 2014
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Na altura, soube da existéncia da ludoteca de uma associacdo de pessoas com
deficiéncia, e pretende deslocar-se 14 para requisitar jogos para trabalhar com o Jo3o. E
também ela que neste momento esta responsavel por localizar uma farmacia que venda o
leite que o Jodo consome, em Espanha, de modo a que o José possa ir 1a adquiri-lo. Saber
isto é perceber que na pratica as cuidadoras fazem mais que as tarefas para as quais foram
contratadas (Stacey, 2011), o que mostra que as relacGes sdo de fato definidas e

redefinidas por diferentes fatores.

As pessoas fazem mais que as tarefas que lhe sdo devidas. A Andreia ira a associagdo de pessoas com
deficiéncia que me falou pedir informagGes sobre a ludoteca, ira comprar uma bola nova, do tamanho que
ele mais gosta, ird pesquisar sobre os pontos de venda do leite. Tudo fora do tempo do cuidado, tudo sem
receber (mais) por isso. Quando tento perceber porque o faz, responde-me “Porque acho que o devo fazer”,
o tom que usa faz notar que ndo havia outra resposta possivel e que achou a minha pergunta idiota.”

Didrio de campo, 25 de janeiro de 2014

Quanto ao seu futuro, diz que terminada a licenciatura terd que arranjar um
emprego e gostava muito que fosse em uma instituicdo de pessoas com deficiéncia. Tem a
formacdo académica e a experiéncia pessoal, e isso da-lhe competéncias que seriam
benéficas para trabalhar num espaco daqueles. Refere que se ouve criticar o trabalho
nesses espacos e ela percebe as criticas e também participa nelas. No entanto, diz que o
modelo de cuidado do Jodo dificilmente poderia ser replicado noutro espaco, ndo existindo
condicBes financeiras e humanas para levar a cabo um projeto desses. Diz que o préprio
modelo do Jodo tem problemas. Além de o fragilizar, acaba por ser cansativo: todos os dias
o Jodo é estimulado, todos os dias tem as mesmas rotinas e mesmos exercicios, todos os

dias sdo iguais e isso deve esgota-lo.

Os exercicios com a Filipa sdo diferentes. Ha passeios no corredor, joga-se os mesmos jogos e puzzles,
mas quando se vai para o quarto, fazer os exercicios com a bola, ai a intervengdo torna-se diferente. Vai-me
explicando que aos fins-de-semana tenta quebrar a rotina do Jodo e fazer coisas novas e diferentes. Diz-me:
“Imaginas-te a fazer sempre o mesmo todos os dias? Eu dava em doida! Penso que o Jodo deve sentir o
mesmo e procuro mudar.” Os exercicios com a bola procuram melhorar a postura dele, para prevenir
deformacgdes (ele passa muito tempo com as costas curvadas). Sdo usados dois tipos de bolas. Uma grande,

comummente usada em pilates ou exercicios de fisioterapia. Outra, mais pequena, para ele acertar numa
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caixa e para chutar. Estamos ali mais de 30 minutos. Intercalam-se os exercicios. Voltamos para a sala e ela
vai procurar os jogos menos jogados. Sdo aqueles que estdo fechados no armario. Vamos conversando, mas
ela fala também com o Jodo.

Didrio de campo, 11 de janeiro de 2014

Se arranjar emprego, na area de formacdo ou outro qualquer, espera poder
continuar a visitar o Jodo e os pais. Diz que desenvolveram lagos e que agora os vé como

pessoas importantes na sua vida. Sdo amigos e nds visitamos os nossos amigos.

A Andreia

Tem 25 anos e é psicéloga. E a Andreia, a famosa Andreia, de quem o José, a Carmo
e a Dona Lidia dizem tdo bem trabalhar com o Jodo e que parecem gostar tanto. O José
elogia-a constantemente e diz que a formacao é, de facto, importante e a prova disso é que

ela sabe melhor que ninguém lidar com ele.

[Eu, a Andreia e o Jodo] Vamos para a mesa fazer puzzles e jogos de encaixe. Faz o mesmo que vi a
Filipa fazer: obriga-o a esticar os bragos, a alterna-los, para alcangar as pecgas e colocar nas caixas. Vai
mudando a posigdo da caixa para ele ndo responder mecanicamente. Obriga-o a prestar atengdo, a fixar o
olhar; a levantar-se.

A Andreia adapta os jogos para o obrigar a pensar. E é nisto que, para mim, os fins-de-semana, com
ela ou com a Filipa, se diferenciam: aqui ndo ha tarefas mecanizadas. Durante a semana, resolve os jogos
num apice, nem pensa no que esta a fazer. Porqué? Porque sabe que a seguir a realizar os jogos pode ir
sentar-se no sofa, quanto mais depressa terminar essa tarefa mais rapidamente se vai sentar. Com a Andreia
e a Filipa ha sempre uma mudanga. Com a Andreia um jogo de encaixe ndo é sé um jogo de encaixe, o objetivo
deixa de ser sé identificar a pega e coloca-la no sitio correto. E necessario descobrir onde ela escondeu a
peca. Se ela esconde a pega na mao, fecha-a com forga para o obrigar a abri-la. Nada é facil. E esta rotina
dura por isso o dobro do normal. Um jogo que com a Dona Alzira e a Dona Isilda ndo demora nada, aqui passa
a demorar 10 minutos. Ha interagdo, ha negociagdo. O Jodo tenta seduzi-la. Da-lhe carinhos e ela retribui,
mas nio se deixa manipular. A tarefa tem que ser cumprida. E meiga, mas ndo o deixa manipula-la. Ali quem
tem o controlo é ela. Mesmo na crise. E isto, observar isto, é extraordinario. Percebo agora porque é que os
pais e a Dona Lidia a consideram o modelo a seguir. Percebo também porque é que o José diz que nos dias
em que a Andreia vai que o Jodo dorme melhor de tdo cansado. Trabalha a sério.

Diario de campo, 1 de fevereiro de 2014

135




Comecou a trabalhar em casa do José e da Carmo por razdes materiais. Estava
desempregada e precisava de ter uma fonte de rendimento. Uma pessoa conhecida falou-
Ihe que estavam a precisar de alguém para “tomar conta de um menino” e ela ndo hesitou
em aceitar. N3o tinha tido qualquer experiéncia como cuidadora, nem sabia muito bem o
gue a esperava. Mas fez voluntariado numa associacdo de pessoas com deficiéncia, voltada
para a paralisia cerebral, onde trabalhou na adaptacdo de brinquedos numa ludoteca.
Pensa que essa experiéncia foi importante. Apesar disso, o quadro que encontrou estava

longe de ser o imaginado.

Eu estava desempregada e surgiu a oportunidade de ir tomar conta de um
menino. Na altura, foi isso que me disseram e eu como estava desempregada
resolvi aceitar. Disseram-me que ele tinha alguns problemas de deficiéncia, mas
eu ndo fazia ideia qual era a problematica mesmo do Jodo. Quando cheguei la...
confesso que... eu fui primeiro a uma entrevista... ndo conhecia a Doutora
Carmo, que é a mae desse jovem, nem ninguém... e eu cheguei, entrei, e deparei-
me com o Jodo que estava na sala e... e eu confesso, tenho que admitir, que fiquei
um bocadinho assustada.

Porque te falaram no menino?

Porque me falaram no menino, nem sequer sabia a idade e quando me falaram
no menino pensei que fosse alguém mais novo. Sabia que era para passar
algumas horas, para o ocupar, portanto, eu ia assim mesmo... [...] disseram-me,
eu liguei, fui 13, receberam-me logo super bem, mas o primeiro impacto foi “o
que é que eu vou fazer?”. (excerto da entrevista a Andreia Cruz)

Foi a primeira pessoa que me falou das dificuldades que teve em continuar
naquele trabalho, além da adaptacdo as exigéncias da Carmo. Houve dias que queria
desistir, que chorou no carro, porque ndo sabia como trabalhar com o Jodo. Era tudo novo.
A inexperiéncia, o desconhecimento da deficiéncia, como lidar com as crises do Jodo, tudo
a assustava. O facto de estar a trabalhar em casa de outros, no espaco deles, também.
Ficava no carro a ganhar coragem para dizer que ndo voltava mais, mas foi ficando. Chegava

a casa e chorava. Andava sempre angustiada.

Disse-lhes logo que ndo tinha experiéncia nenhuma, que ndo sabia. Ela [a Carmo]
pb6s-me a vontade, super a vontade, comecei... Primeiramente, eram 3 dias por
semana, 3 horas que estava com ele. Ensinaram-me que tipo de coisas eu poderia
fazer com o Jodo, explicaram-me a problematica, ele tem multideficiéncias,
epilepsia, diversas coisas que eu fiquei em panico. Eu confesso que nos
primeiros... se calhar o primeiro més, e sé ia esses 3 dias, que muitas vezes
chegava a casa e fartava-me de chorar e dizia que queria desistir, que ndo
aguentava. Como ndo tinha experiéncia, ndo sabia o que poderia fazer com ele e
tinha medo que acontecesse alguma coisa e agora o que é que eu vou fazer? O
que é que eu posso fazer com ele? [...] confesso que aquele primeiro impacto,
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aquele primeiro més, para mim, foi muito complicado. Mas os pais do Jodo e a
empregada [referindo-se a Dona Lidia] puseram-me sempre a vontade, sempre
a explicar-me o que podia fazer, o tipo de atividades. Fui aprendendo a gostar,
fui aumentando também os dias, fazia a semana inteira, de segunda a sexta e
depois comecei também a ir ao sabado. Acabei por gostar de trabalhar com o
Jodo. [...] Nunca passei [ao José e a Carmo] essa imagem de chorar, mas lembro-
me de estar um dia dentro do carro e pensar: “E hoje! E hoje que vou inventar
uma desculpa e dizer...”. Era panico, era receio... estdo aqui os pais a espera que
eu fizesse alguma coisa e eu de achar que ndo estava a altura. (excerto da
entrevista a Andreia Cruz)

Até que comecou a conhecer o Jodo, o que poderia trabalhar com ele, interiorizar

as rotinas dos cuidados e a alterar o que era possivel fazer.

Depois de conhecer o Jodo da para perceber que ele tem imensas capacidades e
que é capaz de fazer muita coisa! Ao inicio, o que me fazia ter receio de trabalhar
com ele, era ndo ter muitos jogos, estamos na casa, uma casa particular... Eu
também ndo tinha muitos jogos e passou muito pela criatividade. Porque eu ndo
queria que ele estivesse todos os dias sempre a fazer a mesma coisa. Porque ele
depois também se cansa [fazer sempre o mesmo]. Esse jogo, surgiu da
criatividade, estdvamos os dois no sof3, ele gosta de bater palmas e eu tento que
ele, porque a Doutora Carmo pede para puxarmos por ele, em termos fisicos,
para ele ndo atrofiar os musculos, de ndo criar feridas [as escaras]. E esse jogo
surgiu assim. Fui-me apercebendo que ele decorava a sequéncia. (excerto da
entrevista a Andreia Cruz)

Mais tarde, afeicoou-se também as pessoas. Mas ndo foi facil, refere
constantemente. Tudo era um entrave. Tinha que haver atenc¢do a roupa, aos perfumes: o
gue podia vestir, o que ndo podia usar, como podia cheirar. Com o tempo percebeu aquele
controlo da Carmo, que existem razoes para ela agir assim, mas no inicio foi dificil de lidar
e reconhece que deve ter sido assim com todas as outras pessoas. Agora ja sabe lidar com
ela e pensa que tém uma boa relac3o.

Diz que aprendeu o porqué de os pais terem todos os cuidados em relacdo ao Jodo
e que se pde muitas vezes no lugar deles. Compreende os custos pessoais e financeiros que
o modelo de cuidado que eles acham ser o melhor para o filho teve nas suas vidas e
reconhece que esse modelo dificilmente poderia ser replicado por outras pessoas. E

também perentdria ao afirmar que a qualidade de vida e o desenvolvimento do Jodo s foi

possivel numa conjuntura destas.

Eu penso muitas vezes que é extremamente dificil cuidar de uma pessoa com
deficiéncia. Porque todos os cuidados que o Jodo tem, todos os gastos que eles
tém, ndo é facil. Porque felizmente os pais do Jodo tiveram uma boa profissdo
que lhes permitiu ter ordenados para dar boas condigdes ao Jodo. Porque se
fossem outros pais, com outras situagles profissionais, o Jodo ndo tinha a
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qualidade de vida que tem. Seria completamente impensavel. E se o Jodo se
desenvolveu e até ao estado em que esta... eles costumam falar que os médicos,
a esperanca de vida, ndo era ele chegar até esta idade. Se ele chegou, isso se
deve aos cuidados que os pais sempre tiveram e a possibilidade de pagarem esses
cuidados. Se fosse outra familia, com menos posses, se calhar... ndo, ndo era tdo
facil estimuld-lo e ele ter-se desenvolvido tanto e ter aguentado tanto tempo.
(excerto da entrevista a Andreia Cruz)

Como todas as outras cuidadoras, também ela diz ter comecado a trabalhar com
a familia por raz0es materiais, mas que, com o tempo a forma como a acolheram e como
reconhecem o seu trabalho, veio mudar isto. Sente que tém uma relagdo proxima que tem

vantagens para todos, incluindo para o Jodo.

Quer a Doutora Carmo, quer o Doutor Antunes, estdo sempre a apaparicar-me,
a fazerem com que me sinta bem. E isso é bom, faz com que gostes de ir
trabalhar. Isto fez com que o que inicialmente era uma questdo monetaria, passa-
se a ser uma questdo de gosto, de querer ajudar também a familia. [...] E falar
com a Doutora Carmo e o Doutor Antunes, também me eleva o ego. [aqui ri-se]
Eu gosto de ir porque eles valorizam o que eu estou a fazer. E isso é muito bom
para mim, que estou a iniciar uma profissdo, também é importante saber que
estou a fazer alguma coisa de Util e de bem para o Jodo. (excerto da entrevista a
Andreia Cruz)

Ao contrdrio de todas as outras cuidadoras, que apontam essencialmente como
razao para cuidar a sua relacdo com o Jodo e sé depois referem os pais, ela faz o inverso.
Quando falamos sobre a questdo, diz sempre admirar muito a Carmo e o José, que tém a
idade dos avos dela, mas com histérias de vida tdo diferentes, que a cativaram. Gosta
sobretudo de ouvir a Carmo falar da sua juventude e de tudo pelo que lutou. Que
exatamente porque os percursos deles diferem tanto da vida que puderam ter apds o
nascimento do Jodo, diz que compreende porque agem assim. Que esta ligada a eles, que
gosta deles e que sente que eles gostam dela e da sua metodologia de trabalho. Uma prova
disso, foi terem-na convidado para fazer parte da associacdo que estdo a criar, um sinal de
grande confianga em si e nas suas capacidades, o reconhecimento pelo seu trabalho.

Faz um balanco positivo desta experiéncia com o Jodo, dizendo que foi a mais
importante que teve na sua vida em termos pessoais e profissionais. Relativamente aos
primeiros, porque a ensinou a dar mais importancia a coisas que julgava adquiridas e
corriqueiras, como poder disfrutar da companhia dos pais e eles da dela, aprendendo a

dar-lhes mais valor. Quanto aos ganhos em termos profissionais, o cuidado do Jodo
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permitiu-lhe aprofundar questdes que nao tinha tido oportunidade de fazer em contexto

académico e a equacionar trabalhar, no futuro, com a deficiéncia.

Em termos profissionais acho que foi a melhor experiéncia que eu tive
relacionada com a minha area [psicologia]. Porque na pratica, isto é uma grande
bagagem para eu agora puder concorrer, sei |4, em trabalhos com a deficiéncia,
porque me permitiu conhecer o que sdo as doengas associadas... Porque nds
ouvimos falar, em teoria, mas na pratica é bem diferente.

Antes desta experiéncia nunca tinhas equacionado trabalhar com a deficiéncia?

Ndo, porque, |a estd, vou admitir a imagem que nds temos, que muitas pessoas
ainda tém é que com a deficiéncia ndo ha muito para trabalhar. E aquela questao,
fazemos o minimo e tentamos proporcionar-lhes qualidade de vida. Mas
qualidade de vida em termos de terem um sitio onde estarem, de terem pessoas
ao pé deles, ndo no sentido de trabalhar em termos de... estimular. Achamos que
se eles ndo tém as capacidades todas desenvolvidas ndo é possivel trabalhar e
isso é mentira. Esta experiéncia e o lidar com a deficiéncia permitiu-me perceber
que é possivel fazer muitas coisas, que eles tém capacidades que ninguém
imagina que tém. (excerto da entrevista a Andreia Cruz)

Esta experiéncia mudou-lhe também a sua concecdo sobre o cuidado e o papel de

cuidador/a, considerando hoje que envolvem mais que aquilo que julgava que podiam

envolver:

Antes do Jodo, achava que o cuidado era uma coisa mecanizada. Ndo é que ndo
houvesse afeto. Mas pensava que era mais em termos de alimentagdo, higiene e
assegurar as condigdes basicas. Dar banho, dar comida, coloca-los numa posigdo
confortavel. Hoje percebo que envolve mais que isso, ou que deve envolver mais.
Acho que ha cuidadores que acham ndo valer a pena falar com eles [pessoas
cuidadas], dar-lhes afeto, um abrago, um beijo. Sem |Ihes dar afeto. Sei que nas
instituicdes ndo ha tempo para isto.... e essa era a minha imagem de cuidador.
[...] A minha imagem mudou. E preciso estar, falar, contar histérias. E preciso
afeto. (excerto da entrevista a Andreia Cruz)

2.4. Porque cuidam (est)as pessoas?

O José e a Carmo

Apesar da importancia manifesta das solidariedades familiares para as pessoas, as

teses de que os lacos e as obrigacdes familiares tém vindo a perder forca com a crescente

individualizacdo das sociedades modernas tém sido dominantes no discurso académico

sobre a relagdo entre individuo e familia, ocultando a centralidade do dom nas sociedades

modernas. A “morte do dom” tem sido anunciada sob perspetivas que entendem quer o

mercado, quer o Estado, como substitutos contemporaneos do sistema da dadiva
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(Godbout, 1997, 2002; Portugal, 2006; Portugal e Martins, 2011). Por um lado, tem-se
argumentado que o sistema de protecdo social € uma forma moderna de dadiva porque o
Estado Social assumiu grande parte dos servicos que anteriormente eram garantidos pela
familia e pelos sistemas de caridade, e isto através de principios de solidariedade mais
alargados (por comparacdo com as solidariedades primarias). Do lado do mercado, as
teorias utilitaristas tém explicado “o sistema de producdo — e, sobretudo, de circulagao —
dos bens e servicos na sociedade a partir das nocdes de interesse, de racionalidade e de
utilidade” (Godbout, 2002).

No entanto, estas posi¢cbes tém sido criticadas por autores/as que procuram
afirmar a vitalidade e a centralidade do sistema da dadiva nas sociedades contemporaneas.
Ao considerarem que nem tudo o que circula na sociedade pode ser explicado através da
teoria das escolhas racionais, vém mostrando que as teorias utilitaristas tém ignorado a
existéncia de uma outra forma de circulacdo de bens que ndo é explicada pelos principios
do mercado e da acdo racional (Godbout, 1997, 2002, 2004; Martins, 2005).43 Além disso,
ao rejeitarem a ideia do sistema estatal e o sistema do dom como sindnimos, tém

. .. 44 .
demonstrado que estes se baseiam em principios opostos.”” Para Martins,

[...] a critica antiutilitarista inspirada na tradigdo de Mauss visa denunciar o
equivoco de toda a tentativa de limitar as motivages humanas apenas a moral
dointeresse e do egoismo e de privilegiar a economia de mercado como instancia
privilegiada na produgdo do bem-estar social. (2005: 51)

O autor vé, assim, como um dos grandes contributos de Mauss para a Sociologia
“la demonstracdo] que o valor das coisas ndo pode ser superior ao valor da relacdo e que

o simbolismo é fundamental para entender a vida social.” (Martins, 2005: 46).

** 0 Movimento Anti-Utilitarista nas Ciéncias Sociais (M.A.U.S.S) tem procurado relangar a teoria da dadiva.
Fundado em 1981, em Franga, o M.A.U.S.S. rejeita a ideia de que o mercado é a variavel central na construgdo
da vida social; assim, tem procurado mostrar a importancia e a atualidade do trabalho de Mauss para o
pensamento socioldgico, o carater antiutilitarista da teoria da dadiva e o potencial desta teoria para uma
critica socioldgica a doutrina neoliberal. Para uma sintese das criticas deste movimento a teoria das escolhas
racionais, cf. Martins (2005).

44 PN . . o s N . .~

Enquanto a providéncia estatal se baseia em direitos e em regras de equidade para a sua atribuigcdo, o
sistema de dadiva, por ser caracteristica dos sistemas de solidariedade informais, baseia-se na reciprocidade
e na obrigagdo (Portugal, 2006).
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Na obra Ensaio sobre a dadiva, Marcel Mauss concluiu pela universalidade do dom
nas sociedades arcaicas ao perceber que a légica mercantil ndo substituiu as antigas formas
de constituicdo de vinculos e aliangas entre os seres humanos (Mauss, 2008). No entanto,
a presenca da dadiva ndo pode ser apenas circunscrita as sociedades arcaicas, no sentido

em que estas formas continuam presentes nas sociedades modernas

E possivel estender estas observagdes as nossas proprias sociedades. Uma parte
consideravel da nossa moral e da nossa propria vida permanece sempre nesta
atmosfera da dadiva, da obrigacdo e ao mesmo tempo da liberdade. Felizmente,
nem tudo esta ainda classificado exclusivamente em termos de compra e venda.
As coisas tém ainda um valor de sentimento para além do seu valor venal (Mauss,
2008: 195)

Mauss reconheceu, assim, que a presenca do sistema da dadiva era o cerne da
troca social, entendendo também que as bases das trocas sociais ndo tém apenas carater
material ou econdmico, mas que sdo sobretudo simbdlicas, ndo se podendo reduzir o seu
valor a valores matérias ou utilitaristas (Martins, 2004: 37).

Para Martins, o paradigma da dadiva deve ser entendido como um modelo atual
para se pensar os fundamentos da solidariedade e da alianca nas sociedades
contemporaneas (2005: 45). O mesmo entendimento partilha Godbout que, em varias
reflexdes, tem defendido a centralidade do dom nas sociedades modernas (Godbout, 1997,
2002, 2004). Contrapondo-se a ideia de que as pessoas apenas agem de forma a otimizar
o seu interesse individual, ele tem afirmado que a acdo racional ndo permite explicar tudo
e que as pessoas agem para além dos seus interesses pessoais quando atuam de acordo
com normas, valores, regras, etc. (2002: 72). O dom definido por Godbout percebe-se,

assim, como:

[...] toda a prestagdo de bens ou servigos efetuada, sem garantia de retribuigao,
tendo em vista criar, alimentar ou restabelecer os lagos sociais entre as pessoas.
Propomo-nos ver como o dom, assim caracterizado como modo de circulagao de
bens ao servigo dos lagos sociais, constitui um elemento essencial a toda a
sociedade. (1997: 30)

No dom, os bens circulam ao servico dos lacos, orientando-se pelo desejo de dar.
O dom difere da troca mercantil porque, ao criar lacos entre as pessoas, ele ndo se some
num ato isolado — no momento de receber. Isto ndo significa que a dadiva seja gratuita,

desinteressada. O dom pressupde sempre retorno; contudo, também ndo se esgota na
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expectativa da retribuicdo. Porque visa estabelecer um laco, a dadiva cria um ciclo de dar,

receber e retribuir.

Se o dom é percebido como um ciclo e ndo como um ato isolado, com um ciclo
que se analisa em trés momentos, dar, receber e retribuir, vé-se bem onde peca
o utilitarismo cientifico dominante; ele isola abstratamente apenas o momento
do receber e postula os individuos como unicamente movidos pela expectativa
da rececgdo, tornando assim incompreensiveis quer o dom quer a retribuigdo,
quer o momento da criagdo e da empresa, quer o da obrigacdo e da divida.
(Godbout, 1997: 29)

Na dadiva o que é importante ndo é o que circula, mas o lagco que faz circular o
gue é dado. A dadiva cria um sistema de obrigacdes que ndo se finda com a retribuicdo da
dadiva; ela liga, pela divida, os sujeitos entre si (Godbout, 1997, 2002; Portugal, 2006, 2014;
Portugal e Martins, 2011xxxxxx). Este aspeto afasta-a completamente da ldgica do
mercado, onde o objetivo é saldar a divida contraida.

Godbout enuncia cinco modelos de dom, “todos eles fundados no papel da divida”
(2002: 90-91).* Entre estes, interessa recuperar aqui o modelo da divida mdtua positiva. A
particularidade deste modelo ajuda-nos a olhar para as relacdes de cuidado e perceber
como e porqué acontecem no interior da familia. Ou seja, permite-nos explicar por que
motivo o parentesco é o lugar privilegiado para as relacées de cuidado terem lugar, e
compreender outros aspetos como a auséncia de equivaléncia direta que existe no estado
de divida positiva. *° Isto n3o significa que a norma da equivaléncia esteja ausente destas
relacOes. A equivaléncia estd presente na relacdo de cuidado, mas é apenas um elemento
dela e ndo pode ser considerado o elemento central. Diz-nos Godbout sobre este tipo de

relacdo que

[...] quanto mais os parceiros considerarem a relagao realizada, mais este estado
de divida existird. Pode-se aplicar [esta] hipdtese a relagdo pai-filho: mesmo que
“objetivamente” o filho receba infinitamente mais, os pais dirdo que recebem
mais ainda”. (1997: 48)

E isto que acontece no caso do José e da Carmo. Também eles consideram que o

bem-estar do Jodo é retribuicdo (suficiente) daquilo que ddo. Os/as filhos/as sdo os seres

** para uma sintese dos diferentes modelos do dom, cf. Godbout (2002: 90-91).

*®A divida mutua positiva pode ser identificada nas relagGes de parentesco e nos vinculos primarios (Godbout,
2002: 91).
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a quem se deve dar tudo; sdo as pessoas a quem se deu a vida, mas também por quem se
afirma que se estaria disposto a dar a sua prépria vida (Godbout, 1997). As rela¢Ges entre
pais e filhos sdo assimétricas com uma intensidade e extensdo no tempo constantes. O
Jodo é aquele por quem se pode e deve sacrificar tudo, e a relagdo onde os pais encontram
as formas de retribuicdo mais diversas. José mostra que, no limite, o seu préprio bem-estar

estd dependente do bem-estar do filho:

[N]do é so ele que depende de nds, nds que dependemos do bem-estar dele!
Porque nds dependemos. Nés somos dependentes do bem-estar dele, portanto,
aquela... que ndo passe frio, que esteja bem-disposto, que coma, que passe bem
a noite e tal. N6s somos dependentes desta... ¢ uma dependéncia multipla. Este
conceito também ndo esta, ndo sei se nos contactos que tem tido sobre isto, se
alguém lhe deu esta ideia, ndo é ele que depende de nds, mas nds é que
dependemos dele. Nés também dependemos dele. Estamos ali sempre, a coca,
que ele se sinta bem e tal. (excerto entrevista a José Antunes)

Ja Carmo, que acha que estava predestinada a ser mae do Jodo, vé na luta pela
melhoria das condicdes de vida do filho e de outras pessoas com deficiéncia, numa causa,

tendo encontrando ai um sentido para a sua prdpria vida:

A minha vida é o Jodo e a deficiéncia. Ou vivo para a deficiéncia, ou vivo para o
Jodo. Para a deficiéncia e para o Jodo. Quer dizer, é lutar pela melhoria de
condigGes na deficiéncia em geral, e é lutar pelo meu filho. (excerto da entrevista
a Carmo Ferreira)

Como referido anteriormente neste texto, o cuidado informal surge em relagdes
de parentesco e de proximidade. Sustentadas por lacos afetivos e pela obrigacdo de “cuidar
dos seus”, as responsabilidades do cuidado dos pais ndo sdo contratualizadas, e quem cuida
age tendo em vista outros fins que exclusivamente a retribuicdo da sua acdo. Assim, o
modelo da divida mutua positiva é aguele que melhor ajuda a explicar os motivos que estao
por detrds da construcao destas relacdes. O modelo da divida mutua positiva diz-nos que
“alcancamos um estado de divida positivo quando o desejo de dar, ou a gratidao,
experimentado por cada parceiro em relagdo ao outro dirige-se ao que ele é” (Godbout,
2002:91). No modelo da divida mutua positiva, da-se por aquilo que quem recebe &, e ndo
por aquilo que se espera dele, ou porque dele se recebeu algo anteriormente. Neste
modelo, como Godbout faz questdo de notar, afastamo-nos da norma da reciprocidade e

aproximamo-nos daquilo que Gouldner chamou de “something for nothing” (apud
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Godbout, 2002: 91). Percebendo-se que, na dadiva, o valor que importa ndo é o

guantitativo, mas o qualitativo (Martins, 2005). O dom serve para estabelecer relagdes.

Os pais e as cuidadoras

Mauss compreendeu que a sociedade é, em primeiro lugar, fundada por uma
dimensao simbdlica, e que existe uma estreita ligacdo entre o simbolismo e a obrigacdo de
dar, receber e retribuir (Martins, 2005: 55). Todo o sistema é, portanto, simbdlico no
sentido em que as trocas acontecem e se mantém motivadas por aquilo que elas
representam socialmente. O ato de cuidar ndo foge a estas influéncias. Ele é também
(subjetivamente) influenciado por valores, crencas, afetos e pelas conce¢des que quem
cuida tem sobre o cuidado (Flores et al., 2011).

O trabalho de campo revelou-me isso mesmo, ao mostrar-me que se cuida por
aquilo que as pessoas que precisam de apoio sao, que se cuida pelo outro, e pelo laco que
define a relagdo.

No caso dos pais, a paternidade e os afetos sdo estruturantes na relacdo que tém

com o Jodo, algo que ndo é incomum pois, como nota Godbout,

[...] no interior da familia, o dom que continua a ser menos livre é o das relagdes
com a crianga, o dom da vida, dom por exceléncia num certo sentido, mas
carregado de obrigagdes consentidas, razdo de ser da familia. (1997: 57)

O laco de sangue e o amor ao Jodo sdo estruturantes da relacdo entre este e os
pais.

No entanto, ouvir as cuidadoras é perceber que ndo sé os lacos bioldgicos tém um
papel estruturante ao nivel das relacdes de cuidado. Nas conversas que tive com as
cuidadoras, quando questionadas sobre o que as levava a cuidar do Jodo, os discursos
repetiam-se: haviam chegado a casa do José e da Carmo por razdes materiais (desemprego,
necessidade de equilibrar o orcamento familiar com um rendimento extra), mas que hoje

iam ali pela relacdo que mantinham com o Jodo e com a familia.
Entdo a relagdo com a familia...
[interrompendo-me] passou de ser uma questdo profissional, para ser mais
pessoal. O trabalho é feito a mesma, ndo é por me dar melhor que me vou

desligar do Jodo, ou ndo fazer as atividades com ele. Ndo. Mas é diferente, mas
isso € bom também para o Jodo, porque havendo afeto o trabalho é feito de outra
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forma, ndo é tdo mecanizado e ndo vamos ca fazer umas coisas sO para passar o
tempo e ganhar algum dinheiro. O facto de se ter ganho uma certa afetividade
também é importante para o Jodo, porque ele também é uma pessoa muito
afetiva. Ele adora as festinhas, os abragos e os beijos. E isso acontece porque nos
sentimos bem |a em casa. Isto da segurancga aos pais, porque sabem que quem
estd com o filho, gosta dele. Ndo estd, s6 por estar. Por isso é que eles vao-se
deitar, ou saem, e nés ficamos com ele. Ja cheguei a ficar 1h sozinha com ele e
isto s6 acontece porque hd confianga, porque os pais sabem que podem sair em
seguranca que ha carinho e ndo maltrato ao Jodo. (excerto da entrevista a
Andreia Cruz)

O laco que as unia a familia, modificou e complexificou a relacdo: deixou de se
definir apenas por questdes utilitaristas (como o pagamento de um salario), passando os
afetos e a estima pelo Jodo e familia, a serem o principal mébil para as cuidadoras. Os seus
discursos, tal como o exemplo de cima ilustra, deixam perceber duas importantes
guestdes, por um lado, ndo sd para os pais, mas também para estas pessoas ndo é possivel
concetualizar uma relacdo de cuidado apartada da questao afetiva; por outro, e ndo menos
importante, o papel da confianca neste tipo de relagdes.

O trabalho de cuidar é um trabalho que envolve emocgdes, ndo sé no sentido que
obriga a sua gestdo, mas porque se alimenta delas (Hochschild, 2003; Soares, 2012;
Paperman, 2013). Os afetos e a proximidade entre quem cuida e quem é cuidado estdo
sempre presentes, mesmo ndo fazendo parte das tarefas contratualizadas, concretizando-
se no trabalho real, o que complexifica uma relacdo que poderia ser lida, apenas, pela
mercantilizacdo; ndo se procura apenas responder a tarefas, procura-se fazé-lo bem,
cuidando bem do Jodo e ganhando e mantendo a confianga dos pais. O que vemos nestas
relacOes é exatamente isso: as cuidadoras continuam a fazer as tarefas para as quais foram
contratualizadas, continuam a ser pagas por fazé-lo, mas, com o tempo, comecam a fazé-
lo de maneira diferente porque gostam do Jodo e sentem estima pelos pais, dos quais
ganharam confianca e estima, que ndo querem perder. A construcdo de relacdes de
confianca ndo é imediata, mas quando atingida é sublinhada como um grande ganho.

E, no entanto, interessante, também, que os pais t&ém uma visdo diferente destas
relacdes. Reconhecem o que é feito ao filho, conseguem identificar boas praticas, elogiam
guem as executa e chamam a ateng¢do para a sua existéncia, todavia, continuam a entender
gue o afeto que as cuidadoras dizem existir, ndo é suficiente para elas manterem aquela

relacdo.
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O José diz que é sinal da crise terem ali tantas pessoas disponiveis para cuidar do Jodo. Para além da
Dona Lidia, empregada doméstica, vdo ali mais cinco pessoas: a Dona Alzira, Dona Isilda, a Andreia, a Filipa,
e a Dona Lidia, outra, também empregada doméstica para os sabados a tarde e domingo. Sabe que a Dona
Alzira e a Dona Isilda aquilo que recebem ali é uma compensagdo dos cortes sofridos, sdo ambas funciondrias
publicas. Depois acrescenta que nao sabe até quando é que ele e a Carmo vdo conseguir manter este nivel
de apoio, afinal também eles sofreram cortes nas reformas e o que o Jodo recebe ndo da para cobrir apoio
nenhum. Que quando o retiraram do CAO que frequentava sabiam que teriam que substituir o apoio da
associagdo. Que um elevado nivel de apoio foi a forma que encontraram de puderem continuar com as suas
vidas, as suas carreiras. Ndo se sumirem ali.

Didrio de campo, 12 de novembro de 2013)

A preocupacdo de conseguir manter aquele modelo, prende-se com o facto de,
para o José, no dia que deixar de pagar, as cuidadoras deixam de ir apoia-los. E perentério
ao afirmar que elas tém um perfil que anos atras, nunca se disponibilizariam para aquele
trabalho: duas sdo funcionarias publicas, no quadro, a quem os cortes salarias empurraram
para a procura de um trabalho em part time. As outras, sdo jovens com formacao superior,
gue ndo conseguem trabalho na sua drea de formacao e estdo, por isso, desempregadas,
sem algo melhor para fazerem. E para o José é determinante para o laco que define a
relacdo. Recordando a tipologia de Hirchman (1970), o autor distingue entre exit, voice e
loyalty para caracterizar as esferas do mercado, do Estado e do espaco doméstico. O
principio que define o mercado — exit — é a possibilidade de sair da relacdo social; a esfera
politica é regida pela discussdo e pelo debate — voice — e, finalmente, a lealdade — loyalty —
constitui o principio basico da esfera doméstica. O que o Estado-Providéncia parece fazer
no momento em que se torna prestador de servicos é prolongar para a esfera doméstica a
capacidade de exit definidora da esfera mercantil. Para José, qualquer uma das cuidadoras
tem escolha de poder deixar de ir, tem a possibilidade de saida (exit), algo que ele e a
Carmo, ndo tém, porque estdo ligados por outro tipo de obrigacdes — a lealdade (loyalty) —

gue os impossibilita de sair da relagdo com o Jodo.
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CAPITULO 3

CUIDAR EM INSTITUICAO

A Associacdao Verde (AV) foi fundada no inicio da década de sessenta, com o
objetivo de construir uma resposta direcionada para criancas com deficiéncia mental em
idade escolar, tendo como fundadoras a mde de uma crianca com Trissomia 21 e uma
médica pedopsiquiatrica. A drea de atuacdo foi sendo ampliada: a associacdo deixou de se
dedicar em exclusivo ao apoio na infancia e passou a cobrir todas as fases da vida das
pessoas com deficiéncia mental. Hoje, com uma representacdo nacional, apresenta-se
como Associacdo Verde (AV), uma instituicdo particular de solidariedade social (IPSS),
presente em varios distritos do pais e apoiando pessoas com os mais diversos tipos de
deficiéncia mental.*’

A delegacdo da AV onde esta pesquisa se realizou, seguiu 0 mesmo percurso,
comecando por se dedicar prioritariamente ao atendimento de criancas em idade escolar,
uma vez que na altura ndo existia qualquer tipo de resposta formal no concelho. No
entanto, ao longo dos anos, a sua area de intervencao foi-se expandindo, procurando
desenvolver respostas adaptadas as diferentes necessidades que, ao longo do ciclo de vida,
as pessoas com deficiéncia mental e respetivas familias vdo sentindo, as quais refletem a
mudanca do fendmeno e se repercutem nas praticas do cuidado: o enfoque deixa de ser
apenas o apoio a infancia, que passava essencialmente por um trabalho de estimulacdo
fisica e cognitiva, passando a combinar este com um trabalho mais de reabilitacdo fisica,
essencialmente voltado para a prevencdo do agravamento das lesdes resultado do
envelhecimento. Neste sentido, atualmente as respostas da AV incluem: intervencdo

precoce na infancia; apoio as escolas no processo de inclusdo de criangas com necessidades

47 I . . - . .
No caso concreto do distrito onde esta pesquisa se realizou, a associagdo apoia mais de 900 pessoas.
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educativas especiais de caracter permanente; servicos de reabilitacdo, ocupacionais e
socialmente Uteis; informacdo e formacdo profissional, procura e manutencdo do
emprego; lares residenciais, apoio domicilidrio e servicos de apoio temporario as familias.
Ao nivel das valéncias, estdo disponiveis no Pré-Escolar; Intervencdao Precoce; Centro de
Recursos para a Inclusdo (CRI); o Centro de Atividades Ocupacionais (CAO); Lares
Residenciais (Lar); Formacao Profissional. Possui ainda empresas de economia social que
tém como objetivo a qualificacdo e a insercao profissional de pessoas com deficiéncia ou
em risco de exclusdo e o Centro de Medicina Fisica.*®

Como referido anteriormente, embora no inicio desta investigacdo tenha
escolhido focar trés das respostas disponiveis na AV — o Centro de Atividades Ocupacionais
(CAQ), o Lar Residencial (Lar) e a Creche e Jardim de Infancia — com o objetivo de estudar
o modelo de cuidado da AV, em diferentes fases da vida de uma pessoa com deficiéncia
(infancia, adolescéncia e vida adulta), pelas razdes que apresentei no capitulo 1 — as
condicGes de observacdo e as minhas notas de campo — optei por ndo apresentar os
resultados da observacdo da creche e do jardim-de-infancia. Com excecdo disto, tudo o
resto aconteceu conforme o planeado.

A discussdao que vou fazer neste ponto, partiu do estudo que realizei do modelo
de cuidado da AV, feito de forma aprofundada, que atendeu as particularidades dos
ambientes — a instituicdo na sua forma de CAO e Lar —, com especial atencdo aos processos
e relagdes que ocorrem nos diferentes espacos. A andlise dos resultados é feita a partir de
uma descricdo densa (Geerzt, 1989), da observacdao conduzida a partir do interior do CAO
e do Lar, sem grelha de analise, com o objetivo de discutir a importancia do espaco, das
emocoes e das condicbes de trabalho como questdes definidoras das relagdes de cuidado

em contexto institucional.

*® As empresas de economia social e o Centro de Medicina e de Reabilitagdo sdo apresentadas como parte
da estratégia para a sustentabilidade econdmica da instituicdo. No caso concreto do Centro de Medicina
Fisica e de Reabilitagdo, este proporciona tratamentos em diversas areas de fisioterapia, aulas de
hidroginastica e de mobilidade geral, bem como consultas de psicologia e terapias, servigos que estdo abertos
a toda a comunidade, mas que, de acordo com a AV, privilegiam o apoio aos utentes do CAO.
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3.1. O Centro de Atividades Ocupacionais

De acordo com a lei portuguesa,49 os Centros de Atividades Ocupacionais (CAO)
sdo estruturas de resposta, em apoio social, que quando direcionadas para a deficiéncia se
destinam a pessoas com deficiéncias e/ou incapacidades graves, decorrentes de alteracdes
nas funcdes e estruturas do corpo, em situacdo de desigualdade e caréncia econdmica e/ou
dependéncia ou vulnerabilidade social, cujas capacidades ndo permitam, temporaria ou
permanentemente, o exercicio de uma atividade produtiva. S3o espacos onde se
desenvolvem atividades de ocupacdo, com as quais se procura o estimulo e criacdo de
condicbes para o desenvolvimento das capacidades ou ndo agravamento das
incapacidades ja adquiridas, insercao na comunidade e encaminhamento, sempre que
possivel, para programas de integracdo social e profissional. Assim, prevé-se que estes
centros proporcionem (a) a realizacdo de atividades socialmente Uteis e estritamente
ocupacionais; (b) apoio técnico permanente nos planos fisico, psiquico e social; e (c) a
participacdo em agdes culturais, gimnodesportivas e recreativas.

Esta é uma resposta desenhada a pensar numa populacdo jovem-adulta, com
idade superior a dezasseis anos, S0 guando esta ndo possa trabalhar e/ou ndo se enquadre
num regime de emprego protegido e precise de apoios especificos. A admissdo estd
dependente de um processo de candidatura e do pagamento de uma mensalidade.”’

Para funcionarem, estes centros regem-se por um conjunto de normas de

implementacdo e de funcionamento obrigatérias e comuns a todas as estruturas do tipo,

* Refiro-me ao Decreto-lei n2 18/89 de 11 de Janeiro de 1989, que define o quadro normativo sobre os
principios genéricos a que devem obedecer as modalidades de apoio ocupacional destinados a pessoas com
deficiéncia grave; despacho n2 52/90, de 16 de Julho, que vem aprovar as normas reguladoras presentes no
art. 162 do Decreto-lei n2 18/89, relativamente a implementacéo, criagdo e funcionamento dos servigos e
estabelecimentos que desenvolvem atividades ocupacionais; e a portaria 432/2006 de 3 de Maio, que vem
regular o exercicio das atividades ocupacionais.

%0 A existéncia de uma idade minima legal para admissdo neste espago pressupde a frequéncia do ensino
regular durante o maior tempo possivel. E por isso que, atualmente, a entrada dé-se mais tarde, aos 18 anos,
coincidindo com o fim da escolaridade obrigatdria. A escola e o Ministério da Educagdo podem, no entanto,
decidir reencaminhar o/a jovem para um Centro de Atividades Ocupacionais antes, quando considerem ndo
ser vantajosa a frequéncia e termino da escolaridade obrigatdria. Nessas situagdes, a adesdo podera
acontecer antes dos 16 anos.

51 . . o . PN
Esta é calculada com base nos rendimentos da familia. A Seguranga Social faz uma comparticipagao a
instituicdo por cada pessoa com deficiéncia. Esse valor é fixado por lei.
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tendo depois um regulamento interno que cruza os principios consagrados na lei com a
filosofia da instituicdo.

O CAO da Associacdo Verde ndo é diferente disto. Assumindo-se como uma
entidade prestadora de servicos, disponibiliza servicos de alimentacdo, apoios
terapéuticos, apoio psicoldgico, apoio social e habilitacdo funcional, integracdo socio
laboral, lazer, °? culturais e recreativos, desportivos e transporte53. Este tipo de apoios
acontece no espaco do CAO e esta pensado para um tipo especifico de clientes — pessoas
com deficiéncia mental grave e /ou grave incapacidade funcional, com idade igual ou

superior a dezasseis anos.

3.1.1. Como era o CAO da Associagao Verde?

O CAO da AV é composto por areas de uso exclusivo pelos/as cuidadores/as da
valéncia e areas de utilizagdo comum, como sejam as de refeicdo e lazer: salas e oficinas de
atividades, ginasio, balnedrios, refeitério, blocos de casa de banho, banho assistido,
secretaria, gabinetes técnicos e da equipa diretiva, casa de banho reservada aos/as
cuidadores/as, sala de pessoal, dispensas de armazenamento de produtos alimentares, de
higiene e excedentes, sala de reunibes, cozinha e copa, bar, espacos ajardinados e
aparcamento. Olhar para a instituicdo enquanto espaco fisico, é importante para perceber
gual o papel deste na prestacdo de cuidados. O CAO, como lugar, ou seja, enquanto edificio
e espaco circundante, pode ser potenciador ou inibidor do modelo de cuidado. Faz sentido
percebé-lo nessa dualidade, ou seja, se é potenciador de condi¢cdes que promovam a
autonomia, igualdade de oportunidades e participacao social de todas as pessoas e, em
especial, daquelas com mobilidade condicionada e/ou dificuldades sensoriais, no usufruto

4 . . TP .
daquele espago5 ; e se funciona como mecanismo de vigilancia e controlo daqueles/as que

52 . ;. ;. ~ . . «
Aqui incluem-se as coldnias e campos de férias que sdo servigos eventuais a designar anualmente.

53 . ; . . . en .
O servigo de transporte é garantido mediante vaga e/ou quando o/a a pessoa com deficiéncia e/ou
incapacidade ndo tem condigGes para o uso auténomo do mesmo.

>* No fundo, procurou-se perceber se as medidas previstas no Plano Nacional de Promoc3o de Acessibilidade
(PNPA), resolu¢do do Conselho de Ministros n29/2007, 17 de janeiro que Decorre da Lei n2 38/2004, de 18
de Agosto (Lei de Bases da Prevencdo, Habilitagdo, Reabilitagdo e Participagdo das Pessoas com Deficiéncia)
estavam a ser cumpridas. O plano prevé um conjunto de medidas que visam a construgdo de um sistema
global coerente e homogéneo de acessibilidade para proporcionar as pessoas com mobilidade condicionada
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ali se encontram institucionalizados/as e dos/as trabalhadores/as. Perceber a dualidade do
espaco €, também, compreender que ele pode ter as duas fungdes simultaneamente.

A relacdo do meio com o modelo de cuidado em observacdo (a nivel das praticas
e das concegles), tendo em vista o acima exposto, passou por interrogar, mais
concretamente, os seguintes aspetos: se a construgao se adequava, ou nado, aquilo que se
propunha e se cumpria as normas de acessibilidade ao meio fisico edificado; de que forma
o espaco (re)configurava as atividades e o modelo de cuidado; (e) a forma como as pessoas
atuam de acordo com os diferentes espacos. Assim, uma descricdo do espaco de acordo
com estas questdes parece crucial.

O primeiro elemento que se destaca quando visualizamos o CAO da AV pela
primeira vez é a sua semelhanca com outros espacos de prestacdo de cuidados do mesmo
tipo: noutros momentos visitara outros centros de atividades ocupacionais para pessoas
com deficiéncia e, embora nem todos fossem voltados para a ocupacdo de pessoas com
deficiéncia mental, todos eram arquitetonicamente muito semelhantes. O CAO da AV
encontra-se cercado por uma vedacdo e tinha um portdo de acesso que servia,
indistintamente, veiculos e pessoas. O portdo e a cerca verde sdo os elementos que
separam a (vida na) instituicdo da (vida em) sociedade. Ao delimitarem espacos e ao
construirem fronteiras, sdo elementos arquiteturais caracteristicos de um espaco que

exerce controlo e vigilancia, daquilo que Goffman designou como instituicao total:

O fechamento ou o seu caracter total é simbolizado pela barreira a relagao social
com o mundo exterior e por proibi¢es a saida que muitas vezes estdo presentes
na planta, como portas fechadas, paredes altas, arame farpado, fossos, agua,
florestas ou pantanos. (Goffman, 1961: 15)

Na AV, ndo encontramos arame farpado, nem fossos ou florestas circundantes que
apartem os que ali estdo do mundo exterior. Na verdade, mesmo o portdo nunca esta
fechado, mas isso ndo significa que o fechamento e o respetivo isolamento ndo existam.
Eles estdo I3, acontecendo por outras vias. A monitorizacdo do acesso e saida de pessoas é
um desses casos. A entrada e saida de pessoas sem qualquer vinculo com a instituicao,

comummente designadas como “visitas”, é controlada no interior do edificio, na rececao.

ou dificuldades sensoriais, condi¢Ges que Ihes permitam autonomia e mobilidade em igualdade com os
restantes cidad3dos, eliminando os riscos de exclusdo e discriminagdo.
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E que embora o regulamento interno da instituicio preveja que qualquer pessoa da
comunidade possa visitar o CAO, este acesso ndo é livre, no sentido em que esta
dependente da apresentacdo das motivacdes e objetivos da visita a Direcdo. Cabe a esta
decidir se estes sdo ou ndo validos e atribuir, caso considere que o sejam, a devida
autorizacdo de acesso ao espaco. A existéncia deste processo, mostra como a existéncia de
um portdo aberto ndo significa a livre circulacdo de pessoas: nem da comunidade para a
instituicdo, nem da instituicdo para a comunidade. O mesmo pode ser dito sobre
aqueles/as que estdo institucionalizados/as. Quem estd dentro, no sentido de estar
institucionalizado, raramente, procura cruza-lo para abandonar o espaco: a incorporacao
das normas da AV pelas pessoas com deficiéncia é visivel num ato como este, pois o desejo
de contacto com o mundo exterior parece nao fazer sentido a partir do momento em que
ali se entra. O controlo acontece, assim, ndo através de qualquer aspeto fisico e relacionado
com a arquitetura do CAO, mas sim com a disciplina que atua de modo a que cada pessoa
passe a fazer um controlo sobre si (Foucault, 2005). O (auto) controlo é tdo eficaz que
dispensa a presenca de um/a funcionario/a na portaria, que nem estd arquitecturalmente
estd considerada, pois as pessoas ali institucionalizadas sabem, pela aprendizagem da
rotina, que a transposicao para o mundo exterior sé acontece ao final do dia, sempre a
mesma hora, no transporte da AV, junto com uma auxiliar também da instituicdo, que os
acompanhara nas viagens até respetivas residéncias (habitacdo propria e/ou de familiares,
ou lares residenciais). Este tipo de assimilacdo, confina as identidades de cada um/a a
obediéncia das atividades e das rotinas impostas que sdao marcadas por um ritmo preciso,
de acordo com as normas da instituicdo. Os desejos e as necessidades humanas sdo assim
controlados a partir de uma organizacdo burocratica (Goffman, 1961: 18), que se torna
incompativel com o exercicio da autonomia individual de cada um/a. Ndo é estranho,
portanto, que um portdo aberto ndo necessite de vigilancia, nem de estar trancado. A
assuncao das regras é tranca suficiente aos impulsos de contacto com o exterior por cada

um/a.

Numa instituicdo total, os menores segmentos da atividade de uma pessoa
podem estar sujeitos a regulamentos e julgamentos da equipa dirigente; a vida
do internado é constantemente penetrada pela interagdo vinda de cima,
sobretudo durante o periodo inicial de estadia, antes de o internado aceitar os
regulamentos sem pensar no assunto. Cada especificagdo tira do individuo uma
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oportunidade para equilibrar suas necessidades e seus objetivos de maneira
pessoalmente eficiente, e coloca suas agdes a mercé de sangbes. Violenta-se a
autonomia do ato (Goffman, 1961: 43).

Transposto o portdao, estamos perante um patio, um espaco amplo que serve
simultaneamente de recreio e de aparcamento. A maioria do estacionamento é ocupado
pelas carrinhas de transporte da associacdo e as primeiras pessoas que avistamos sao, por
isso, os/as motoristas. O seu espaco é claramente aquele e nele o interior das viaturas: vdo
caminhando por ali, as vezes leem os jornais, tentam preencher as horas. Porque o seu
lugar, dentro do espaco fisico da instituicdo, é também espaco de recreio para outros
atores, sd3o populares junto das pessoas com deficiéncia.”

O exterior contempla ainda um espaco ajardinado: canteiros com algumas flores,
um cedro, um pinheiro. Um espaco com pouco verde, apesar da possibilidade de o ser mais.
Ha dois bancos, tipicamente, de jardim, que servem nos intervalos a todos/as,
independentemente do seu estatuto dentro da instituicdo. Apenas as pessoas da direcao
ndo os costumam utilizar. Na parede frontal do edificio uma inscricio dos valores da
associacao, junto com a data da fundacao, sdo a materializacdo da sua existéncia historica
gue conta com mais de quatro décadas. Algumas das janelas sdo viradas para exterior: as
do refeitdrio, dos gabinetes das técnicas, de algumas das salas de apoio ocupacional e
terapéutico.

No interior do CAO, o primeiro espaco que observamos estd reservado a rececdo
e a sala de convivio. E bastante amplo e nele encontramos: um balcdo de rececdo; um
espaco de convivio com varias cadeiras e sofas servindo publicos diferentes: quem chega e
aguarda, quem esta e passa ali o seu tempo livre. E impossivel dissociar este espaco da
Sénia, a rececionista, sempre solicita a quem ali se dirige, ou melhor, antecipando que isto
acontega: é ela quem toma a iniciativa de saber quem somos e ao que vamos. Por ser um
espaco com mais do que uma funcionalidade, quando as condicdes meteoroldgicas ndo
permitem a utilizacdo do recreio, é nele que os intervalos sdo passados por todos/as. As
cadeiras e sofas disponiveis sdo, nessas alturas, claramente insuficientes para a procura,

gerando-se situacOes de disputa pelos lugares disponiveis. Estas disputas sdo geralmente

> Esta questdo é desenvolvida no ponto 3.1.2.1, na parte relativa aos motoristas.
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pacificas, mas as relacGes de poder existentes entre pares sdo aqui visiveis nestas redes de
relacdes: quando chega alguém superior, o lugar é cedido, quase sempre sem contestacao,
nem negociacdo. As relacées e o modo como as pessoas se encontram classificadas nesse
ambito tém assim uma repercussao no modo como se ocupa o espaco. Em momentos de
contestacao, seja pela posse do lugar, ou por outras razdes (muitas vezes desacordo sobre
algum assunto em debate, ou atividade que esteja a ocorrer), torna-se evidente uma das
fragilidades do espaco: a sua pequena dimensdo para dar resposta a tantas funcionalidades
diferentes e albergar tantas pessoas ao mesmo tempo. Basta fazer-se mais do que estar a
espera que o “tempo passe”, ou seja, que se use 0 espaco para ocupar o tempo de recreio,
que se converse, que todos/as interajam, que nessas interacdes surjam discussdes, que
haja uma pequena alteracdo e tudo parece cadtico: a falta de espago, a ma acustica. Os
estimulos sonoros e visuais sao imensos para o espago que podem ocupar.

Deixando a rececdo e seguindo para o interior do edificio, do lado direito, temos
a cantina: porta de acesso a cozinha, balcdo de servigo das refeicbes, mesas alinhadas para
toma das mesmas. Este espaco so é ocupado para realizacdo das refei¢cOes diarias que
acontecem em trés momentos do dia, compreendidos entre os seguintes horarios: 9h30-
10h30, reforco do pequeno-almoco, coincidindo com o periodo do intervalo da manh3;
12h00-14h00, almocgo, coincidindo com o intervalo da hora de almogo; a partir das 16h, o
lanche. Apesar disso, é um dos espacos onde mais claramente se visualiza as diferencas
estatutarias dentro do CAO. A existéncia de uma mesa destinada, em exclusivo, a
funcionarios/as é a materializagdo mais evidente dessa diferenca e a prova de que as regras
de funcionamento do espaco ndo estdo sempre inscritas em regulamentos, existindo,
paralelamente e sobrepondo-se. Se pensarmos, por exemplo, que a Declaracdo Universal
dos Direitas das Pessoas com Deficiéncia, prevé o direito a “igualdade e a ndo
discriminacdo”, “a acessibilidade” e “igualdade de oportunidades”, a existéncia da mesa
para uso exclusivo para pessoas nao deficientes e ndo institucionalizadas ali, colide com
qualguer um dos direitos citados, pois ndo existe igualdade de qualquer tipo, nem
acessibilidade, quando ndo é possivel escolher-se o lugar onde se quer tomar a refeicdo. A
distancia social torna-se assim evidente, as hierarquias ganham materializacdo na presenca

de uma mesa. Isto é mais grave quando, sempre alguma pessoa com deficiéncia tenta
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utiliza-la é “convidada” a sair, nem sempre com os melhores modos, e tem que procurar
outro lugar onde sentar-se, que pode ser na mesa do lado. No entanto, o fosso entre o que
estd regulado e o que regula a acdo sem o estar também encontra no refeitério um espaco
de contestacdo silenciosa: a recusa de alguns/mas funcionarios/as em usarem aquela
mesa, mesmo guando esta disponivel, mostra o seu posicionamento e descontentamento
perante um modo de atuar que é aceite ou, pelo menos, ndo questionado pela grande
maioria.

Deixando a cantina e continuando para o interior do edificio, do lado esquerdo,
encontramos os gabinetes técnicos, salas de terapias e salas reservadas a areas
ocupacionais; WC; no fundo do corredor, uma porta da acesso a clinica de reabilitacdo.
Seguindo pelo lado direito, encontramos o bar, uma casa de banho e mais salas, mas estas
unicamente ocupacionais: servem as areas de cozinha, costura e tecelagem, lavandaria e
ceramica. Ao lado do bar, uma porta de acesso ao exterior e, em frente, o lar residencial.
As salas sdo quase todas semelhantes entre si: todas tém janelas para o exterior, mesas
dispostas no centro da sala, cadeiras a volta, material caracteristico da atividade ai em
curso. Distinguem-se, nas dreas socialmente uteis, as salas da cozinha, a lavandaria e
serralharia, onde podemos encontrar um fogdo e um lava loica, maquinas de lavar e ferros
de engomar; nas areas estritamente ocupacionais, a sala de snoezelen é o exemplo que
mais se evidencia com a cama de agua, a coluna de agua, as fibras 6ticas, o painel luminoso,
o tapete de texturas e o espelho tunel.

Estes espacos sdo utilizados por todos/as. Sdo quase todas areas de uso comum,
onde as pessoas passam a maioria do tempo que estdao no CAO. Apesar de serem areas
comuns, 0 seu acesso nado é inteiramente livre, no sentido em que se espera que as pessoas
ocupem certos espacgos de acordo com as suas fungdes na instituicdo: os/as funcionarios/as
o seu posto de trabalho, monitorizando atividades ou administrando alguma terapia; as
pessoas com deficiéncia permanecam nas salas a realizarem as atividades. O controlo da
circulacdo é feito através do controlo da atividade e através do cumprimento do
planeamento dos horarios. Os/as funciondrios/as sdo obrigados a “picar o ponto”; as
pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade a assiduidade é controlada através de um

registo de faltas, feito pelos/as monitores/as, e quando se ausentam das salas e isto ndo
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acontece por razbes diretamente relacionadas com o cumprimento das rotinas
planificadas, devem pedir autoriza¢do junto do/a monitor/a desse espac¢o. Ninguém deve
circular sem que tenha tido o devido consentimento, mesmo para ir a casa de banho. E isto
forca uma relacdo de dependéncia: quando as pessoas sdo obrigadas a pedir autorizacao
para realizarem atividades que muitos sdo capazes de fazer sem o auxilio de outros/as, e
gue se ndo estivessem institucionalizados/as ndo seriam sujeitas a pedidos de autorizagao,
coloca quem tem que pedir por cada uma dessas coisas, numa posicao de submissdo. Ao
mesmo tempo, o ato de pedir para ir a casa de banho é o pretexto mais usado quando se
pretende abandonar o espago e contornar as normas vigentes.

Circundando o CAO, encontramos as traseiras do edificio e algum espaco que ndo
estd a ser aproveitado. Em pano de fundo, o cemitério. O facto das salas traseiras do
edificio estarem voltadas para o cemitério é muitas vezes alvo de comentdrios menos
apreciativos por parte dos/as funcionarios/as, que chegam mesmo a equiparar o trabalho
ali, a um ambiente funebre.

De uma forma geral, é possivel afirmar que o CAO, enquanto espaco fisico, é
adequado aquilo que se propde. O edificio é recente, construido no inicio da década de
2000, tendo existido uma clara preocupacdo para que ndo existissem barreiras
arquitetdnicas: é térreo, sem degraus, nem escadas, com portas amplas, sem obstaculos
nos corredores, com casas de banho totalmente acessiveis e que preveem a sua utilizacao
por pessoas com mobilidade condicionada. Também os espacos onde se realizam as
atividades ocupacionais cumprem as mesmas normas, ndo existindo obstaculos a sua
utilizacao.

No entanto, perceber se um espaco é potenciador, ou ndo, da participacao e
autonomia de cada uma das pessoas ali institucionalizadas, implica que se olhe para ele
além do cumprimento das normas de acessibilidade. Em areas muito especificas, foi
possivel perceber que faltava algum material para adequar o espa¢o aos objetivos das
areas ocupacionais, fossem elas de cardcter estritamente ocupacional ou voltadas para
atividades socialmente Uteis, ou verificar que ndo foram pensados para aquilo que servem
no quotidiano da AV — o caso da rececdo, que serve também de zona para convivio interior,

é o melhor exemplo disso.
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3.1.2. Quem estava no CAO da AV?

As caracteristicas de um espaco institucional, como o CAO da AV, definem que
naquele espaco ou se é da “casa”, ou se é de “fora”. A pertenca a “casa” da-se na condicao
de “colaborador/a” ou de “cliente”.® Os/as primeiros/as, sdo pessoas nas mais variadas
funcbes e com vinculos contratuais e tempos de trabalho diferenciados; os/as segundos,
sdo pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade que estdo ali ndo de forma voluntaria, mas
porgue ndo existem outras respostas além desta na comunidade.

No CAO da AV estavam, a data da entrevista com a coordenadora,57 cento e trinta
pessoas, a maioria com deficiéncia mental, mas também com outros tipos de deficiéncia,58
com uma média de idades de quarenta anos, tendo a mais jovem vinte e um anos e a mais
velha sessenta e quatro.59

Estas pessoas eram apoiadas por cerca de sessenta e trés trabalhadores/as.
Desses/as, cinquenta e oito eram contratados/as pela AV, vindos/as de areas de formacéo
diferentes e exercendo func¢Ges diversas: psicologia, servico social; terapia ocupacional e
da fala; fisioterapia; ajudantes de a¢do educativa; escriturarios; trabalhadores/as auxiliares
e motoristas. Os/as restantes, professores/as destacado/as pelo Ministério da Educagéo,
estavam cedidos/as a AV para lecionarem em areas como a Musica, Educagdo Fisica e as
Tecnologias da Im‘ormac_;éo.60 Apesar das diferentes areas de formacdo disciplinar e

diferentes tarefas desempenhadas, em termos praticos, no quotidiano da instituicdo a sua

divisdo acaba por ser entre quem pertence a dire¢do e coordenacgdo da AV e todos/as os/as

*® Esta terminologia esta de acordo com os usos da prépria instituicdo.
>’ A entrevista realizou-se a 19 de fevereiro de 2014.

58 . . . A . ~ . , . s A .

A AV apoia outros tipos de deficiéncia quando ndo existam respostas congéneres nos locais de residéncia
das pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade, ou quando a existirem ndo sdo do agrado dos mesmos ou
suas familias.

> Estas pessoas foram selecionadas mediante um processo de candidatura, do qual faz parte uma avaliagdo
de diagndstico realizada pela equipa técnica, que decide se o/a candidato/a preenche ou ndo os critérios de
admissibilidade. Contudo, mesmo que esses critérios se encontrem preenchidos, a decisdo final cabe a
Diretora Técnica.

% Além destes/as trabalhadores/as, a AV contrata os servigos de uma empresa responsavel pelos almogos.
Estes sdo preparados e servidos, no CAO, por funciondrias da empresa que, embora ndo tendo um vinculo
laboral com a AV, contatam diretamente com as pessoas com deficiéncia e a produgdo de cuidado naquele
contexto: além de prepararem as refei¢Bes, sdo elas que as servem a cada um/a.
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restantes trabalhadores/as. Esta divisdo mais que estatutaria tem implicagcbes concretas
no papel desempenhado na prestacdo de cuidados, nomeadamente, no tipo de tarefas
realizadas.

Sdo de “fora” pessoas que pontualmente visitam o espaco e que apenas o podem
fazer mediante o consentimento da direcdo da J\VAL Aqui encontramos as familias e outras
visitas de caracter pontual, nas quais obviamente me incluo.®? Estes n3o s3o grupos
homogéneos, nem no seu aspeto, nem no seu caracter. O ser-se da casa por oposi¢do ao
ndo se ser, sdo posi¢ées que parecem surgir da relagdo que se tem com o espago em termos
de pertenca ou ndo pertenca institucional, o que pode ocorrer em termos de um vinculo
laboral ou institucional.

Neste ponto, optei por trazer alguns elementos que permitam dar um
conhecimento mais aprofundado sobre estes diferentes intervenientes. Assim, de seguida
sdo apresentados alguns perfis das pessoas que estavam no CAO, dando pistas que tornem

(mais) legivel a sua acdao dentro daquele contexto.

3.1.2.1. Os/as da casa

Todos os nomes: dos processos individuais as biografias pessoais

[...] aventurar-se sozinho, no meio duma negra noite, por estas
catacumbas da humanidade dentro, cercado de nomes, ouvindo o
sussurrar dos papéis, ou um murmdrio de vozes, quem os poderd
distinguir. José Saramago, Todos os nomes

Cruzo-me com o Anténio que esta no bar e que conheci ontem. Nao fui, automaticamente, capaz de
me recordar do nome dele e ele disse-me: “Eu sei que és a Joana, mas tu ndo te lembras do meu nome”.
Senti-me tdo mal. E sinto-me mal de ndo conseguir saber o nome de todos eles e elas. Mas sdo tantos que
nao consigo recordar todos. Mas ja sei alguns e dos seus gostos: a Liliana, que gosta de retirar o material da
minha mala e arruma-lo, que dangou comigo e chora com musicas tristes, que trauteia quando estd feliz e a
quem chamam recorrentemente Lili; a Tania, que conheci nos cavalos, que esta sempre a mencionar o

“menino”, que é o sobrinho; o Henrique, com quem fiz frases e me diz adeus sempre que me vé, que sai da

*1 0 acesso de pessoas estranhas ao espago estd condicionado pela autorizagdo da diregdo da AV.

62 . o~ . e . .

Nos meses que estive em observagdo no CAO da AV, além das familias, apenas tomei conhecimento da
visita das seguintes pessoas: o0 bispo e respetiva comitiva, a equipa de hipoterapia e um empresario com
quem a AV tinha um contrato.
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aula de boccia, com a desculpa de ir ao wc, para passar por mim e me cumprimentar; o Paulo, que ndo gosta
de presencas de estranhos — e eu sou estranhissima -, e esta sempre a tirar e a abanar os 6culos e que come
dieta contrariado e que se puder rouba a comida dos colegas sabotando a restrigdo; o Anténio, do bar, que
foi arranhado pelo gato da associagdo, que tem troféus em casa, que é um gozdo de primeira, mas que nunca
se esquece que eu tomo cha e ndo café; o Té sempre a cheirar-me o cabelo, mas que se transforma em cima
de um cavalo; o José Campos, que gosta de escrever nomes préprios e que tem o sorriso mais maravilhoso
do mundo e que torna possivel que eu consiga suportar melhor o ambiente do CAO e ndo desistir; o José
Martins, com os olhos azuis tdo claros e tdo fechado no seu mundo quase impenetravel, e que adora a mae
acima de qualquer coisa; o Miguel, que adora publico, que detesta barro, embora esteja na sala de ceramica,
que gosta de falar do tempo e que foi uma tristeza quando tomei conhecimento de que caiu e que esta no
hospital; o Rui que gosta de musica, de rock, e de passear na carrinha, que odeia a vida na instituigdo, que
esta numa tristeza viva por estar ali, que ddi saber que esta ali s de olhar para ele e para os dedos magoados
pela ansiedade; o Gilberto, que sempre a orientar os outros e a querer saber tudo e, sobretudo, quando vou
a ceramica outra vez; a Paula, que estd na ceramica e na musica e que ontem saiu para uma atuagao, ela a
atriz principal em todas as pegas de teatro da associagdo, mas que vem desorientada quando os dias sdo mais
dificeis na residéncia onde vive e que mergulha numa tristeza que nem parece dela quando isso acontece; a
Rafaela, tdo jovem, tdo desadequada ali onde todos/as parecem e sdo mais velhos/as e que muitos deles a
perseguem para lhe dizer qudo linda é, ela que vive com a avo, que odeia o pai, e que no dia que a avé morrer
sera institucionalizada ainda jovem e possivelmente deixara de se destacar pelo trato cuidado, pelas roupas
bonitas e coloridas com que se passeia todos os dias; a Rita, que vai aos cavalos, joga na equipa de futebol e
que trabalha na cozinha do CAO, que é da minha idade e parece ser tdo mais velha; a Leonor, ainda mais
jovem que a Rita, parece uma crianga, estatura baixa e fragil, denticdo completamente estragada, que
interage comigo e sempre da mesma maneira: “Conheces este/a menino/a?” e aponta para quem estiver ao
seu lado para iniciar uma conversa; a Margarida, que tem um cdo e que vive com a mae que quando passa
por processos de recaida ndo a deixa vir para a associagdo, que quando volta vem completamente fragilizada
e descuidada e tem que passar por um processo de reintegragdo; ela que tem um sonho, que conta com os
olhos a rir, como se de uma verdade fosse e que provavelmente tera poucas hipdteses de concretizar: ir um
dia a praia com a mae de comboio, almogarem num supermercado, para ndo gastarem muito dinheiro, como
ela faz questdo de notar, construir castelos de areia e vestir um fato de banho bonito, e que ao fim do dia
jantar numa esplanada, ela que me disse deixando-me com um nd na garganta e sem |lhe puder responder:
queria que fosses a minha mae; o Amilcar, que aparenta bem mais que os seus 50 e muitos anos, fala alto,
mas para além da aparéncia rude é simpatico, tdo simpatico para mim, que me esqueco do qudo alto fala e
que gosto tanto de o ver acenar-me com o brago; a Lara, que esta na costura e que fala imenso, tanto que da
dor de cabega, e tem sempre assunto, e que ndo percebo como foi ali parar, pois poderia estar noutro sitio,
fora dali; a Fernanda, também parece bem mais velha e que vive ja num lar para idosos e de quem as colegas
gozam por esse motivo — (“ela vive com as velhas!”, trogam eles) —, que gosta de linhas coloridas e de moedas

e ganha as duas coisas gracas as colegas do lar; a Rute que, por ela, ficaria sempre na sala a fazer as suas telas
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de Arraiolos, que chora sem motivo aparente e retorna ao bordado da mesma forma; o Raul que esta na
ceramica, fala altissimo, e tem por habito implicar com os colegas com coisas despropositadas — esta sempre
a repetir ao Filipe e ao Alexandre que os vai por aos ciganos o que ndo tem descrigdo possivel; a Maria, que
foi ha pouco tempo para a costura e que esta sempre fechada em si; o Alexandre, que conheci ontem na
ceramica de que faz frases simples num papel para ndo esquecer que sabe ler e escrever, que tem uma
sobrinha chamada Joana e gosta de ver as horas no relégio de pulso que ostenta orgulhosamente (ali, os
objetos pessoais, como o reldgio, sdo uma raridade!); o Filipe, de fisionomia tdo fragil, com o corpo de uma
crianga de 6 anos, que quando se farta da atividade que estd a fazer, manobra a cadeira até a deixar voltada
para a parede para dormir; a Helena, que tem sempre alguém a vigia-la e que pinta maravilhosamente,
imagens formidaveis e leves que contrastam com a expressao do rosto, os movimentos e a agressividade com
que se relaciona com todos/as a sua volta; o Cristiano, sempre agarrado ao seu peluche em forma de cdo e
cuja mde o vem visitar porque esta institucionalizado e quando a avista da gritos guturais; a Antdnia que
estabeleceu uma relagdo tao especial com a Fanny, uma das cadelas que existem na quinta onde se realiza a
hipoterapia, relagdo essa que ndo tem com mais ninguém; o Armando, sempre a almogar sozinho, sempre
sozinho; o Orlando que adora o Benfica e vé todos os jogos com o pai, que tem 5 sobrinhos/as, um irmdo e
uma irma, que estd a fazer dieta porque, como me explicou, “o médico disse que estava muito gordo”; a
Susana, sempre de bata vestida e com colares e pulseiras, sempre simpatica, que vive num lar e que odeia
estar 13, chorou ao dizer-me que ndo queria ir para |3, que ndo gostava de la estar, ela que me deixou sem
resposta quando me disse “eu sei que ndo sou linda”; a Mariazinha, que estd na cozinha do CAO, responsavel
por lavar a louga, sempre calada, mas que conversou comigo sobre o sitio onde mora e sobre uma fonte que
I3 existe; o Manel que é um doce, que adora ir aos cavalos e ir a coldnia de férias, que anseia pela chegada
de Julho para ir para a coldnia, que vive com a mae e isso me fazer pensar qudo velhinha sera a mae e que
ela ja deveria ter alguém que olhasse por ela, que adormeceu quando Ihe dei a mdo na carrinha e assim
ficdmos durante 30 minutos; o Eduardo, que tdo baixo e com peso a mais, tem uma flexibilidade que da
inveja, que para além disto é das poucas pessoas que vejo circularem ali sem ser de fato de treino; o Fernando
sempre tdo simpatico e reservado, que gosta de abracar e de ser abragado e procura-me para isso; a Telma,
que esta institucionalizada num lar e que deseja ir passar um fim-de-semana a casa da amiga Mariazinha,
passear com ela, até uma esplanada, que gosta de abragos e sai da sala dela para procurar um abrago junto
a Dulce, a monitora de outro espaco, e que descobrindo-me |d pede-mo a mim e ali ficamos abragadas as
duas, no meio da cozinha, até ficar bem.

Trinta e quatro nomes que consigo associar aos rostos. Trinta e quatro em tantos ndo é nada. Ha
muitos outros rostos que conhego. Sei quem sdo, mas ndo os consigo individualizar através dos nomes e isso
causa-me angustia. Sobretudo porque ndo serem reconhecidos pelo nome causa-lhes uma certa tristeza.”

Diario de campo, 12 de margo de 2014
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Quando tentei responder a questao “quem estd no CAO?”, com o objetivo de dar
a conhecer quem eram as pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade que encontrei
guotidianamente no centro de atividades ocupacionais, percebi que o podia fazer de duas
formas: olhando para as biografias pessoais dessas pessoas, ou através do seu processo
individual®®. Enquanto as primeiras dizem respeito a aspetos da vida de cada um/a, como
0s gostos pessoais ou questdes relativas a sua vida pessoal além da instituicdo e implicam
um contato com os proprios, ouvindo o que tém a dizer de si, ou observando para perceber
do que gostam; o processo individual apenas da uma caracterizacdo baseada em aspetos
formais e informacdo de cariz burocratica, associando o individuo a instituicdo. Construidas
a partir de pontos de vista e protagonistas diferentes, as histérias e gostos pessoais,
narradas essencialmente pelos/as protagonistas e por aqueles/as que mais préoximos/as
estdo de si, e o processo individual, parecem retratar pessoas completamente diferentes.

Em espacos institucionais como a AV tende a acontecer aquilo que Goffman
designou como uma normalizacdo dos internados (1961). Um processo no qual as
caracteristicas individuais e os papéis sociais que cada pessoa desempenha no mundo
exterior parecem ser relegados para um plano secundario a partir do momento que inicia
um percurso institucional. A construcdo dos planos individuais € um exemplo claro de
como, desde que se inicia o processo de candidatura, as questdes relacionadas com a
histdria pessoal e os gostos individuais sdo secundarizadas em prol de informacdo que
responda as exigéncias burocraticas da AV. Consideremos o processo de candidatura: a
admissdo na instituicdo pressupde que a pessoa que se candidata, ou seja, a pessoa com
deficiéncia e/ou o seu/sua tutor/a legal, faca chegar a AV alguns documentos, como o
cartdo de cidaddo, cartdo de contribuinte, cartdo de beneficidrio da seguranca social,
cartdo de utente dos servigcos de salide ou subsistemas a que o/a candidato/a pertenca,
boletim de vacinas e relatério médico, comprovativo da situacdo clinica.®* A AV considera
gue esta informacdo é caracterizadora da pessoa e, por isso, ela estd presente ndo sé no
processo de candidatura, como grande parte do processo individual terd por base esta

informacdo a qual se juntara o Plano de Desenvolvimento Individual.

® Durante o periodo de observagdo foi-me permitido consultar alguns processos individuais.

64 . T . .. .
Pode ainda fazer parte a certiddo da sentencga judicial que regula o poder paternal ou determina a

tutela/curatela.
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A construcdo dos planos individuais de intervencdo, sdo o melhor exemplo do
peso que a deficiéncia e/ou incapacidade diagnosticada tem na definicdo da forma de se
lidar com as pessoas institucionalizadas, em detrimento dos gostos pessoais das mesmas.
Mesmo que ndo seja a instituicdo a fazer o diagndstico que determina o tipo de deficiéncia
e/ou incapacidade daqueles/as que ali se encontram, o facto é que o que dita tem um peso
importante na definicdo da vida institucional. O exame constitui assim o individuo
enquanto objeto, “descritivel” e “analisdvel”, reduzindo-o a “tracos ‘especificos’, como

fazem os naturalistas a respeito dos seres vivos”:

O exame, cercado de todas as suas técnicas documentdrias, faz de cada individuo
um “caso”: um caso que ao mesmo tempo constitui um objeto para o
conhecimento e uma tomada para o poder. O caso ndo é mais, como na casuistica
ou na jurisprudéncia, um conjunto de circunstancias que qualificam um ato e
podem modificar a aplicagdo de uma regra, é o individuo tal como pode ser
descrito, mensurado, medido, comparado a outros e isso em sua propria
individualidade; e é também o individuo que tem que ser treinado ou retreinado,
tem que ser classificado, normalizado, excluido etc. (Foucault, 2005: 159).

Olhar para os planos individuais é perceber que além do nome e a data de
nascimento, ndo ha sinais daquilo que distingue cada um/a. Hd uma uniformizacdo que,
partindo das caracteristicas da deficiéncia e/ou incapacidade do individuo, vai definir o
plano de atuacdo ao nivel das terapias e/ou area ocupacional a frequentar. Isto é também
um bom exemplo para perceber como o discurso da AV acaba por se concretizar em
praticas concretas: de acordo com a mesma, € a pessoa e os seus gostos e preferéncias, os
pontos de partida para a definicdo de um plano individual de desenvolvimento e para a
intervencdo que decorre deste, no entanto, na pratica, o que acontece é que as pessoas
estdo sujeitas aos condicionamentos da prépria AV e sdo inseridas ndo em areas
ocupacionais adequadas as suas caracteristicas e preferéncias pessoais, mas aquelas que
se encontram disponiveis, mesmo que isso ndo corresponda aos seus interesses. Esta
pratica entra em conflito com a ideia de “cliente”. Como referi ha pouco, a AV assume-se
como uma instituicdo prestadora de servicos, sendo as pessoas ali institucionalizadas, suas
“clientes”. A nocdo de cliente implica ndo s6 que exista uma pessoa que requer servicos
mediante pagamento (o que num sentido mais amplo vemos acontecer ali), mas que essa
mesma pessoa tenha escolha. O pressuposto da escolha quase nunca estd presente no

guotidiano da AV: ndo sd porqgue a institucionalizacdo ndo foi voluntaria, mas sobretudo
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porque mesmo que quiséssemos ignorar este aspeto e considerar apenas a partir do
momento de entrada, o facto é que, uma vez 14, o modo como o quotidiano estad pensado
e organizado e a forma como os planos individuais olham mais para a deficiéncia e/ou
incapacidade diagnosticadas que para a individualidade de cada um/a, deixa pouco espago

para que quem esteja institucionalizado/a possa escolher.

Ele [o Miguel] comega a gesticular e a reclamar. N3do percebo, mas a Rosario [monitora] |1a me traduz:
o Miguel esta sempre zangado, sempre a reclamar, depois ndo gosta de se sujar e escolheram para ele a area
ocupacional da ceramica, e, com o barro, é complicado. Pergunto a Rosario se eles ndo estdo nas areas
preferidas deles. Ela ri-se. A Mara [outra monitora] também. Trocam um olhar e eu percebo que acham a
minha pergunta ingénua. Ela acaba por me dizer: “Alguns vém aqui e eu vejo se eles tém jeito, se gostam,
digo alguma coisa [a dire¢do], mas na maioria pdem-nos aqui. O Miguel ndo gosta nada”.

Diario de campo, 25 de fevereiro de 2014

A Dulce vai-me falando das tarefas que ocupam cada uma uma das pessoas ali [na cozinhal. (...) depois,
aponta para o José Campos e diz: “Ele nem devia estar aqui, tem um eczema, logo ndo pode ajudar na
confecdo dos alimentos, nem a tratar da louga, porque tudo é um problema! Esta drea ndo é para ele!” O
José, percebe que estdo a falar dele, e sorri para nds, regressando, quando lhe vé devolvidos os sorrisos, para
a sua atividade: na cozinha, enquanto as colegas preparam bolachas e bolas de Berlim ou tratam da louga,
ele desenha, e escreve nomes, num caderno que a Dulce lhe arranjou.

Diario de campo, 14 de margo de 2014

Uma das etapas da “mutilacdo do eu” (Goffman, 1961), acontece quando, no
processo de admissdo, a instituicdo ignora a maioria das bases anteriores de
autoidentificacdo das pessoas institucionalizadas. Quem entra no CAO, vé-se, por isso,
como que numa encruzilhada: por um lado, temos o modo como a instituicdo vé,
caracteriza e define as pessoas que ali se encontram institucionalizadas; por outro, se
estivermos atentos/as e o quisermos fazer, temos 0 modo como essas pessoas se
apresentam a quem vem de fora. Foi comum ouvir falar das pessoas ali

institucionalizados/as como entidades homogéneas, sendo isso traduzido por expressdes
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como “eles s30 assim”, “isso é normal deles”, “os trissomia 21%° s30 muito afaveis”, “é um
trissomia 21 tipico”, “ndo Ihe dés muita confianca que abusam”, exemplos que fizeram
perceber como se percebia e se lidava com o fendmeno em contexto institucional. Neste
trabalho, procurei olhar as pessoas além da construcdo que a instituicdo faz delas,
visibilizando o modo como gostam de se apresentar a quem vem de fora: o nome préprio,
0s gostos pessoais, os desejos e ou histérias que escolheram partilhar comigo.

O texto com que se inicia este ponto foi retirado do meu caderno de campo e
pensado a partir de uma das questdes mais importantes da autoidentificacdo: a
identificacdo através do nome préprio. Nas palavras de Goffman, a perda do nosso nome
€ uma grande mutilacdo do eu (1961), e embora num espagco como o CAO nunca ocorra
uma verdadeira perda do nome, como acontece noutros espagos, como a prisdo, o facto é
gue ser-se reconhecido através do nome préprio é um motivo de orgulho, sobretudo
guando isto acontece por quem vem de fora. A op¢do pela transcricdo daquela passagem
do didrio de campo, na sua totalidade, considerando cada um dos 34 nomes, foi feita como
forma de dar visibilidade aquilo que as pessoas me revelaram de si e de os/as individualizar.
Os casos apresentados em baixo, partem dos mesmos pressupostos, mas cruzam alguma
informacdo que consultei nos planos de desenvolvimento individual, como datas de

nascimento e/ou tempo de percurso institucional.

A Antdnia

A Antdnia nasceu em 1979 e com treze anos iniciou o seu percurso na AV.
Frequenta ha vinte e dois anos a resposta em CAO, tanto tempo que todos/as a tratam por
Nini, revelando alguma familiaridade.

A sua interacdo nunca é espontanea, reagindo as iniciativas das outras pessoas, e
s6 daquelas com quem mantém uma relacdo mais proxima. Quando ndo quer comunicar,
coloca os dedos nos ouvidos e fecha os olhos, sendo dificil chegar até ela — perceber o que
qguer, se esta bem ou mal. Para a terapeuta Camila, se num dia ela cumprimentar

espontaneamente trés pessoas no CAO, é um ganho enorme. Isto esta, por isso, previsto

65 . . ; . . .. . . .
Trissomia 21 é a forma mais comum da equipa dirigente se referir aos casos de trissomia do cromossoma
21 ou sindrome de down.
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no seu plano de individual: cumprimentar até 3 pessoas por dia, no CAO, de forma
espontanea.

Esta sempre a falar do “menino” que é o sobrinho e em casa dorme com uma
vassoura de brincar. As cuidadoras referem que tem uma relagdo muito préxima com a

mae, quase umbilical.

A Carina

A Carina nasceu em 1988. Entrou na creche da AV com 8 meses, onde veio a
permanecer até aos 5 anos, idade em que os pais mudaram de area de residéncia e tiveram
gue procurar alternativa a esta resposta. Frequentou o ensino regular, numa escola
publica, até 2006, quando atingiu a maioridade. Com 18 anos voltou a AV, para frequentar
o apoio em CAO e, desde entdo, estd numa area ocupacional.

Quando ndo esta a trabalhar, a Carina vai as terapias, onde trabalha as questdes

da comunicacdo, com o objetivo de aumentar a iniciativa de comunicacao.

O Nuno

O Nuno tem 34 anos. Raramente o ouvimos a comunicar com alguém ou o
encontramos pelo CAO, sozinho ou com os colegas. Tem um diagndstico de autismo e esta
numa das salas “complicadas”, saindo de |8 sempre acompanhado por uma monitora e
apenas em situacdes especificas: alimentacdo, ida a casa de banho, ou as terapias. Quando
ndo estd bem, tem tendéncia a gritar e a passar os dias assim.

Tem competéncias na drea da linguagem, na utilizacdo de vocabuldrio, embora
raramente o faca. Quando estd mais calmo, em momentos de menor agitacdo, as
estereotipias motoras sdo menos evidentes e a comunicacdo mais facil. Nessas alturas, é
mais facil comunicar com ele, bem como, leva-lo a trabalhar no contexto de sala, em
atividades que promovam a melhoria do seu desempenho comunicativo, com o objetivo
de aumentar a sua autonomia. Nesses dias, utiliza expressdes de saudacdo em resposta ao

n u 4

cumprimento de outra pessoa — ouvimos “bom dia”, “old”.
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A Susana

A Susana tem mais de trinta anos e é muito simpatica. Vive institucionalizada na
AV: durante o dia, frequenta o CAO; ao final da tarde, vai de carrinha para o lar onde vive,
pertencente a instituicdo, mas situado numa localidade diferente.

A Susana procura-me para conversar. Sobre o CAO, diz gostar muito, da area
ocupacional, em particular, também. Esta na drea da cozinha, onde auxilia a producdo de
produtos alimentares para a venda dentro e fora da instituicdo. A forma como estd naquele
espaco, como desempenha as atividades, assim o parecem confirmar: parece sempre bem-
disposta! Foi por isso que, quando lhe perguntei onde vivia e ela me respondeu o lar, mas

ndo naquele, noutro, a sua rea¢do me deixou tdo apreensiva.

Vou ajudando a fazer as bolachas, como me ensinaram, muito desastrada ao inicio, e a Susana vai-se
rindo da minha pouca habilidade. A Mariazinha também acha cémica a minha prestagdo. Vamos
conversando. A Susana acaba por me dizer que mora no lar. Quando pergunto se gosta de viver 13, a
expressdao muda e em segundos deixa de estar alegre e bem-disposta, comegando a chorar compulsivamente,
ao mesmo tempo que repetia “eu ndo gosto de viver |3, ndo gosto, ndo gosto”. Demorei a acalma-la e escolhi
ndo inquirir o porqué de ela ndo gostar de viver no Lar. Preocupei-me com ela. Nada mais, além de a acalmar,
me importou. Limpei-lhe as lagrimas, abracei-a e disse-lhe para nado ficar assim. Ja tinha percebido, pelos
comentarios de algumas das cuidadoras, que o lar onde a Susana e outros/as colegas vivem — como o Antdnio
e a Paula - tinha algumas praticas que poderiam ser questionadas, levando-as a tecerem duras criticas ao
trabalho das colegas dessa valéncia em questdo.

Diario de campo, 14 de margo de 2014

Nos intervalos circula pelo espaco, sempre conversadora, alegre e acompanhada
pelas amigas: a Lara e a Filomena. Estd sempre com roupas coloridas, cocadas de tao
usadas, e com colares e brincos também de cores vivas. Nunca se apresenta sem um colar
ou sem uns brincos postos e isso torna-a diferente naquele contexto, onde os objetos
pessoais deste tipo sdo raros, ainda mais entre aqueles/as que vivem institucionalizados
em lares residenciais. Gosta de me mostrar as roupas “novas”, os acessorios e pede-me
para ver os meus. Mostra curiosidade pelas minhas coisas, pela forma como me visto, pelo

meu cabelo.
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Estamos no corredor a conversar [eu, a Susana e a Lara]. A Lara fala-me da mala nova e como negociou
com o irmao para lhe comprar. Comento que é gira. Como sei que a Susana gosta que a elogiem, digo gostar
dos seus colares. Ela sorri, bastante agradada, e comega a mexer no meu colar, passando depois para o meu
cabelo. Olha-o de frente, olha-o de tras, volta a mexer-lhe, para e diz-me: “Tens um cabelo tdo bonito! Eu

1”7

queria ser igual a ti, ter esse cabelo, essas roupas, essas coisas. Queria ser linda como tu!”. Fico constrangida,
mas digo-lhe: “Obrigado, mas tu ja és linda!”. A expressdo dela muda e o tom também, quando me responde:
“Ndo sou nada! Eu sei que ndo sou linda. Ndo sou linda como tu.”. Vira-me as costas, visivelmente magoada,
chateada e vai-se embora. Percebo que é um assunto que a incomoda e com o qual ndo consegue lidar e eu,
nao o sabendo, magoei-a e obriguei-a a confrontar-se com um tema que a desgosta. A Lara diz-me: “N&o lhe
ligues!”.

Diario de Campo, abril de 2014

A Micaela e o Humberto

A Micaela e o Humberto sao namorados. S3o o Unico casal de namorados no CAO
e isso torna-os especiais aos olhos dos/as colegas. Nos meus primeiros dias de observagao,
fui logo avisada pela Lara e pela Susana da relacdo existente entre eles. Depois de conhecer
a Micaela, a prépria me apresentou o Humberto como seu namorado.

Como ndo partilham a mesma darea ocupacional, procuram-se nos intervalos,
circulam abracados ou de maos dadas, passam tempo, muito tempo, um com o outro, na
companhia um do outro, sentados num banco exterior. A sua volta, os/as colegas tém
brincadeiras agitadas, barulhentas — jogam a bola, correm —, mas parece que nada, nem
guando a sua relacdo é ridicularizada pelos pares, lhes perturba os momentos que tém os

dois.

A Micaela estd sentada com a cabega encostada no ombro do Humberto. Estdo no banco exterior, no
patio. Os/as colegas correm e jogam a bola. Outros/as vdo conversando. E outros/as estdo apenas por ali,
encostados a parede, sentados no chao, a espera que o tempo passe. Ndo sei bem como, um grupo comecga
a cantar a volta deles “Olha os namorados/ Primos e casados!”. Repetem os versos e depois riem muito e
apontam para eles. A Lara vem ter comigo, dd-me uma cotovelada e diz-me com um tom entre o enojado e
reprovador: “Ja viste aquilo? Até dao beijos!”. Abana a cabeca. Respondo-lhe: “Sdo namorados e gostam um
do outro.”. Ela olha para mim como se eu fosse de outro planeta. Resolvo calar-me.

Diario de campo, 18 de margo de 2014
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Se os/as colegas reagem daquela(s) forma(s), os/as funcionarios/as tém um
posicionamento aparentemente mais neutro, mas cujos comentdrios mostram que para
eles aquela relacdo deve ser completamente desvalorizada, ndo a considerando uma
verdadeira relacdo, mas uma “brincadeira”, fazendo-o porque qualquer expressdo de
intimidade por parte das pessoas ali institucionalizadas |hes parece estranha. A
infantilizacdo da deficiéncia torna-se evidente no modo como os/as colegas e, sobretudo,
os/as cuidadores/as lidam com estas questdes. Estar institucionalizado significa obedecer
a regras que ndo sdo compativeis com o estabelecimento de um relacionamento
convencional, mesmo que esta funcione s6 em regime externo. A institucionalizacdo tende
a acentuar o isolamento social e a menosprezar o estabelecimento de relagdes amorosas
por parte das pessoas, quando estas tém deficiéncia a questdo ganha outros contornos e
gualguer manifestacdo de afeto é olhada como fuga a norma e, portanto, na

impossibilidade de repreensao direta, desvaloriza-se a relacdo de dois jovens adultos.

A coordenadora

A Dora é assistente social e coordenadora do CAO. Foi a Unica pessoa da equipa
dirigente com quem contactei. Comecou por estudar economia, convicta que viria a ser
economista, mas um acontecimento veio mudar todas as certezas, levando-a a alterar a
area de formacdo. Conta-me que o pai ndo era uma pessoa muito comunicativa, mas tinha
“um esquema funcional interessante” para se aproximar dela e, como a conhecia muito
bem, em momentos determinantes, “fazia-se falar” através dos livros que lhe dava. Um dia
deu-lhe a Piedade e a Forca de Bronislaw Geremek o que a levou a seguir outro caminho,
procurando algo que “implicasse trabalhar com os outros e para os outros”. Conta que
chegou a casa um dia e contou aos pais a sua decisdo, que nao lhes foi simples de aceitar:
afinal, estava a trocar uma area como economia para comecar a estudar servico social. Diz-
me que, sem duvida, ter lido aquele livro foi muito importante no seu percurso: “Sou
assistente social por causa da Piedade e a Forca”.

Quando em 2003, conheceu uma pessoa ligada a AV, estava a trabalhar com
equipas de rua. Foi essa pessoa que |lhe falou na possibilidade de trabalhar com a

deficiéncia, algo que até a data nunca tinha equacionado, porque, como me explica, era
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uma realidade que ela desconhecia por completo e com a qual nunca tinha contactado.
Entrou no CAO da AV como voluntaria e, ao final de um més, propuseram-lhe um estagio
profissional. Ainda o tempo de estdgio ndo tinha terminado, teve uma proposta para ir para
um outro CAQO, também pertencente a mesma instituicdo. Apds um periodo nesse centro,
foi convidada a regressar para coordenar o Centro de Medicina e de Reabilitacdo da AV, o
gue fez, voltando em 2012 ao sitio onde comecou para exercer funcbes de coordenacao.
Neste periodo de tempo, casou e teve filhos, como faz questdo de me contar.

Diz que o seu percurso na AV foi feito em continuo e que isso lhe permitiu crescer
profissionalmente. Formou-se em terapia familiar e encarou o trabalho naquele contexto
como uma forma de por esse conhecimento em pratica. Ali, é a responsavel pelas fungdes
de planificacdo, organizacao e desenvolvimento das atividades do CAO. O seu trabalho ndo
passa, por isso, um contacto direto com as pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade, nem
pelas atividades que as “ocupam” nas diferentes areas ocupacionais. No entanto, tem um
papel importante nos processos de candidatura ao centro, no contacto com as familias e

na definicdo e elaboracdo dos planos individuais de cada pessoa.

Os/as cuidadores/as
De muitos anos

A Rosdrio

A Rosdrio, como a maioria das cuidadoras da AV, tem um longo percurso dentro
da instituicdo: trabalha ali ha trinta e cinco anos. Nem sempre foi monitora de sala, nem
sempre trabalhou na area de ceramica, porque, como me explicou, as dreas vao mudando
consoante as diretivas da direcdo e estas mudam com as pessoas que la estdo; mas
também, porque nem sempre teve formacdo para estar naquela posicao, adquirindo-a
mais tarde. E este Ultimo aspeto que torna o percurso dela interessante,
comparativamente aos seus pares.

Comecou por trabalhar na limpeza, depois passou a acompanhar o transporte nas
carrinhas e, sé depois, comecou a dar apoio em sala. Anos mais tarde, incentivada pela AV,
gue precisava de alguém com conhecimentos em olaria, fez uma pequena formacdo e

gostou do que aprendeu. No entanto, tal como achou interessante, também a considerou
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insuficiente para realizar o trabalho que a instituicdo pretendia dela. Tirou licenca sem
vencimento, inscreveu-se num curso “a sério”, que lhe permitisse realizar “um bom
trabalho”. Quando regressa, a drea ocupacional da ceramica é inaugurada.

Trabalha nessa drea desde essa altura e gosta do que faz. Diz que se sente cansada
porgue sdo muitos anos, tem problemas cardiacos, e é dificil aguentar o ritmo. Acrescenta
que tem que estar sempre a inovar porque tudo o que ali se faz, vem da sua cabeca. E
responsavel pela sala de ceramica e estd 1d quase sempre sozinha, sendo apenas apoiada,
dois dias por semana, por outra colega. Na sala, o radio esta sempre a tocar. E, das poucas,
onde isso acontece.®® O ambiente ¢, por isso, mais leve aqui. E muitas vezes critica
relativamente as praticas da AV, nomeadamente ao distanciamento das técnicas aos
problemas das pessoas ali institucionalizadas e a desadequacdo das pessoas as areas

ocupacionais em que estdo inseridas.

A Dulce

A Dulce é a monitora responsdvel pela drea da cozinha. Tem mais de cinquenta
anos, trabalha ha trinta e trés anos na AV e, como a Rosario, ja esteve em varias areas. Nos
ultimos anos, passou pelo Centro de Recursos para a Inclusdo (CRI) e no CAO trabalhou nas
salas onde estdo os casos mais dependentes a nivel fisico e intelectual, comummente
identificada pelas monitoras como a “sala dos profundos”. Ao olhar-se para ela, para a
forma como caminha, custa acreditar que pudesse ter trabalhado até ha pouco tempo
numa sala com aquelas caracteristicas, onde cuidar é um trabalho muito fisico e pesado,
sendo necessaria forca fisica para o realizar, algo que claramente ndo tem.

Estd ha cerca de cinco meses no espaco que se dedica a confecdo de produtos
alimentares para serem vendidos dentro e fora da AV. Até essa data nunca tinha trabalhado
em cozinha, com excec¢do do trabalho doméstico desempenhado em casa. Apesar disso,

ndo teve qualquer formagao para assumir a nova posicao.

66 . ;. . ~ s . AT .
Também a Rute e a Noémia, monitoras de outra sala, tém por habito ligar o radio, sem que este esteja
inserido em algum contexto terapéutico.
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E critica em relacdo a dindmica daquela drea ocupacional e a estrutura de negécio
seguida pela AV, nomeadamente um contrato que tém.®” Diz que esse foi celebrado sé para
proveito da outra parte porque ali “a mao-de-obra é muito barata, quase escrava”.
Acrescenta que ndo me devia ter dito nada disto porque elas ali ndo podem dizer nada, ndo
sdo ouvidas, uma vez que “sdo apenas monitoras”. Durante a minha estadia no CAO, pude
observar e participar na confecdo desse produto e perceber um pouco melhor a indignacao
dela. Além de ser um processo muito trabalhoso e minucioso,®® é também muito cansativo,
e apenas ela e uma colega, também auxiliar de sala, junto com a Susana e a Mariazinha,®
estdo envolvidas nesta atividade. Os/as outros/as, ou est3o noutras atividades, ou n3o
podem fazé-lo.”® Percebe-se que, apesar de ser uma drea que estd voltada para as chamada
atividades socialmente Uteis, no sentido que a atividade principal — a confecdo de bens
alimentares - tem como fim a prestacdo de um servico para uma entidade fora da
comunidade, o modo como esta organizada compromete o objetivo principal destas
atividades, que, de acordo como o Decreto-Lei n? 18/89, de 11 de janeiro, deve ser a
“valorizacdo pessoal e o maximo aproveitamento das capacidades da pessoa, no sentido
da sua autonomia, facilitando uma possivel transicdo para programas de integracdo
socioprofissional” .

A Rute e a Noémia

A Rute e a Noémia trabalham na instituicdo ha muitos anos. A primeira ha mais de
vinte anos e a ultima ha trinta e sete anos. Elas estdo numa das salas mais exigentes do
CAOQ, onde encontramos pessoas com autismo, com muitas estereotipias, necessidade de

uma intervenc¢do continua e de um apoio individualizado.

67 .~ . . ~ e
Neste trabalho, por se tratar de uma marca com alguma proje¢do nacional, optei por ndo especificar qual
para garantir o anonimato da Dulce e da instituigdo.

68 . A . . ~
Ao final de trés horas de trabalho, sempre de pé, onde se parou apenas para o intervalo da manh3,
conseguimos apenas fazer e dez sacos de bolachas, cada uma com menos de 400 gramas.

% A Susana e a Mariazinha s3o duas mulheres que frequentam o CAO.

70 . , N o . . . .~
Refiro-me ao caso do José Campos que, embora inserido na area ocupacional da cozinha, tem uma condigdo
medica que o impede de participar na confecgdo de bens alimentares.
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A primeira vez que visitei a sala, ndo sabiam que iria, mas ndo levantaram qualquer
problema a minha presenca. Também ndo me deram muita aten¢do, uma vez que as
pessoas que ali estdo absorvem completamente a sua atencdo. O trabalho que
desenvolvem pretende a estimulacdo sensorial, no sentido em que o grupo que
acompanham, cerca de oito pessoas, tem grandes dificuldades na comunicac¢do. E a
terapeuta Camila quem prepara o trabalho feito e lhes da orienta¢des. A intervencado é
essencialmente conseguida através de imagens, com o objetivo de trabalhar o
comportamento. Explicado assim, parece simples, mas vé-las é perceber que ha salas onde
o trabalho é constante, onde ndo se para, ndo se descansa, ndao se pode descansar. O
trabalho delas, com este grupo, vai além do contexto de sala, uma vez que significa
acompanha-lo ainda na toma de refeicdes e nos periodos de intervalos.

Quando discutimos o caracter do trabalho que realizam, a Rute explicou-me que,
por ter um sobrinho com autismo, percebe que as rotinas tenham que ser rigidas e a
exigéncia de vigilancia permanente, mesmo reconhecendo que isso exige delas um
envolvimento com o grupo e com o trabalho muito diferente daquele que é praticado
pelos/as restantes colegas no CAO e Lar.

A Rute e a Noémia sdo apontadas por muitos colegas como “0” exemplo a seguir:
conseguem por em funcionamento uma sala vista por todos como “complicada”, tendo
atencgdo as pessoas que estdo 1. Como referiu um colega,”’ no primeiro dia que estivemos
juntos, elas sdo as Unicas que ndo sdo mudadas de grupo, que ficam sempre a acompanhar
aquele grupo especifico e que isso “ndo é por acaso”, mas um sinal do reconhecimento que
existe por parte de todas as pessoas no CAO, desde os/as colegas a direcdo, do bom
trabalho e cuidado por elas desempenhado. Aquilo que é identificado como ndo sendo um
acaso é, contudo, uma pratica pouco comum a norma praticada pela AV, onde os/as
funcionarios/as estdo sempre em grande rotatividade, ndo permanecendo na mesma area
ocupacional muito tempo. Os seus discursos deixam transparecer uma grande
instabilidade, ndo em termos de vinculos laborais, mas no exercicio quotidiano das

atividades, o que obriga a uma constante aprendizagem de novas competéncias, a

assuncdo de novas funcdes e a deixar e/ou estabelecer novas relagcdes de cuidado e

7! Refiro-me ao Ricardo, professor destacado pelo Ministério da Educagdo no CAO.
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trabalho. No entanto, isto s6 acontece com o pessoal ndo técnico, como os/as auxiliares,
existindo uma correlacdo entre a rotatividade das pessoas e o caracter ndo especializado
das atividades que desenvolvem: quanto menos técnicas sdo as atividades desenvolvidas,
maior é a probabilidade de serem transferidas entre dreas ocupacionais. Consideram-se
por atividades ndo especializadas aquelas que fazem parte de um conhecimento
amplamente partilhado e que, por isso, todas as pessoas sao capazes de executar: dar de
comer, dar de beber, ajudar alguém a ir a casa de banho, ou tratar da sua higiene; cozinhar,
limpar ou tratar da roupa; realizar pequenos trabalhos de pintura ou artesanato sdo tarefas
gue ndo precisam que guem as execute possua um saber certificado, logo podem ser
realizadas por qualquer pessoa, sem que esta precise de tempo para aprender como se faz.

De acordo com Pols (2004), no ambito das relacdes de cuidado, mesmo de
caracter institucional, as pessoas agem tendo como fim o “bom cuidado”. No entanto, na
pratica, existem diferentes entendimentos sobre o que este deve ser: “Ndo ha consenso
sobre o que o bom deve ser. Nas praticas do cuidado, nas politicas, nas ciéncias da saude
existem diferentes e, por vezes, conflituantes formas de conceptualizar o bom cuidado”
(Pols, 2004: 13). No entanto, hd uma tendéncia que é possivel identificar: a ideia do “bom
cuidado” aparece nos discursos de quem cuida para identificarem o seu trabalho, mas
raramente, para identificarem o de colegas — o “bom cuidado”, enquanto seu “bom
trabalho” e suas boas praticas, em oposicao ao “mau cuidado” e mas praticas dos outros.
Isto acontece porque as ideias de bom e fazer bem, ndo sdo consensuais. O caso da Rute e
da Noémia torna-se interessante porque apareceu sempre identificado como um bom
exemplo, enquanto bom trabalho pelos seus pares, que reconhecem as praticas e
procedimentos adotados por elas como modos de fazer bem, mesmo que as suas relagées

sejam apenas profissionais.
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Os motoristas

O grupo dos motoristas é na maioria composto por homens’ que, ha semelhanca
das suas colegas de outras dreas e com outras fungdes, tém longos percursos na instituicao,
estando alguns ja a espera da reforma.

Trabalham a horas diferentes dos restantes colegas, no sentido que em que o
transporte e mobilidade das pessoas com deficiéncia das suas residéncias para o CAO e
deste para as suas residéncias, acontece antes ou depois do horario de funcionamento.
Seria, por isso, légico ndo contactar com eles, ou que fossem figuras ausentes, mas nao.
Comecam a trabalhar as 7h, indo buscar as pessoas a casa e a partir das 9h, hora de
abertura do centro, comecam a chegar. Concluida esta tarefa, de seguida apoiam na
distribuicdo da alimentacdo a outros centros da AV, algo que fazem até a hora de almoco.
As 12h almocam, no refeitdrio, depois tém horario livre até as 16h. A partir das 16h:30
comeca o transporte para casa. Durante o horario livre, escolhem ficar ali. Como me
explicou um deles, os baixos saldrios e as distancias entre as suas residéncias e o local de
trabalho desincentivam a auséncia do CAO. Como esse periodo coincide temporalmente
com a hora de almoco das pessoas institucionalizadas, € comum vé-los a relacionarem-se.
E curioso que usem esse tempo para atividades ludicas, como jogar futebol e que o facam
com as pessoas com deficiéncia. Este usar-se o tempo de lazer para fazer atividade com
estas pessoas € interessante, pois os/as restantes colegas do CAO n3do o fazem. Os periodos
de descanso, mesmo quando passados dentro da instituicdo, sdo passados entre pares. Isto
torna os/a motoristas bastantes populares entre as pessoas ali institucionalizadas. Outra
atividade, também ligada ao lazer, que os/a populariza: o transporte para a colénia de
férias, que se realiza todos os verdes, sendo para a esmagadora maioria a Unica atividade
de lazer que desfrutam em ambiente exterior ao CAO e/ou habitagdo prépria, por um
periodo de tempo que exceda o hordrio de atividades do CAO, estando presente nos seus

. . 7 s . . s . A .
discursos com regularidade.”> As memorias de viagens para a colénia e permanéncia

72 . . . ,

Neste grupo existe apenas uma mulher, motorista, chegada recentemente ao CAO depois de um periodo
de desemprego. Apenas contactei com ela, uma vez, durante pouco mais que 2 horas. Dado o carater
superficial do encontro, ela ndo aparece destacada neste ponto.

73 .. . A , ~
A AV promove atividades exteriores ao CAO, no entanto, estas tém caracter pontual e normalmente ndo
se prolongam além de um dia.
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naquele espaco, sdo invocadas muitas vezes, quase quotidianamente, e sem que para isso
haja uma mencdo direta ao tema. Invariavelmente, quando isso sucede, o nome do
Alberto, um dos motoristas e aquele que esta ha mais tempo “na casa”, é identificado:

“Vou a colénia com o Alberto” ou “O Alberto leva-me, a mim, a coldnia em julho”.

Os/as que estédo hd pouco tempo

A Camila

A Camila é terapeuta da fala na AV. Foi através dela que cheguei a associacdo e a
primeira pessoa do CAO com quem conversei e assisti ao seu trabalho.

Trabalha na AV ha cerca de ano e meio e sé a meio tempo, no restante faz parte
de uma equipa de intervencdo precoce, que presta apoio em jardins-de-infancia e escolas
do distrito a criangcas com necessidades educativas especiais, dentre os quais a creche e
jardim-de-infancia da AV. O seu trabalho no contexto do CAO é diferente daquele que
realiza na equipa de intervencdo precoce, porque os objetivos da pratica terapéutica sao
diferenciados consoante as caracteristicas da populacdo com que se esta a trabalhar. Apoia
em terapia da fala vinte e duas pessoas, de ambos os sexos, mas diz que muitos mais
precisariam daquele tipo de apoio, mas que as condi¢cbes da associa¢cdo ndo permitem que
o faca: estd, como foi referido, com horario reduzido na AV, sendo a sua disponibilidade
inferior ao nimero de casos existentes na instituicdo a precisarem de terapia da fala. Neste
sentido, as contingéncias econdmicas da AV, acabam por ditar as condi¢cGes do seu trabalho

e as possibilidades de reabilitacdo de muitas pessoas.

O Ricardo

Tratam-no por professor Ricardo. Aparenta ter quarenta anos. Estd na AV
destacado pelo Ministério da Educacdo ha dois anos. E professor de educacio fisica e
guando chegou sentiu que ndo tinha formacdo para o trabalho no CAO. Procurou
pesquisar, ler e diz que aprendeu muito com a Flavia, sua colega e terapeuta ocupacional

da instituicdo. Foi monitor de sala com a Noémia e a Rute.
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No momento em que realizei observacdao no CAO era responsavel, juntamente
com a Flavia, pela sala de snoezelen. Além disso, propds e criou duas modalidades: o

futebol e o boccia, das quais fala com manifesto orgulho.

A Flavia

A Flavia tem 25 anos, pensou em ser enfermeira, mas acabou por estudar terapia
ocupacional. E a terapeuta ocupacional do CAO, onde chegou hd um ano e é responsavel
pela sala de snoezelen e pelo acompanhamento dos/as clientes & hipoterapia.”

A Flavia gosta de ser terapeuta ocupacional. Fez estagio profissional numa
associacao do norte do pais e o ano passado veio trabalhar no Centro de Recursos para a
Inclusdo (CRI). Trabalhou em escolas, com criancas, onde deu apoio ocupacional, sendo
também critica ao que se passa nesses contextos: diz ndo haver inclusdo, que a lei s
funciona no papel”; n3o existirem recursos, o reflexo que isto tem nas condices de
trabalho; que nem sempre funciondarios e professores/as estdo abertos para colaborarem
e definirem um plano de trabalho com as criancas extra tempo de terapia. Diz que chegava
a questionar o trabalho que fazia “O que é que eu vou fazer com 45 minutos por semana?
O que sdo 45 minutos por semana?”.

As criticas que faz a AV resultam de aspetos semelhantes com estes e do que
identifica como uma incongruéncia entre o discurso oficial e a sua concretizacdo em
praticas, que acaba por ter efeitos concretos e negativos no desenrolar dos cuidados
prestados. Além disso, pensa que uma equipa jovem traria outra dindmica ao centro.
Durante o periodo em que realizei observagdo na AV, procurou arranjar um espago para se
dedicar a terapia ocupacional, num projeto que procurava criar apoios em atividades para
aqueles/as que apenas frequentassem a atividade ocupacional em sala, mas tal nunca
chegou a concretizar-se.”® A Flavia viria a abandonar o trabalho na AV por considerar que
no CAO nao tinha reunidos os meios técnicos e humanos necessarios para realizar as suas

funcbes de forma adequada.

7% As aulas de hipoterapia realizam-se numa localidade diferente do CAO da AV.
7> Refere-se ao decreto-lei n23/2008.

7% Mantive contacto, pontual, com a Flavia apds ter saido do CAO.

176



A Flavia foi a pessoa mais critica que encontrei durante o meu trabalho de campo
na instituicdo. Se é normal vermos as familias a criticarem aberta e duramente o sistema
de cuidados institucional, isto ndo é algo que seja comum assistir por parte dos/as
cuidadores/as formais, muito menos de forma tdo declarada. E esta posicdo de critica foi
adotada desde o primeiro dia que nos conhecemos e foi muito importante para o trabalho
realizado. Apesar de a sua posicdo ser aberta, ela procurou que nos encontrassemos no
espaco exterior ao CAO para me alertar sobre “o outro lado do CAQ”, para a importancia

de olhar além do planeamento que me foi proposto pela Direcao.

Os/as que o desemprego trouxe

A Paula, a Cristina, o Nuno e o Antdnio tém pouco em comum Nnos Seus pPercursos
individuais, com a excecdo de todos terem ficado desempregados nos ultimos anos e ter
sido essa condicdo que os trouxe até ali.

A Paula é estilista, a Cristina designer, o Nuno arquiteto e o Antdnio seguranca.
Chegaram sem experiéncia para o trabalho no CAO e foram enquadrados/as em areas que
a coordenac¢do pensava melhor adequarem-se as suas qualificacGes: a Cristina, drea da
pintura e desenho; o Nuno, na carpintaria; o Anténio, “acompanha” o Leandro;’’ e a Paula,
na area dedicada a costura e tecelagem.

A Paula chega a ser irédnica quando me fala da sua experiéncia anterior e o que
estd a fazer no CAO: “De estilista numa empresa para isto aqui! Tudo a ver, ndo acha?”. De
todos/as, apenas o Anténio foi contratado para exercer funcées semelhantes as que tinha
anteriormente. Foi-lhe pedido para ser a “sombra” do Leandro, para o vigiar
constantemente, nunca o deixar sozinho, desde a sua chegada até a hora de ir embora.
Onde um estd, o outro estd |4 também. E facil identifici-los: nenhuma outra pessoa tem a
seu lado constantemente um/a auxiliar do CAO, mesmo quando sdo grandes dependentes.
Ha sempre momentos em que ficam sozinhos/as, sem a vigilia de outros/as. O Leandro n3o.
O Antdnio continua a fazer um servico de seguranca: é uma espécie de seguranca pessoal
e patrimonial, vigilando com a finalidade de garantir a incolumidade fisica de pessoas, mas

sem esquecer de proteger o ambiente das tentativas de ataque do Leandro. A sua atividade

70 Leandro é um dos clientes do CAO.
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presente é idéntica ao que fazia antes. Comparando-o com os/as restantes colegas
chegados ali, nas mesmas circunstancias, as diferencas sdo avassaladoras. Quando
observamos o trabalho da Cristina, por exemplo, que, em sala, consiste em orientar e
supervisionar os/as clientes cuja a atividade principal é o desenho, percebemos que o seu
trabalho hoje este esta longe de ser comparavel ao que a ocupava antes: da criacdao de
objetos, ambientes e obras graficas, para a supervisdo de atividades de desenho e pintura
livre.

Olhar para aqueles/as que o desemprego conduziu ao CAO torna-se interessante
para discutirmos o valor do trabalho de cuidar nesse contexto. Uma questdo que est3,
invariavelmente, relacionada com os tipos de atividades ali desempenhadas e no ambito
das quais foram contratados/as. Numa instituicdo com as caracteristicas deste centro de
atividades ocupacionais, cuidar, enquanto trabalho, pode significar, de forma muito
resumida, a execugdo de tarefas e/ou a supervisdo de atividades. A execugdo de tarefas
compreende a realizacdo de tarefas essenciais para o bem-estar fisico e mental das
pessoas, como a alimentacdo, higiene, saude, mobilidade, o apoio emocional, etc;
enquanto a supervisdo e promocao de atividades acontece no contexto de sala e refere-se
ao apoio dado nesse espaco concreto e que pode ser especializado, no sentido de ser
formalmente certificado (academicamente) e que se resume as terapias, ou nao
especializado, quando apenas referente a supervisdo de atividades ocupacionais nao
terapéuticas. A maioria dos/as trabalhadores/as do CAO da apoio a tarefas que garantem
o bem-estar fisico e/ou emocional e supervisionam e promovem atividades para as quais
ndo é necessdria uma certificacdo académica ou formacao profissional especifica. Embora
isto ndo signifique, em termos praticos, que o que fazem é menos necessario e, até, técnico
gue o apoio dado em terapia, significa, no entanto, menores contrapartidas salariais e um
menor reconhecimento social sobre a atividade desempenhada. O facto de se considerar
este tipo de trabalho como ndo especializado, uma vez que se comporta a realizacdo de
tarefas que no imaginario coletivo sdo simples, muitas vezes repetitivas, e que todas as
pessoas sdo capazes de executar, ndo sendo necessaria uma formacao especializada para
o fazer, tem consequéncias prdticas ao nivel da insercdo profissional das pessoas em

atividades deste tipo. Uma delas é que face a um processo de desemprego e na
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possibilidade de voltarem a trabalhar, quando essa inser¢do acontece via centro de
emprego, passa a existir uma desadequacdo entre a formacdo de base e o trabalho
conseguido, bem como, dos rendimentos auferidos. As pessoas veem-se, assim, num papel
que n3o esperavam desempenhar — serem cuidadores/as de pessoas com deficiéncia no
ambito institucional — e para o qual ndo tinham, nem lhes foi dada, formacdo para

aprenderem a lidar com o seu novo papel e fungdes que lhes esta associado.

3.1.2.2. Osde fora

O bispo

No inicio de maio, as minhas visitas ao CAO comecaram a ser menos regulares. A
observacdo das atividades do lar, os novos horarios a que estava sujeita, tornaram
complicado conciliar os dois campos de observacdo, mesmo em edificios contiguos.
Embora na manha de 2 de maio, ndo tivesse planeado visitar o CAO, pois estivera das 7h
as 10h no lar, acabei por fazé-lo porque nesse dia ocorreria a visita do bispo a instituicdo e
eu sabia que isso traria diferencas ao normal funcionamento da mesma.

Tomei conhecimento deste evento, através das funcionarias do Lar, e tinha uma
certa curiosidade em acompanha-lo de perto. Embora em Portugal muitas instituicoes de
solidariedade social sejam de expressado religiosa, maioritariamente catdlicas, a AV ndo o
€. Ou melhor, ndo o é declaradamente, como penso que ndo serdo a grande maioria das
organizagdes laicas, o que resulta numa separagao pouco clara entre o secular e o religioso.
A visita do Bispo acaba por ser consequéncia dessa divisdo pouco definida, mas também
de uma concecdo da deficiéncia e do papel da instituicdo na vida das pessoas com
deficiéncia muito particular: de paternalismo e caridade.

N3o estava previsto que visitasse o CAO naquele dia, mas sabia que ninguém
levantaria problemas a minha presenca porque, na verdade, ainda ndo tinha abandonado
de forma definitiva aquele campo, pois pontualmente continuava a ir visitar algumas
pessoas. Escolhiir para a sala de ceramica, pela relacdo de proximidade que estabeleci com

aquele grupo e com a monitora, a Rosario.
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Percebi que se vivia um dia diferente: alguns/as funcionarios/as andavam numa
azafama com os preparativos da visita, algumas pessoas com deficiéncia circulavam e
conversavam entre si, pelo CAO, fora do hordrio da pausa, claramente ansiosas por estarem
a viver um dia diferente. Pelas salas onde fui passando, poucas pessoas estavam.

Quando cheguei a ceramica, apds os habituais cumprimentos e justificacbes da
minha auséncia, fui logo informada que o Bispo os visitaria naquele dia. A Rosario fez um
comentario critico, mas bem-humorado sobre a situacdo, mas ndo deixou de fazer notar
gue ndo percebia aquela agitacdo toda e que iria manter a dindmica do trabalho na sala,
como se de um dia comum se tratasse. Chegou mesmo a repreender o Antdnio por estar
sempre a referir aquele fato — estava cansada do teor repetitivo e euférico da informacao
dada, enquanto o Antdnio ndo conseguia suster a alegria de terem uma visita. Fiquei por
ali, por ser o sitio onde ndo tinha que justificar a minha presenca, a ajudar a Paula numa
tarefa e fui sabendo as novidades de cada um/a.

Até ao momento da chegada do bispo, apenas uma pessoa ali se dirigiu, a pedido
da direcdo, para saber se alguma das pecas religiosas existentes no portefdlio da AV estaria

disponivel para oferecer.

Estamos na sala e alguém entra a informar: o senhor Bispo chegou! Da-se uma agitagdo entre
todos/as os/as presentes. A Rosario replica: “Deixa-o chegar que eu ja ca estou!” E pede que eles/as se
acalmem, mas sem grande resultado. Passados uns 10 minutos vem outra pessoa dizer: “O Bispo vem ai, é
para estar tudo a trabalhar”. Mais uma vez, a Rosdrio, ndo satisfeita, responde: “A trabalhar estamos nos!”,
o que teve como resposta: “A Dr.2 X disse para estarem todos a trabalhar!” e faz sinal para que se posicionem
porque ele estava ja no corredor. Como resultado, as pessoas que até aquele momento tinham estado a
trabalhar continuam a fazé-lo, mas com um empenhamento como nunca as vira. Estou espantada e noto que
a Rosario também, quando exclama: “Ai Joanita, olha-me para isto! Olha a minha vida!”. Eu deixo-me ficar
junto da Paula e continuo a executar a minha tarefa de maos no barro.

O Bispo e a comitiva chegam a sala. Nem todos/as conseguem entrar, pois sdo mais de 10 pessoas,
nas quais se inclui a Presidente da AV, um membro da Direcdo e a Flavia. A Flavia, quando da pela minha
presenca fica claramente espantada, como que a perguntar o que estava eu a fazer ali e toda coberta de
barro. O Bispo e a Presidente acabam por entrar. A Presidente faz as apresentagdes do espaco, da atividade
e das pessoas. Primeiro, apresenta a monitora responsavel, depois o trabalho que ali é feito, suportando-se
no portefdlio. Por fim, faz a apresentagdo das pessoas. Este Ultimo aspeto acontece como se elas ndo

estivessem ali e ndo fossem capazes de se apresentarem elas préprias, nem de perceberem o que delas se
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falava. Isto incomodou-me, sobretudo porque os casos do Antdnio e da Paula, institucionalizados num dos
lares da AV, foram expostos de uma forma que ndo foi a mais correta: apresentados como “nossos”,
referindo-se que ja ndo tinham familia proxima e que a que tinham ndo queria saber deles, vivendo no lar,
local onde eram felizes, o que demonstrou um profundo desconhecimento sobre aquelas pessoas: nas muitas
conversas que fui tendo com a Paula, em quase todas, me referiu o qudo infeliz era a viver no Lar e que ndo
queria morar |3, chegando mesmo a chorar. Isto tudo foi acompanhado por gestos do Bispo, que procuravam
ser reconfortantes, como toques no ombro, como se aquele gesto pudesse trazer alguma forma de conforto
a uma vida completamente fechada e infeliz. De seguida, o Bispo comega por pedir a cada um que lhe
explique a atividade que esta a desenvolver, o que poderia ser positivo porque se dirigiu a cada um/a, dando-
Ihes a possibilidade de falarem por si, mas que acaba por ndo o ser, pelo tom paternalista que utiliza: “meu
filho”, “minha filha”. O que se segue é surreal: dirige-se a mim, coloca-me a mao no ombro e diz: “E tu, minha
filha, o que é isso que estas a fazer?”. Como ndo esperava que tal acontecesse, ndo consegui formular uma
resposta com sentido aquela pergunta. Engasguei-me e, num discurso pouco articulado e coerente, disse que
nao sabia explicar e que era melhor ele perguntar a Paula. A Paula ri, divertida. 0 modo como me olhou e me
colocou a mdo no ombro, antes de se dirigir a ela, foi de pena. Toda a comitiva me observava com espanto,
em alguns/mas percebia-se que pensavam que eu era o caso mais grave ali em sala, incapaz de explicar uma
tarefa simples e isso dava-lhes pena. A pessoa pertencente a Dire¢do encarava-me, mas nao percebia bem
quem eu era. A Flavia e a Rosario estavam com ar divertido, contendo o riso, a apreciar a cena.

Quando ja estava de saida, o Antonio chamou-o para lhe mostrar um dossier onde guardava toda a
informagdo que vai saindo sobre si no jornal da instituicdo. O que Ihe quer mostrar é uma fotografia onde
aparece vestido de padre numa das pegas da AV. Quando a encontra, mostra-lha com genuino orgulho por
ver ali uma aproximagdo entre os dois: diz-lhe que também foi padre. Quando o diz, esta feliz! Alguém na
comitiva se apressa a corrigi-lo, dizendo-lhe que a pessoa que ali esta ndo é um padre, mas, sim, um Bispo. O
Antdnio responde que é um padre porque a roupa dos dois é igual. Mas a resposta do Bispo a isto, ndo poderia
ter sido mais infeliz: “Mas tu és um padre falso, eu sou verdadeiro.”. A comitiva toda ri. O Anténio fica
tristissimo com aquilo. Eu fico triste com ele porque ndo havia necessidade nenhuma de o privarem daquele
momento. Nenhumal! E, para além disso, o Bispo antes de o ser, foi padre antes! Tento abstrair-me do ser-se
“verdadeiro” e “falso” para ndo dizer o que penso...

Depois do grupo sair, a Paula, sentada ao meu lado, comega a rir. Em segundos, todos/as rimos e
muito. Encosto-me a ela, ombro a ombro, e continuamos a rir. O Anténio também e isso deixa-me feliz. A
Rosario diz: “O Joanita, olha a tua vida!”, comentando o episddio da interagdo do Bispo comigo. Percebo que
todos/as se riam do mesmo.

Fomos chamados para o atrio para o momento da entrega da prenda ao Bispo e o Antdnio é escolhido
para fazé-lo, mas advertido para se “portar bem” o que significa “ter atengdo ao que diz”! No final, a comitiva
dirige-se para o Centro de Medicina e Reabilitagdo, para continuar a visita. Fico a conversar com algumas
pessoas e depois passo no bar a cumprimentar a Marta, a funcionaria, e o Anténio. Estava la o Ramiro e

comentamos a visita. Ele aproveita para referir que foi posta uma mesa para o “senhor Bispo” e comitiva,
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nado podendo mais ninguém tocar em nada, o tom que utiliza é irdnico. Abana a cabecga, depreciador. A Marta
encolhe os ombros, como se fosse uma coisa a que estavam habituados e sobre a qual ndo fosse possivel
mudar. O Ramiro paga a sua sandes e o seu café e comenta que a comida ficou I3, quase ninguém lhe tocou,
mas que eles/as, funcionarios/as, pagavam para comer! Ainda acrescentou que era sobretudo complicado
explicar aos “miudos” porque ndo podiam comer o que ali estava.

Didrio de campo, 2 de maio de 2014

A familia

Apesar da instituicdo se designar como uma associacdo ndo so de representacao
da pessoa com deficiéncia, mas também das familias desses individuos, referindo-a como
parceira de trabalho, com quem definem estratégias de intervencdo, o facto é que durante
o periodo que realizei o meu trabalho, ndo vi muitos familiares das pessoas com deficiéncia
a frequentarem o CAO. Na verdade, apenas me cruzei com duas maes durante os trés
meses que ali fiquei. As razdes que levaram aquelas duas mulheres até 13, foram muito
dispares: uma delas fora “chamada” para vir buscar a filha, a outra vinha todas as semanas
visitar o filho que estava também institucionalizado no lar contiguo ao CAO. Em
circunstancias normais, provavelmente aquelas visitas ndo teriam lugar. Os motivos que as
conduziram aquelas duas mulheres até |a sdo situacGes atipicas naquele contexto: a
“chamada de urgéncia” da familia, para virem buscar a filha, num episédio em que os/as
profissionais do CAO, ndo conseguiam lidar com ela; e a visita a um filho que estd
institucionalizado no lar contiguo da instituicdo. Os dois casos aconteceram em

circunstancias muito particulares e ndo representam a realidade do CAO.

Estou no atrio a espera que venha alguém da diregdo falar comigo. Vejo chegarem duas mulheres
adultas que se dirigirem para a recegdo. Passados alguns minutos, venho aproximar-se uma funciondria que
empurrava uma cadeira de rodas. Era o Cristiano que se aproximava, de peluche ao colo, fato de treino
vestido, cobertor pousado no colo, corpo demasiado grande, alto, para a cadeira que o transporta, o que ndo
0 ajuda a ter uma postura correta. Quando o avista, a mulher exclama: “Ai o meu rico filho!”, percebo tratar-
se da mde. Como resposta o Cristiano da gritos guturais que assumem toda uma outra dimensdo sonora dada
a acustica do espago: ouve-se o eco. Percebo tratar-se de uma visita e o que mais estranheza me causa é que

ela acontece ali, ao meu lado e a vista de todas as pessoas. Quem entra no CAO, da-se com eles, abragados,
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a partilharem gestos carinhosos. A funcionaria que trouxe o Cristiano, fica também Ia. Ndo lhes é dado
espaco. Ndo ha privacidade. Do inicio ao fim. As visitas tém caracter publico.

Diario de campo, 25 de fevereiro de 2014

Alguém vem informar que a Helena esta agitada e que é melhor trancar a sala [da costura)]. Tenho
ouvido sempre falar dela como um caso “complicado”, tendo-me sido recomendado que mantivesse alguma
distancia. A porta é trancada, por dentro, e ficamos todos/as fechados, monitoras incluidas. Momentos
depois, alguém tenta entrar na sala e ao aperceber-se que a porta estava trancada, comega a bater
incessantemente. As batidas comegam a ser cada vez mais fortes, a porta abana, parece que vai ceder. As
pessoas na sala comegam a revelar agitagdo. A Lara aproxima-se da monitora e pergunta-lhe o que faz caso
a Helena consiga entrar, ela sossega-a, dizendo-lhe que isso ndo vai acontecer. A porta tem uma janela em
vidro e vejo virem 4 pessoas para a tirarem dali. Ela estd enfurecida. Levam-na. Nem meia hora passa e volta
a acontecer o mesmo. A Helena chega e tenta entrar, ao ndo conseguir, bate fortemente na porta, mas desta
vez, diretamente no vidro e quando o faz as monitoras assustam-se, receando que se quebre e ela se corte!
Percebo que alguém diz que mandara chamar a mae e que ela deve estar a chegar. Ninguém a consegue
demover dali. Apenas vao evitando que bata com forga diretamente no vidro. Mas ela grita para entrar. Vejo
chegar alguém que percebo tratar-se da mae e é ela quem a consegue levar dali. Algum tempo depois, uma
das funciondrias vem informar que podemos abrir a porta porque a mae levou a Helena para casa.

Diario de campo, 2 de abril de 2014

O discurso sobre a familia nem sempre é o mais positivo. Se, na maioria dos casos,
é constantemente referido o importante papel que tém na vida das pessoas com
deficiéncia e de ser necessario ouvi-las para criar respostas mais personalizadas e
adequadas ao atendimento, noutros o seu papel enquanto (grande) desestabilizadora é
mencionado. Isto acontece em casos pontuais, onde claramente a criticam por trés
aspetos: em primeiro lugar, pela negligéncia com que algumas pessoas sdo tratadas e como
isso influencia o seu bem-estar, como veem acontecer sucessivamente com a Margarida;
em segundo, pela protecdo excessiva que consideraram ser prejudiciais em alguns casos,
limitando a autonomia e comprometendo alguns dos ganhos ali adquiridos, como no caso
do José Martins; e, por fim, a auséncia de controlo comportamental em ambiente
doméstico, o que torna periodos continuos em casa, como fins-de-semana, férias,

prejudiciais, pois destabilizaram o trabalho ali feito — aqui é referido o caso do Té.

183




O José Martins estd na “Pintas” que é o grupo que se dedica ao desenho e pintura no CAO. Antes
trabalhou na carpintaria, mas a mae pediu para ele sair de 13, alegando que a serradura |he fazia alergia. A
terapeuta comenta que a mde é muito preocupada, super protetora, e que ele estd completamente
dependente dela. Falta muito de Inverno, porque tem medo que se constipe, que apanhe frio e quando vem
nao faz fisioterapia e ginastica. Como depois das atividades fisicas tomam duche, a mae tem medo que
apanhe uma corrente de ar.

Diario de campo, 6 de fevereiro de 2014

O Té ja ndo vive com a mde porque ela ndo conseguia aguentar toda esta vigilancia, toda esta sucessao
de comportamentos. Vive no lar residencial. Mas ao contrario de muitos dos seus colegas, todos os fins-de-
semana vai a casa, o que é bom e mau, explicam as monitoras: bom porque mantem os lagos com a familia,
com a mae, e isso é estruturante; mau porque vem de |a menos controlado e tudo nele tem que ser
controlado. Cada inicio de semana é um novo recomegar, uma nova aprendizagem das regras. Mesmo a ideia
de ir, deixa-o ansioso. A quinta-feira, depois de almogo, comega a revelar sinais de ansiedade e a sexta-feira
é impossivel controla-lo: sabe que esta a chegar o dia de ir a casa, passa o dia a porta. De pé. Ndo ha como
fazé-lo sentar.

Diario de campo, 7 de margo de 2014

3.1.3. O que se fazno CAO

Y

Vdrias coisas mudaram desde a fundacdo da AV até a atualidade: a nivel
demogréfico, politico e social. A forma como a deficiéncia hoje é pensada é muito diferente
do modo como era olhada na década de sessenta quando esta foi fundada. Tornou-se mais
publica, mais visivel. Uma visibilidade expressa ndo apenas pelo nimero, mas também
pelas politicas. H4 mais pessoas com deficiéncia, ha politicas desenhadas para a deficiéncia
e este desenho ja comporta o fendmeno como publico: torna a deficiéncia menos privada,
as respostas tém que ser sociais. Hoje, as caracteristicas da populacdo a quem se destina
sdo diferentes, logo o tipo de cuidados e 0 modo como se organiza esse apoio também
tiveram que mudar. Se na década de sessenta, a grande prioridade era o apoio a infancia,
hoje, por razdes politicas, sociais e demograficas, a atuagdo vai noutra direcdo: as criancgas

e jovens, em idade escolar, sio acompanhadas nos estabelecimentos de ensino regular,
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até completarem a escolaridade obrigatdria, como esta previsto na lei, ndo estando mais
institucionalizadas em estabelecimentos ditos de ensino ou apoio especiais; o nimero de
pessoas com deficiéncia com idades entre os 19 e os 59 anos de idade aumentou, o mesmo
para aquelas com mais de 60 anos, existindo uma pressdo demografica por parte de uma
populacdo adulta e a envelhecer que precisa de respostas e politicas prdprias para a sua
faixa etdria, sendo a institucionalizacdo em centros de atividades ocupacionais e lares
residenciais uma forma de o conseguir.

A AV tem nocdo desta mudanca. Como explica a coordenadora, sendo a média de
idade das pessoas do CAO de 40 anos, a grande questdo é: como lidar com o
envelhecimento das pessoas com deficiéncia. Esse ndo era um problema hd anos atras,
tanto que o trabalho da AV apostava, sobretudo, na intervencado precoce, desenvolvimento
e estimulacdo das competéncias individuais. Agora o desafio é outro: tentar que as
competéncias adquiridas ndo se percam e manter a qualidade de vida. Um desafio que tem
gue responder a um publico ndo sé mais velho, mas cada vez mais diverso, no sentido que
entre os 21 anos e os sessenta e quatro, idades das pessoas mais jovem e mais velha a
frequentarem o CAO, as necessidades sdao muito diferentes. Considerando isto, seria de
esperar que esta diversidade se refletisse na organizacdo do quotidiano da instituicdo e nas
praticas de cuidar. Neste ponto, comeco por descrever as praticas de cuidar, para depois

percebermos o cuidado na sua vertente relacional.

As prdticas e as ocupagdes’®

As praticas ou atividades no CAO sdo os modos de fazer, de concretizar em
procedimentos e tarefas acdes que procuram responder as necessidades de pessoas, em
idade adulta, com deficiéncia mental moderada, grave e profunda institucionalizadas
naquele espaco. Com este objetivo, o apoio no centro divide-se em trés grandes areas de

intervencdo — a area ocupacional, a estimulacdo cognitiva e a estimulacdo sensorial —, as

’® Neste ponto serdo apresentadas e descritas as areas ocupacionais que pude visitar e passar algum tempo:
a ceramica, a cozinha e bar, a costura e tecelagem. As outras serdo apresentadas de forma breve. Refiro-me
as areas de lavandaria e engomadoria, desenho e pintura, carpintaria e montagem de embalagens. Apenas
as visitei durante a primeira visita ao centro, acompanhada pela coordenadora do CAO. Aquando do
planeamento das visitas ao centro, feito pela diregdo, esta ndo estava contemplada, sendo esse o motivo
pelo qual ndo a visitei posteriormente.
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guais se podem cruzar entre si. Além das atividades ocupacionais e terapéuticas, o cuidado
num centro deste tipo, pressupde ainda que o apoio se concretize em atividades da vida
diaria, tais como: higiene, alimentacao, controle e administracdo da medicacdo, deslocacdo
e mobilidade.

A distribuicdo das pessoas com deficiéncia por estas areas estd diretamente
relacionada com as suas capacidades cognitivas e fisicas. Nos casos de deficiéncia mental
profunda é feito um trabalho de estimulacdo sensorial e apoio com terapias
complementares, como a fisioterapia, hidroterapia, hidromassagem, snoezelen, com
objetivo de proporcionar bem-estar fisico e emocional.

As terapias e atividades que visam a estimulacdo cognitiva sdo aplicadas com o
objetivo de preservarem o desempenho das fun¢bes cognitivas, sendo direcionadas para
casos de deficiéncia mental grave e moderada. A atencdo, a memoria, o raciocinio e até
mesmo a capacidade de resolver problemas do quotidiano sdo trabalhados em sessées,
gue podem ser individuais ou de grupo. Este tipo de estimulacdo pode acontecer quer em
sessOes com as terapeutas da AV — terapeuta da fala e terapeuta ocupacional -, como no
contexto de sala e orientadas pelos/as cuidadores/as responsaveis pelo espaco.

Nas areas ocupacionais, o apoio é pensado de forma diferente. Como mencionado
anteriormente, os centros de atividades ocupacionais recebem todas as pessoas com
deficiéncia mental grave ou moderada que n3o conseguiram inserir-se na comunidade’®
apos a frequéncia e conclusdo de cursos de formacdo profissional. Neste sentido, um
espaco como a AV apresenta-se como uma “alternativa” aquilo que seria expetavel: a
insercdo na comunidade, em postos de trabalho, desempenhando fun¢bes pelas quais
receberiam um salario. Na auséncia disto, na instituicdo, em espacos préprios, sao
realizados trabalhos, nomeadamente de artesanato e servicos, que podem ser vendidos no
exterior da associacdo. Estas atividades sdo também designadas por “ocupacdes”, fazendo-

se uma clara diferenca entre estas e as outras de carater terapéutico.

7 Mo contrério dos seus pares, onde essa inser¢do aconteceu, e trabalham em empresas exteriores que tém
um contrato de cooperagdo com a AV. Estas pessoas ndo tém, no entanto, um contrato de trabalho. De
acordo com a coordenadora do CAQ, isto acontece porque as pessoas com deficiéncia ao terem uma pensao
de invalidez atribuida pela Seguranga Social ficam, dessa forma, impedidas de celebrarem um contrato de
trabalho. A pensdo de invalidez ndo pode acumular com outros rendimentos.
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A ocupacdo e, sobretudo, a ocupacdo em atividades socialmente Uteis das pessoas
institucionalizadas no CAO sdo uma das preocupac¢des da AV. De acordo com a direcdo do
centro, na figura da sua coordenadora, é grande a importancia da execucao de pequenos
trabalhos quer para os/as clientes, quer para a associa¢do. Para os/as primeiros/as, pela
planificacdo do seu dia e pelas atividades que desenvolvem serem materializadas em
produtos com utilidade e valor comercial, podendo ser vendidos fora daquele espaco e ter
uma contrapartida financeira (ndo um salario real) pelo seu trabalho. Para a AV, e
diretamente ligado a comercializacdo dos produtos, pela rentabilizacdo econémica que

ajuda a equilibrar as finangas da associacao, sobretudo, em tempos de crise financeira.

Obviamente, financeiramente, a situacdo atual é dura. E bastante dura e a AV
ndo vive numa bolha a parte da sociedade. O que fazemos é com 0s nossos
recursos, tentamos ser os mais inovadores possivel e tentamos ir buscar as
empresas de economia social, dai a sua importancia, porque nds ndo podemos
estar a espera de viver, em exclusivo, da nossa tutela e do subsidio dado pela
nossa tutela. E impossivel. O caminho que estamos a tentar fazer é sermos o mais
auténomos possivel do subsidio mensal. Porque se estivermos presos a
Seguranga Social, que é a tutela dos CAOS, aquilo que da mensalmente, nds
estamos condenados. Porque as familias também ndo vivem fora da bolha, ndo
é? [...]. N6s temos uma lavandaria e vamos buscar a comunidade algo para nos
sustentarmos também. Ndo é sé importante a venda de produtos feitos por um
individuo com deficiéncia mental para a sua inclusdo, mas também pelo lado
financeiro, para ser rentavel. (Excerto da entrevista a Dora Magalhdes)

As ocupacdes tém, portanto, uma dupla importancia numa estrutura institucional
como a AV: sdo simultaneamente ocupacdo do tempo e fonte de rendimento. Enquanto
forma de ocupacdo do tempo, cada uma delas corresponde a uma area ocupacional, que
se concretiza numa sala. Estamos assim, perante as dreas de ceramica, costura, lavandaria
e cozinha.

Na ceramica sdo realizados trabalhos em barro que podem ser encomendados
através de catdlogo. Através de um portefélio clientes externos consultam trabalhos
anteriores realizados naquela drea ocupacional, havendo também a possibilidade de serem
criadas pecas originais a partir da ideia do/as clientes. Esta drea tem sobretudo muita
procura no natal, com a confecdo e venda de artigos de caracter religioso. A AV participa
também em feiras de artesanato que servem de montra dos produtos aqui confecionados.
A Rosario é a monitora responsavel por esta drea e é da sua responsabilidade o design das

pecas ali criadas. E uma area que ocupa menos de uma dezena de pessoas, mas cuja
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procura é bastante significativa, tanto que em alturas de maior nimero de encomendas,
torna-se complicado responder a demanda atempadamente.

Outra drea com bastante procura é a costura. Nesta area ocupacional o trabalho
é organizado em dois tipos diferentes: por um lado, realizam-se servicos em resposta a
pedidos diretos da comunidade, como confecdo e pequenos arranjos de costura; por outro,
sdo criadas pecas artesanais. Na pratica isto implica uma organizacdo um pouco diferente
das restantes areas, que se traduz numa configuracdo do proprio espaco de trabalho: de
um lado da sala, encontramos as maquinas de costura, os materiais e as pessoas
responsdveis por aquela atividade, incluindo uma monitora, a Rosa; noutro, varios
materiais e mesas, onde se vao criando pecas segundo as indica¢des da Paula. Enquanto os
trabalhos de costura sdo realizados sob procura direta de clientes exteriores, havendo uma
tabela com um valor fixo para cada servico; a maioria dos trabalhos artesanais sado
realizados sem encomenda prévia e, como acontece com os artigos da ceramica, sao
expostos e vendidos em feiras de artesanato.

O servico de lavandaria e de engomadoria sao requisitados com menor frequéncia
e s3o a drea que ocupa Menos pessoas, apenas duas pessoas, acompanhadas por uma
monitora.

A area da cozinha serve simultaneamente o CAO e clientes exteriores. No ambito
do CAO é aqui que todos os dias sdo confecionados bens alimentares, nomeadamente de
pastelaria, que sdo postos a venda no bar da AV. A Dulce é a monitora responsavel pela
area de cozinha e com ela estdo mais algumas pessoas, insuficientes para a quantidade de
trabalho realizado todos os dias ali, como ja foi referido. O trabalho nesta area é intenso, a
nivel fisico, sobretudo no periodo da manha onde se responde as encomendas internas e
externas. Os produtos para venda no bar tém que estar prontos antes das 10h da manha
de modo a estarem disponiveis para o intervalo da manha. O acesso ao bar é livre a
funcionarios/as e clientes, desde que ndo tenham qualquer restricdo alimentar que os/as
impeca de consumir estes produtos. Isto implica que quem atende, os conheca bem de
modo a saber se seguem, ou ndo, uma dieta. O atendimento no bar é feito pela Olivia,
funciondria do CAO, e pelo Antdnio, um dos clientes. E ela quem controla a venda dos

produtos e o auxilia nos pagamentos. Todos os produtos ali tém um preco tabelado, pela
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direcgdo, e todos/as tém que pagar o que consomem. Isto acaba por restringir o acesso de
muitas pessoas a esses produtos, nomeadamente as institucionalizadas, as quais ndo é
incomum circularem por ali, olhando para o que ndo podem consumir.

Existem ainda as areas de carpintaria, desenho e pintura e montagem de
embalagens. Todas estas trabalham, sobretudo, em encomendas para o exterior. Apenas,
pontualmente, servem a AV. Estas sdo das dreas que ocupam mais pessoas, sendo que nas
salas de carpintaria e montagem de embalagens tém mais de 10 pessoas e apenas um/a
monitor/a. Isto explica-se pelo grau de autonomia da maioria, que ¢é elevado,
comparativamente aos colegas de outras salas, cabendo aos/as monitores/as um trabalho

de supervisdo mais da atividade do que de quem a realiza.

As terapias

A terapia da fala

A terapia da fala é um tipo de terapia que consiste no desenvolvimento de
atividades no ambito da prevencdo, avaliacdo e tratamento das perturbacdes da
comunicacao, englobando ndo sé todas as funcGes associadas a compreensdo e expressao
da linguagem oral e escrita, mas também outras formas de comunicacdo ndo-verbal. Ndo
intervenciona apenas a fala, como aparentemente, o termo possa induzir, mas todas as
formas de comunicacdo.

Num contexto como a AV, servindo uma populacdo com diferentes caracteristicas
e necessidades, ela trabalha exatamente nessas duas vertentes, o que resulta em sessdes

organizadas tendo em vista as necessidades de comunicacdo das pessoas.

Ouco-a dizer-lhes que tém visitas. Entram e o José Campos vem a sorrir, o José Martins ndo. O primeiro
cumprimenta-me com dois beijos. Do José Martins o maximo que ganho é um aperto de m3o. E menos
comunicativo, senta-se de imediato e olha para a mesa. A terapeuta diz-lhe “Oh José Martins, ndo dizes nada
a Joana?” e depois ri-se e diz-me “Ele é mesmo assim”. Sentam-se a volta da mesa, como ndo é muito
espacosa, eu fico mais atrds num sofa. A terapeuta vai mostrando imagens de objetos e fazendo perguntas
sobre o quotidiano deles (exemplos: tesoura — para que serve; o que se corta; sofa — para que serve, onde
estd, com quem costumam partilhar; livros — quem gosta; para que servem; pente — para que serve;
costumam usa-lo; quando; etc.). Uma coisa importante: nem sempre sdo capazes de identificar o nome exato

dos objetos (o pente foi identificado como escova), mas sabem um nome aproximado e para que serve.
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Através dessas questdes acabo por conhecer mais sobre cada um, porque é dessa forma que a terapeuta
Camila os leva a contarem-me mais sobre os seus quotidianos.

O José Campos tem 23 anos e vive com os pais. Tem uma irmd mais velha e uma sobrinha, com quem
costuma falar ao telefone. Esteve no ensino regular até aos 16 anos, gosta de escrever nomes préprios e de
cadernos. Por isso escreveu “Joana” numa folha e ofereceu-me. Como esta na area ocupacional da cozinha,
em casa ajuda a mde na execugdo de tarefas domésticas — é ele quem lava a louga. O percurso casa-
instituicdo é feito através do transporte da associagdo. Quando chega a casa tem a mae a espera. Gosta de
ver televisdo e a noite assiste a duas novelas na TVI. Deita-se todos os dias as 10h:30. Na associagdo para
além da area ocupacional, tem apoio de terapia da fala, vai aos computadores, faz gindstica, a aula de musica,
a piscina e a hipoterapia.

O José Martins tem 40 anos. O rosto comega a mostrar que tem essa idade, algumas rugas junto aos
olhos. Olha essencialmente para o chdo quando anda. Na sala, mesmo sentado, também. Interage pouco.
Antes da avaliagdo a terapeuta pensava que ele nem falava porque o via sempre sozinho e nunca o tinha visto
interagir com ninguém. Tem um irmdo mais velho, que se chama Bernardo e vive com os pais. Gosta de livros
e de os ver organizados. Ndo gosta que os tirem do sitio. V& TV em casa, mas sé a RTP1. Esta na area de
desenho e pintura. Antes esteve a trabalhar na carpintaria, mas a mae pediu para ele sair de 13, alegando que
a serradura lhe fazia alergia. A terapeuta comenta que a mae é muito preocupada, super protetora, e que ele
esta completamente dependente dela. O José Martins tem dificuldades em construir frases. S6 responde
quando a terapeuta se Ihe dirige diretamente. Nunca toma a iniciativa. Quando acerta, repete varias vezes a
mesma palavra. Quando durante o didlogo a terapeuta aborda alguma questdo que se relaciona com as
atividades da vida diaria, sobretudo aquelas em que interage com a mae ou que esta tem um papel central,
ele repete varias vezes a palavra mae. “E a mie, a mae, a mae” e sorri, visivelmente, feliz. E das poucas vezes
que se Vé sorrir e o sorriso vem associado a mae. O José Campos é o oposto do colega. Responde rapido.
Melhor: quer responder rapido e bem. Constrdi frases com alguma facilidade. Interage com a terapeuta e
comigo. Interfere nos didlogos do José Martins e da Camila. Quando o José demora, tenta responder. Tem
sempre coisas a dizer. As vezes volta-se para tras, olha para mim, e sorri. Quer um, quer outro, quando n3o
sabem como se expressar, ajudam por gestos. Os dois, complementam-se no contexto da terapia.

Diario de campo, 6 de fevereiro de 2014

As formas de comunicac¢do alternativa, através de simbolos, ganham aqui grande
importancia: a maior parte da populacdo ndo consegue ler, sendo as listas de simbolos e
imagens, um bom corpus de linguagem alternativa para quem ndo consegue comunicar
oralmente através da fala e da leitura. Estas listas podem ser em papel, mas também em
formato digital: em algumas sessdes é utilizado um tablet, com um programa especifico,

para que as pessoas comuniquem através deste: os simbolos sdo selecionados no visor
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pelo/a utilizador/a e o aparelho transmitira através de uma voz digital a informac&do que se
pretende comunicar. Isto é apenas a versdao mais atual de um sistema ja ha muito usado:
as grelhas com imagens, impressas em papel, servem o mesmo fim, mas de uma forma

menos comoda para quem delas necessita.

O Miguel é mais velho, tem 57 anos. Vive com as irm3s numa cidade da regido centro do pais, mas
viveu na area metropolitana de Lisboa até ao falecimento dos pais. Com ele a terapeuta trabalha com o tablet
num programa chamado vox4all. O vox4all é uma aplicagdo de comunicagdo aumentativa e alternativa para
tablet ou smartphone para poder comunicar com mobilidade. Este software foi desenvolvido por uma
empresa de informatica de Coimbra que acompanhou durante algum tempo sessGes de terapia da fala ali na
instituicdo para perceber que tipo de programa seria importante desenvolver. No fim, chegaram a um
programa que ajuda criangas, jovens e adultos a comunicar seja por impossibilidade ou por dificuldades de
discurso. A terapeuta esta a treinar o Miguel no uso do tablet. Como ele ndo é capaz de falar, o uso desta
tecnologia, portatil, € uma ferramenta importante de autonomizagdo. Contudo, o Miguel tem bastante
dificuldade em iniciar o programa ou ja no programa de selecionar a célula correta. Ndo porque nao sabia,
mas porque a questdo do toque (motricidade fina) ndo é simples. Fica frustrado porque clica no icone correto,
mas ndo consegue com a precisdo necessaria para que o programa inicie. A motricidade fina esta pouco
desenvolvida. Mas fico a saber que o Miguel gosta de falar do tempo: entre o tablet e a janela da sala, vamos
conversando sobre o estado do tempo e do que se faz nessas circunstancias.

Diario de campo, 6 de fevereiro de 2014

Snoezelen

O snoezelen é uma pratica terapéutica multissensorial, feita no contexto de sala,
por um/a terapeuta. Na AV, s3o a Flavia e o Rui os responsaveis por este apoio, muito
embora so a primeira, enquanto terapeuta ocupacional, tenha tido formacdo nesta area.

O objetivo desta terapia é proporcionar conforto e relaxamento, através da
estimulacdo controlada e da diminuicdo dos niveis de ansiedade e de tensdo. Trabalha-se
com os sentidos primarios — a visdo, a audicdo, o olfato o tato e o gosto —, através da
combinacdo de diferentes estimulos, que estimulam os sentidos primarios, ao inverso das
capacidades intelectuais.

Esta pratica terapéutica necessita de um ambiente calmo e de um espaco préprio,

uma sala adaptada, com o material necessario para cumprir os objetivos descritos acima.
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Na AV existe uma sala destacada para este trabalho, na qual é possivel encontrar: luzes,
aparelhagem de som, bola de espelhos, colunas borbulhantes, bolas, puffs, almofadas e
mantas, espelhos convexos, colchdo de 4gua, fibras dticas. Contudo, a Flavia acha, quer o
espaco, quer o material disponivel, insuficientes para tirar o melhor partido desta pratica

terapéutica.

Sugerem que experimente o colchdo de dgua para perceber. Descalgo-me e subo. Deito-me de barriga
para cima, olhos fechados, a musica de fundo tdo baixa, quase impercetivel. As diferengas daquele espago
para os demais sdo de tal modo abissais, que parece que fui transportada para outra dimensao: ali ha calma,
é possivel sentir-me descontraida.

Diario de campo, 28 de fevereiro de 2016

A sala esta as escuras, ao som de smooth jazz que, junto com as luzes, ajuda a descontrair. Ndo ha
barulho além do radio e este esta baixo. Esta alguém no colchdo de agua, envolto em fios luminosos, de luz
branca e palida. Parece que dorme. O Ricardo vai posicionando o corpo da pessoa, sempre que necessario.
No final ajudo-o a tira-la dali e a coloca-la na cadeira. Algo que a quatro maos, e com a forga de mais dois
bragos, é diferente, mais facil de realizar. Este € um corpo “morto”, ndo faz qualquer movimento, ndo pode
ajudar em nada quem o agarra, quem puxa, quem segura, deita e/ou levanta.

Diario de campo, 12 de margo de 2016

E também possivel utilizar-se outro tipo de material, diverso, que embora n3o
sendo exclusivo desta sala, nem da intervencao através do snoezelen, sdo importantes no
trabalho com algumas pessoas com deficiéncia (cremes, escovas e pentes, livros, jogos,

etc.).

A Cidalia e a Amparo fazem terapia juntas. A terapia comega de um modo que, quem vem de fora,
poderia passar despercebido: é-lhes pedido que se descalcem, primeiro um pé, depois outro. A terapia com
elas envolve o manuseamento de objetos do quotidiano: cremes, pentes. (...) vdo aplicando creme uma na
outra. Na cara, nas maos, enquanto estdo sentadas num pequeno sofa. Vao seguindo as indicagGes do Ricardo
e da Flavia. Riem muito perante o toque numa textura estranha e a uma temperatura diferente. Depois é-
Ihes passado um pente. Olham o objeto, mas ndo percebo se o reconhecem. Sob indicagdes, comegam a dar-
Ihe a utilizagdo a que estamos acostumados: comegam a pentear-se.

Diario de campo, 7 de margo de 2016
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Através do snoezelen proporcionam-se experiéncias multissensoriais, de acordo
com as necessidades das pessoas, ndo havendo, a partida, um plano comum a todos/as,
mas sendo adaptado a cada um/a. Alids, cada sessdo é o mais individualizada possivel, ndo
tendo eu assistido a duas sessdes iguais com pessoas diferentes. A abordagem é individual
e o ambiente controlado: as luzes, a musica, os objetos sdo escolhidos para quem esta a
ser intervencionado. H3 seccdes onde se conversa e se estimula, outras onde apenas ha
musica ambiente, quase na penumbra. A Unica coisa em comum: a estimulacdo sensorial
num ambiente controlado, logo ndo agressivo, a quem vai ali. Diminuem-se os niveis de
agitacdo psicomotora e comportamentos de autoestimulacao, controlando-se a ansiedade

0 que tem consequéncias no bem-estar das pessoas institucionalizadas.

Entro na sala e o Professor Ricardo estd sozinho. Ele diz-me que devia estar no boccia, mas por que
hoje, por razdes institucionais, apenas o Antonio tinha comparecido a sessdao. Como o boccia é um desporto
de equipa e como o Anténio tem andado muito agitado, optou por leva-lo hoje para ali. E I3 estd o Antdnio,
envolto em fibras éticas, deitado no colchdo de agua, ao som de smooth jazz. Durante quase 1h fica ali e nés
ficamos a conversar sobre o percurso e o trabalho do Ricardo ali. Conta-me que o Antdnio é daqueles casos
que ndo tem acesso ao snoezelen, porque nao esta planificado que assim seja. Mas que dada a agitagdo com
que tem andado, que acha que aquele tempo ali, Ihe fara melhor que o boccia, ajudando-o a relaxar. Quando
o vamos chamar, o Anténio parece despertar de um sono.

Diario de campo, 18 de margo de 2014

As outras atividades

A estimulagdo cognitiva no contexto de sala

Na sala “Em tua acdo” trabalha-se a estimulacdo cognitiva num contexto ndo
terapéutico. Estdo aqui presentes pessoas que ndo poderiam estar numa area ocupacional,
mas que também ndo poderiam estar todo o dia a ser intervencionados/as pelas
terapeutas, ndo so pelas contingéncias da associacdo, mas também porque seria cansativo
estarem sempre a trabalhar.

As atividades sdo preparadas pela terapeuta Camila e tém os mesmos principios
gue a terapia da fala: trabalha-se a comunicacdo e a interacdo, nomeadamente, através de

cartoes de linguagem aumentativa ou de objetos do quotidiano que sdo mobilizados para
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gue cada uma daquelas pessoas fale sobre si, sobre a vida familiar, sobre as atividades do
guotidiano, sobre o que gostam ou ndo de fazer. H4 ainda alguns jogos, utilizados por
alguns deles, quando ndo estdo a trabalhar com nenhuma das terapeutas. Sdo jogos de
encaixe, repetitivos, que procuram mais a ocupacao que a estimulacao.

O trabalho naquela sala é muito cansativo. Cada uma daquelas pessoas esta
isolada, cada um/a com a sua estereotipia, cada um/a a fazer barulho: este é um grupo
maioritariamente com deficiéncia mental profunda, muitos com espetro do autismo. Sao
oito, no total. As duas monitoras estdo sempre a trabalhar com um/a deles/as, enquanto
vigiam os/as outros/as. Sdo oito ali, tal como na area ocupacional da cerdmica. Também
ali, estdo duas monitoras. A grande diferenca? Este grupo ndo é o grupo da cerdmica. As
caracteristicas sdo diferentes, precisando de ser vigiados e acompanhados/as. Cada um/a
deles/as, provavelmente, precisaria de alguém constantemente a seu lado, para controlar

comportamentos mais instaveis, ou para ndo se afundarem no isolamento.

O T4 percorre a sala incessantemente, para a porta, volta para traz e tenta novamente abrir a porta
quando a alcanga. Faz quildmetros naquele pequeno espago, parece que leva tudo a frente, principalmente
os/as colegas que também estdo absorvidos nas suas coisas. No meio, vai tentando aproximar-se das
monitoras para as cheirar. Agarra-as. Elas resistem. Esta sempre a pedir agua, sempre. Sentam-no. Tentam
trabalhar com ele, mas ele 1a se levanta para voltar ao mesmo. Isto acontece vez apés vez. Olha para todos
como se ndo olhasse, os olhos perdidos, vazios, mas muito esbugalhados. Aquela expressdo no rosto. O
cabelo mal cortado evidencia as cicatrizes na cabega. Quando apanha a porta aberta, foge e la tem que ir
uma das monitoras busca-lo. Foge para a casa de banho, bebe litros de agua, ou de qualquer liquido que
encontrar. Nao faz distingdo. Ndo pode, por isso, ir sozinho ao wc. Também pela ocorréncia de um episddio
mais complicado: o Té conseguiu evacuar os proprios intestinos e puxa-los. A porta da sala estd, por isso,
fechada. A chave guardada no bolso de uma das monitoras. Dali ninguém pode sair. Eu incluida.

Diario de campo, 5 de margo 2014

Estar sentada, na posicdo de observadora, da-me a visdo do todo, da dindmica da sala: as monitoras
estdo tdo ocupadas que nem conseguem falar comigo, estdo sempre a intervencionar, sempre em vigilancia.
A sensagdo que me da é que, para pessoas com este perfil, o pior que pode acontecer é ndo ter uma atividade
para se ocuparem. Eu tinha grandes resisténcias a terapia pela ocupagdo, sobretudo, quando esta é trabalho

que ndo é remunerado, o que ndo se verifica neste contexto especifico. Mas ao passar algum tempo nesta
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sala, onde nenhum deles podera ser ocupado com nenhuma “atividade util” (lucrativa), percebo que
aqueles/as que ndo estdo em trabalho com a Rute e a Noémia, estdo “perdidos/as”. Uns apaticos, outros
fixados em agitar os 6culos, outros a balougar o corpo, outros vao-se batendo. Choram e desesperam. Por
vezes gritam alto, por vezes nem se da conta que ali estdo. E isto sé cessa, quando uma delas a eles se dirige
e comega a trabalhar.

Diario de campo, 10 de margo de 2014

O acompanhamento deste grupo tem carater continuo: desde o momento da
chegada até que se vao embora. Assim, quer a Rute, quer a Noémia, tém um horario
continuo. Alternadamente, tém uma pausa, para almoc¢o, mas uma delas fica sempre com
0 grupo: primeiro a dar e a supervisionar o almoco, para logo de seguida voltarem para a
sala. Dos oito elementos, apenas dois podem frequentar os intervalos e fazer pausas com
os/as restantes colegas. Os outros, considera-se que necessitariam de ter sempre alguém
com eles, uma pessoa para cada um, para poderem sair do contexto de sala, pois, dadas as

suas carateristicas, entende-se que ndo conseguiriam aproveitar os momentos de lazer.

Ndo ha jogos a tarde, a agitagdo do Té ndo o permite. PGem musica e comegam a dangar. Todos, com
excegdo do Paulino. O Rui esta radiante, afinal é musica. Bate palmas ao ritmo da musica, repetindo a palavra
“rock”, mesmo que a melodia que estejamos a ouvir ndo o seja. Ndo importa, é musica. E para ele musica é
rock. Os passos sdo descoordenados, cada um ao seu ritmo, mas estdo todos a fazer alguma coisa juntos. O
Paulo ndo danga: salta, salta, salta! Mas enquanto salta, os éculos permanecem na cara. Deixa a estereotipia.
Fazem tentativas para que o T6 dance para esquecer que ird hoje para casa, mas que ainda faltam 2h. Ele vai
dangando, mas vai aproximando-se da monitora para a cheirar. Ela evita este gesto, mas ndo de uma forma
rude: tenta, através da danga, que o corpo se movimente no sentido oposto as investidas do Té m diregdo ao
seu pescoco e cabelo. Com excegdo do Henrique e do Rui nenhuma daquelas pessoas foi ao intervalo.
Almogaram e foram para a sala. A monitora acompanhou-os/as. Estas pessoas ndo tém pausas, o que significa
que as monitoras também ndo as tém. A reclusdo é dupla. Questiono-me o que seria para mim um quotidiano
daqueles, onde os meus dias fossem todos iguais e fechados... o desgaste que deve ser! E a Rute a Noémia
sempre com este grupo, ha anos com este grupo, estdo ali a dangarem e a tentar arranjar estratégias para
que o R. se esquega daquilo que ndo é simples esquecer, ou para que nenhuma daquelas pessoas fiqgue num
canto a baloigar o corpo e a chorar. Como é que arranja energia para se dangar ao final de uma semana de
trabalho, ao final de uma manha de trabalho intenso e apoio as refeigdes? Como? N&o sei. Mas sei que
haverdo dias em que dangar sera a ultima coisa que |hes apetece. Cansadas. Esgotadas.

Diario de campo, 27 de fevereiro 2014
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O Henrique chega de um apoio. Apresenta-nos. A monitora diz que ele tem grandes capacidades, que
cognitivamente é muito bom, tem muito vocabulario, é sociavel. Acrescenta que aquela ndo é a sala
adequada para ele, que os colegas ndo sdo uma companhia, que ele estaria melhor noutra area que o
estimulasse mais. Explica-me que estd ali porque Ihe foi receitada uma medicagdo muito forte, que o deixa
num estado entorpecido, e lhe esta a retirar capacidades importantes. Contudo, os ataques de furia eram
frequentes e tornaram-se perigosos para ele e para quem o rodeava. Assim, estd controlado. Mas é pena,
como me diz. Ele vem mostrar-me a capa, com exercicios. Vejo as fichas dele. Senta-se ao meu lado e comega
a fazer uns exercicios em que tem frases e tem que completar. Vou ajudando sempre que ele tem alguma
dificuldade. Ele vai resolvendo, sé ficando perdido quando desconhece algum conceito. A monitora diz-me
que ele as vezes precisa de que se Ihe explique o que significa, sendo depois capaz de retomar.

Diario de campo, 25 de fevereiro 2014

3.1.4. Entre o desenho e as praticas: o trabalho de cuidar

O cuidado como trabalho

Ao contrdrio do espaco doméstico onde, pelo caracter do espaco e das relagdes
estabelecidas entre quem cuida e quem ¢é cuidado, se torna mais dificil para os/as
intervenientes perceberem o que fazem como uma relagdo de trabalho, numa instituicao
como a AV, essa associacdo é imediata e estd presente nos discursos das pessoas ali
presentes: quem esta ali estd a cumprir um contrato, prestando servicos, ndo por qualquer
obrigacao de outro tipo. No cumprimento desse contrato, espera-se que se cuide, ou seja,
gue se cumpra um conjunto de fungdes, pelas quais também se espera receber: cuidar é,
portanto, um trabalho, desempenhado por mulheres e homens contratados/as e pagos/as
para desempenharem essas func¢des. Se o vinculo laboral cessar, ndo se espera que
regressem e desempenhem as funcbes que os/as traziam ali todos os dias.

Se no CAO muitas coisas se alteraram desde a fundacdo até ao momento presente,
outras mantiveram-se. O perfil dos/as cuidadores/as é talvez o traco que mais se manteve.
A maioria sdo trabalhadores/as da AV ha décadas, com um perfil muito semelhante:
maioritariamente do sexo feminino, com idades superiores a 40 anos, baixa escolaridade e

sem formacdo especifica para aquele trabalho. Aprenderam a cuidar num determinado
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contexto organizacional que hoje, pelo menos, a nivel formal, j3 ndo existe. Quando
falamos com eles/as, percebe-se que a auséncia de formagdo técnica especializada numa
determinada area de cuidar, tornou-os/as polivalentes e facilmente mobilizaveis entre as

diferentes funcdes a desempenhar no CAO.

A Mara esta ali ha mais de 25 anos. Esta a apoiar duas salas diferentes (cerdmica e cozinha), o que ndo
é facil para ela: desdobra-se entre duas areas, entre duas salas, entre colegas de sala e pessoas apoiadas.
Percebo, pela conversa, que estas pessoas estdo sujeitas a serem mudadas para novas salas sempre que a
direcdo assim o decida.

Didrio de campo,14 de margo de 2014

N3o é por acaso que nos discursos, sobretudo, das pessoas com longos percursos
de trabalho, se identifiquem diversas atividades desempenhadas e até a passagem por

outros centros pertencentes a instituicado.

Estamos no bar e vamos conversando. Conta-me que ja esta ali ha mais de 20 anos. Fez limpezas,
acompanhou o transporte em carrinha, esteve a apoiar em sala e agora estd ali no bar. Quando Ihe pergunto
se teve formacgdo especifica para desempenhar alguma das diferentes fungdes que me enumerou, o modo
como me responde negativamente a questdo e a expressdo que acompanha a sua resposta, revelam
estranheza de alguém julgar que aquelas coisas se poderiam aprender sem ser no ativo.

Diario de campo, 20 de margo de 2014

Estes/as trabalhadores/as, que constituem a maioria da forca de trabalho do CAO,
ocupam-se de atividades que se entendem ndo necessitar de uma formacdo técnica
especifica e que quando precisa pode ser conseguida através de um treino minimo. Ndo é,
por acaso, que o cuidado é um trabalho mal pago e que estas pessoas tém pouca
oportunidade de mobilidade dentro da instituicdo, ou até mesmo, de progressao, como
acontece com aqueles/as que chegam do desemprego.

A AV é hoje uma instituicdo prestadora de servicos, o que pressupde, entre outras
coisas, uma maior diversificacdo de profissionais. As atividades do CAO s3o hoje orientadas
por pessoas com uma formagdo mais técnica, como sdo os/as terapeutas, especializada no
apoio a populacao alvo da AV; ou por professores, destacados pelo ministério da educacao.

Além destes dois tipos, a instituicdo chegam outros/as colaboradores/as, encaminhado/as
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pelo centro de emprego, que se aproximam dos/as colegas de anos pela auséncia de uma
formacdo técnica e especializada para trabalhar com as pessoas com deficiéncia e/ou
incapacidade e por ser no CAO que foram aprendendo a cuidar “fazendo”, mas que se
afastam (e muito) destes, pois, tém uma formacdo superior, que tentam mobilizar para
trabalhar nas areas ocupacionais. Esta mobilizacdo de conhecimentos ndo é exclusiva deste
grupo, no sentido que acontece por todos os profissionais que ndo tiveram uma formacao

especifica para trabalharem com a deficiéncia, como alguns dos professores ali destacados.

[O Ricardo] Diz que ali teve que se habituar a trabalhar de outra forma: quando dava aulas [de
educagdo fisica] nas escolas, a alunos/as sem qualquer condicionante fisica ou intelectual, o objetivo era que
atingissem metas, se superassem. Ali teve que aprender que os ganhos podem ser muito pouco visiveis e que
se pode trabalhar apenas para que as incapacidades nao se agravem. E isso foi uma grande mudanca no seu
modo de trabalhar e na forma como desempenha uma atividade na execugdo de uma nova atividade naquele
contexto.

Diario de campo, 3 de abril de 2014

Percebe-se que, com excecdo das terapias, todo o trabalho de cuidar é percebido
como a concretizacdo de atividades simples que todos/as sdo capazes de executar, ndo se
investindo em formacdo para os/as cuidadores/as a chegada ao CAO. Espera-se que
todos/as sejam capazes de executar o planeamento das atividades de cuidar e que nessa
execucao tudo corra bem: ao nivel das relacées com o trabalho em si, ao nivel das rela¢des
entre colegas e com quem é cuidado. Estar no CAO é perceber que isso nem sempre
acontece.

Para cada pessoa institucionalizada existe um plano de atividades que deve ser
cumprido a risca, porque a imprevisibilidade e os tempos mortos devem ser controlados
ao maximo. Isto sé é possivel se os/as trabalhadores/as cumprirem cada uma das suas
funcdes, o que faz com que o plano de atividades acabe ndo sé por estabelecer as rotinas
de quem estd institucionalizado, como de quem estd ali a trabalhar, resultando numa
relacdo muito particular entre estas pessoas e o seu trabalho.

Em primeiro lugar, ha pouco lugar a criatividade, inovacdo e reflexao sobre como
se faz e porque se faz daquela forma. Existe um conjunto de tarefas, ha que cumpri-las.

Nesse processo, os meios de o conseguir sao pouco diversificados. Além disso, poucas areas
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permitem que se pensem em ideias alternativas para execugdo dos planos e as que

permitem ficam sempre sujeitas a algum controlo por parte da direcdo.

[A Flavia] confessa-me que gostava de fazer mais coisas! Em primeiro lugar, queria introduzir novos
exercicios nas suas sessdes, mas que para isso precisava de mais material e isso implica custos, nem sempre
bem-vindos. Conta-me que fez uma lista e que apresentou a diregdo e foi-lhe negado verba para adquirir o
pretendido, com o argumento de que a associagdo ndo podia despender aquele dinheiro. Nem um Unico
objeto. Agarra numa almofada colorida e diz-me “Cansei-me! Isto custou 5€ na Casa. Fui |a e comprei. Com
o meu dinheiro. Ndo tém dinheiro? E depois gastam-no em coisas que ndo sdo para o bem-estar deles,
percebes? Percebes a minha frustragdo?” Continuamos a conversar. Acaba por me dizer que tem um projeto
que ja apresentou a Diregdo e que queria muito por a funcionar: trata-se de preparar, através da terapia
ocupacional, algumas pessoas para uma vida mais independente. Pergunto-lhe como seria. Ela diz que
passava por ensina-los a ir as compras, a andar de transportes ou sozinhos na rua, a organizar algumas tarefas
em casa. “Coisas simples, mas importantes. Ir com eles a mercearia aqui da terra, para depois eles serem
capazes de ir sozinhos. Tudo tem que ser trabalhado. Eu organizei o meu horario para que fosse possivel.
Procurei quem dentro deste perfil tinha menos apoios, planeei de maneira que esta nova atividade ndo
colidisse com as restantes, apresentei tudo a Diregdo. Até hoje.”

Diario de campo, 5 de margo de 2014

No entanto, alguns/mas conseguem contornar os obstaculos burocraticos com
gue sdo deparados e tirar o melhor partido das suas funcdes. A Rosario é um desses casos
e 0s anos a que estd na instituicdo parecem jogar a favor dela: por vezes, decide mudar a
planificacdo do trabalho e levar as pessoas que com ela partilham o espaco da ceramica a
dar um passeio pela aldeia, sem que tenha que recorrer a direcdo para pedir autorizacao.
Isto ndo é um acaso: tem mais anos de “casa” que qualquer pessoa que esteja no gabinete
“das técnicas”. Assim, quando quer, é com facilidade que reune o grupo e saem do CAO.
Ndo ddo longos passeios, nem se ausentam para longe, mas conseguem transpor o portao,
em horario laboral, sem necessitar de justificar este ato a ninguém. E isto, num contexto

fechado como aquele, é bastante revelador.
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Estamos na sala e a Rosario diz-me que hoje vai sair com o grupo. Vai a uma estufa comprar umas
flores para oferecer no dia da made. Rapidamente, se reinem para sair. Ela pergunta: “Vens connosco,
Joanita?”. Junto-me a eles/as. Saimos em diregdo ao exterior. Vamos a aldeia. Noto que ha atengdo de
seguirmos por caminhos onde o transito esta interdito e ha a preocupacgao de se ir recordando para seguirem
pelo passeio.

Didrio de campo, 2 de maio de 2014

Além da Rosario, a Camila e o Ricardo também conseguem “contornar” as
apertadas regras da instituicdo, conseguindo dessa forma otimizar as suas funcoes e
realizarem aquilo que identificam como um melhor trabalho. No caso do Ricardo, isto
passou pela criacdo de duas novas atividades, o futebol e o boccia, inexistentes até a sua
chegada na instituicdo, recorrendo para isso, a redes exteriores ao CAO como forma de
obter o material necessdrio — o material que utiliza é emprestado pela sua antiga escola,
com a equipa de futebol do filho procurou organizar um torneio que incluisse a equipa do
CAO como participante. Com este “empréstimo” conseguiu ultrapassar aquele que tem
sido um dos maiores obstaculos a criacdo de novas atividades ou a mudanca da organizacao

das ja existentes: os cortes orgamentais.

Ali teve que se habituar a trabalhar de outra forma: quando dava aulas nas escolas, a alunos/as sem
qualquer condicionante fisica ou intelectual, o objetivo era que atingissem metas, se superassem, e que ali
teve que aprender que os ganhos podem ser muito pouco visiveis e que se pode trabalhar apenas para que
as incapacidades ndo agravem. Apesar disso, prop0s e criou duas modalidades — a boccia e o futebol — e deu
prioridade de frequéncia a quem ndo tinha apoios. “Porque ha quem ndo tenha qualquer apoio, qualquer
atividade, além das ocupagbes em sala”, acaba por referir. Como o material do boccia é caro e como a
instituicdo ndo o comprou, pediu emprestado a escola onde lecionava e foi-lhe cedido. Ndo seria por falta de
material que a equipa ndo aconteceria. Para ele, o desejavel seria que as pessoas passassem por 4 ou 5 apoios
diferentes ao longo da semana. Reconhece que ndo trabalham nas condigGes ideais, mas nas possiveis. Esta
a tentar que a equipa de futebol participe, num sabado a tarde, num jogo com a equipa de futebol do filho.
Ja falou com o treinador e ha abertura por parte da equipa, falta haver ali. Diz que apenas quer proporcionar
uma experiéncia diferente uma vez que os dias sdo todos iguais. Comento que percebi que eles gostam das
saidas. Ele responde: “E claro. Estdo sempre aqui. Até nds atrofiamos se fizermos sempre o mesmo. Imagina
eles.”. Esta é uma ideia que me vai passando nas diversas vezes que nos vamos cruzando e conversando.

Diario de campo, 3 de abril de 2014
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No caso da Camila, como ndo tem horario completo no CAO e como a instituicdo
ndo pretende contratar mais servicos de terapia da fala, o modo como conseguiu apoiar
um maior numero de pessoas foi através de reajuste dos tempos de terapia para que mais

pessoas terem acesso a terapia da fala.

O numero de pessoas que apoia sdo uma decisdo dela. Explicou que teve que escolher entre apoiar
mais pessoas durante menos tempo, ou apoiar menos durante mais tempo. Escolheu a primeira. E facil
perceber porqué quando ela justifica que para ela muitos outros precisariam daquele apoio. Que teriam
muito a ganhar (ou ndo perder) se fossem estimulados. Pessoas como o José Campos, que conheci mais tarde,
que se nao falarem com ele, se ndo o incentivarem, ele nunca tomara a iniciativa, permanecera calado,
fechado sobre si proprio. Perderia as competéncias adquiridas. Ele, que é capaz de trautear uma cangao, dizer
coisas, embora puxadas a ferros, sobre si e aqueles que lhe estdo proximos, ficaria quieto e calado. Sozinho.
Sim, quando se olha em volta e se percebe qua ha muitos que ganhariam com o nosso trabalho, é facil
perceber-se a decisdo. Isto ndo é pacifico. Durante muito tempo ouvi s6 o que as familias tém a dizer. E é
légico que as familias considerem um apoio de 30 minutos claramente insuficiente. A mim também me
parece. Contudo, as contingéncias em que vivem as instituicGes, conduzem a decisGes como aquela que a
Camila tomou, levam-nos a olhar para este lado de outra maneira. No fundo, compreendi a opgdo no
momento em que me dei conta que possivelmente agiria da mesma maneira que ela. Sem isto, o J. ndo teria
acesso a este espago, ndo seria “obrigado” a sair do seu mundo, e estaria sempre isolado. O J.M. também
ndo. Mas este é tdo comunicativo que a auséncia do tempo de terapia ndo teria o mesmo efeito, pois nao se
isola, procura companhia e agradar a quem o rodeia. E, por isto, 30 minutos é melhor que nada. Ndo é o ideal,
mas entrar nestes espacgos é perceber que as pessoas estdo longe de terem as condig¢Ges ideais para darem

IH

o melhor de si. Aqui ndo se trabalha com o ideal, mas com o possivel. Claro que também o “possivel” podera
servir de desculpa para ndo se fazer mais. O espago da terapia da fala, o modo como funciona, ainda se situam
no primeiro grupo: faz-se o que se pode, procura-se dar o melhor que se sabe e se pode, mesmo quando as
condigGes estdo longe de ser as ideais. Outra coisa interessante sobre o tempo das terapias: 30 minutos em
alguns casos é muito tempo. Casos de dificuldade de concentragdo, o nivel de atengdo vai diminuindo com o
passar dos minutos. Assim, existem casos onde 30 minutos sdo claramente insuficientes e noutros que nao.
Mais uma vez, como em muitas outras coisas da deficiéncia, também o tempo de terapia deveria variar de
caso para caso e ndo ser estabelecido um tempo médio de duragdo da intervengdo. Cada caso é um caso e o
tempo de atencgdo deferia ser definido tendo em atencgédo as particularidades de cada pessoa.

Quando alguém esta a faltar e vaga um horario, a Camila prolonga os tempos de terapia a outras
pessoas. Achei isto interessante porque nada a obriga a isso. Se ela ndo se importasse com aquelas pessoas,
com aquilo que lhes pode dar, possivelmente limitar-se-ia a cumprir os horarios e a aproveitar os tempos

mortos para levar a cabo outras tarefas. Contudo, e mais uma vez, a opgdo que tomou, e que percebo ser sua

pratica regular, € uma escolha preocupada com aquelas pessoas. Mesmo que isso signifique que tem que

201




organizar os materiais e preparar as sessdes de terapia nos seus momentos de lazer. Podia fazé-lo ali, naquela
hora que ficou fazia com a ndo comparéncia de duas pessoas. Esta questdo da escolha é interessante. Como
num contexto institucional existe espago para que se escolha.

Diario de campo, 6 de fevereiro de 2014

A escolha de se fazer mais e diferente pode ser vista como uma forma de resistir
a norma que passa por fazer aquilo que estd previsto, seguindo-se as rotinas e as
planificacOes das atividades. Isto permite trazer alguma autonomia e quebrar a rigidez a
uma atividade que de outra forma tinha pouca probabilidade de acontecer. Quando se
escolhe fazer diferente, todos/as parecem ganhar: as pessoas que tomaram essa posi¢cao
porgue se sentem mais satisfeitas no trabalho que desenvolvem e percebem até novos
significados nas atividades que fazem no contexto de CAO, para o qual muitas ndo tinham
experiéncia, e onde nem esperavam vir a trabalhar; as pessoas com deficiéncia e/ou
incapacidade porque lhes permite o acesso a outras dreas ocupacionais, algumas delas que
Ihes estavam vedadas por falta de vaga e/ou a outras novas, e a fazerem atividades
diferentes das planificadas, o que lhes permite quebrar a rotina dos dias (sempre) iguais; e
mesmo a direcdo porgue ganha novas atividades ocupacionais, sem ter que despender de
mais recursos financeiros, seja pela via da contratualizacdo de mais recursos humanos, seja
na aposta da formacdo dos existentes, ou na compra de material. As pessoas conseguem
achar, mesmo num espaco fechado, espaco de manobra e, como ele, conseguem
reinventar atividades que podiam ser sempre iguais e que ninguém pede que se tornem
diferentes.

Além do controlo da atividade, existe um certo fechamento da instituicdo que se
repercute nos tempos de descanso e nas sociabilidades dos/as trabalhadores/as. Nos
tempos de descanso, nomeadamente durante a hora de almogo, quem ali trabalha acaba
por sentir-se “preso” ao espaco: ndo ha muito além do CAO para onde ir. A instituicdo estd
localizada numa localidade rural e numa zona residencial, ndo existem espacos que
convidem a socializacdo exterior. Embora a percecdo da instituicio como “prisdo” seja
generalizada, poucos/as pessoas tentam ultrapassar esse encerramento. Apenas a Rosdrio,
o Ricardo e a Flavia o fazem com regularidade: mal terminam as suas refeicGes, saem.

Fazem-no todos os dias, faca chuva ao sol, sozinhas/o ou acompanhadas/o.
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[A Flavia] convidou-me para sairmos dali, mal terminemos a refei¢do. “Vamos tomar um café, Ia fora.”.
Aceito o convite. Falamos da chegada dela ali, das dificuldades em integrar-se, da desmotivagdo constante,
da ansiedade que sente. Percebo que estes passeios sdo mais que uma ida ao café: sdo uma forma de
descontrair, de conseguir aguentar o horario e o peso de um trabalho que tem dificuldades em conseguir
cumprir. Quando estamos préximas da chegada ao CAO é ela quem me confessa isso mesmo. Precisa daquele
escape para ndo sufocar.

Diario de campo, 12 de margo de 2014

Estamos a mesa. Eu, a Rosario e o Rodolfo. Ele diz-lhe: “Vais dar uma volta?”, ela assente. Ele replica:
“Claro que vais! Gostas pouco daqui ficar fechada!”. Desta vez, ela devolve a resposta: “Vou ficar aqui para
qué? Faz-se aqui alguma coisa de jeito? Ndo gosto de participar nessas doideiras [referindo-se as conversas
das colegas].”. Ele atira-lhe, usando um tom de gozo: “Ah, pois, ndo és de grandes confiangas!”. Ela ri e
acrescenta: “Vou limpar a cabega!” e ele “Faga chuva ao sol!”. No final da refei¢do, entregamos os tabuleiros
e ela diz-me: “Queres vir comigo arejar?”. Vou com ela. Percebo para quem passa um dia inteiro no CAO
aquela caminhada de 30 minutos é bastante revigorante

18 de margo de 2014

[O Ricardo] Ao contrario da maioria dos/as colegas, sé fica ali durante o periodo de almogo quando
esta destacado para apoiar nas refeigoes. Caso contrario, ausenta-se. Costuma ir para o carro. Fica |3, a espera
que chegue a hora de picar o ponto.

Diario de campo, 27 de margo de 2014

O cuidado como trabalho, que ninguém quer

A literatura sobre o cuidado no geral e, especificamente, sobre quem cuida tem
apontado como uma das razdes para o trabalho de cuidar ser um trabalho que ninguém
quer, o facto de este ser sujo e pesado (Mol et al., 2010; Stacey, 2011; Hirata e Guimaraes,
2012).

Quando observamos o cuidado além das atividades meramente ocupacionais e
nos aproximamos daquelas que servem para manter a vida, comeg¢amos a perceber o qudo

sujo este pode ser: os corpos precisam de alimentacdo, de hidratacdo, mas também de
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serem limpos porque libertam secrecbes, excrementos, cheiros, etc. Estes impulsos
corpéreos existem e é preciso tratar deles, para que os corpos estejam confortaveis, para

gue as pessoas a quem pertencem esses corpos tenham qualidade de vida e dignidade.

Observo a minha volta e a Lina, uma das cuidadoras, esta a dar a refeigdo a Maria Jodo. A comida é
dada pela sonda. Na outra mesa, outra das cuidadoras, que ndo sei ainda o nome, esta a dar a comida ao
Emanuel. A cada colher que lhe é dada, grande parte do seu contelido sai. E necessario passar a colher pelos
cantos da boca, volta a dar-lhe o contetdo. E necessario ir limpando e no processo as mios e a bata ficam
sujas. Por mais cuidado que se tenha na execugdo é impossivel ndo ficarem sujas.

Diario de campo, 27 de fevereiro de 2014

A Filomena cospe a Conceigdo. Depois grita. A Conceigdo limpa a bata. Segundos depois é novamente
cuspida. A seguir vira-se para a Flavia e faz o mesmo. Uma a uma quem estd junto dele é cuspida. Eu incluida.
Todas nds fazemos o mesmo: limpamos e continuamos com ela.

Diario de campo, 12 de margo de 2013

Apesar disto, ha uma tendéncia generalizada para que se evite pensar que estas
necessidades existem, que alguém tem que responder a elas e que durante esse processo
se “suja”. H4 ainda mais uma negacao do peso da varidvel do género nesta questdo. Se é
verdade que num ambiente como o do CAO estas necessidades, porque sdo vitais, tém que
ter uma respostas pronta, ndo podendo haver uma delegacdo ou esquecimento do que
tem que ser feito, também é verdade que nem todas as pessoas contratadas respondem
da mesma maneira. Quanto mais suja e mais fétida for a atividade, maior é a probabilidade

de ser realizada por uma mulher. Existe uma feminiza¢do no trabalho de cuidar.

As cuidadoras usam todas batas. O uso da bata faz-me confusdo porque os homens, com excegdo do
que estd na carpintaria, usam apenas a sua roupa. No entanto, sdo elas que desempenham as tarefas “mais
sujas”: ddo as refeigBes as pessoas que ndo conseguem alimentarem-se sozinhas; acompanham as pessoas a
casa de banho, independentemente de serem homens ou mulheres; trocam fraldas; ajudam a trocar roupas
que muitas vezes estdo sujas de comida, baba, ranho, vomitado ou urina.

Diario de campo, 25 de fevereiro de 2014

204




O cuidado é, de uma maneira geral, realizado por mulheres. Isto tem implica¢des
na proépria realidade do CAQ, onde a maioria é composta por trabalhadoras mulheres. Mas
observar o CAO é perceber que a distribuicdo das atividades ndo é feita de forma neutra e
gue isso tem implicagOes para quem estd a cuidar. H4 uma delegacdo, ndo oficial, mas nem
por isso menos real, das atividades mais sujas para as mulheres, sobretudo para as mais
desqualificadas.

Percebemos que cuidar de outras pessoas nao é “forcosamente agradavel” (Hirata
e Guimaries, 2012) e n3o apenas pelas razées acima mencionadas. E que cuidar é um
trabalho pesado e em duplo sentido. E pesado porque envolve atividades que pressupde
grande exigéncia fisica para se apoiar coisas como: sentar, levantar e mudar a posicdo do
corpo; vestir, despir e calcar; ir a casa de banho; colocar os corpos num elevador de

transferéncia, conduzir o elevador de transferéncia; conduzir as cadeiras de rodas.

O Ricardo vai posicionando o corpo da pessoa, sempre que necessario. No final ajudo-o a tira-la dali e
a coloca-la na cadeira. Algo que a quatro maos, e com a for¢a de mais dois bragos é diferente, mais facil de
realizar. Este € um corpo “morto”, ndo faz qualquer movimento, ndo pode ajudar em nada quem o agarra,
quem puxa, quem segura, deita e/ou levanta.

Diario de campo, 25 de fevereiro de 2014

Mas parte daquilo que leva os/as cuidadores/as a identificarem o seu trabalho
como pesado é pela carga emocional que comporta. Ndo é, por acaso, que Stacey se refere
ao trabalho de cuidar como “dirty work” e usa esta expressao para evidenciar exigéncia
fisica e emocional deste trabalho (2011). O cuidado, mesmo em contexto institucional, é
relacional. Obriga a uma relacdo entre as pessoas. As pessoas sdo contratadas para
desempenharem tarefas e estas implicam um contacto direto e intimo com outras pessoas,
gue ndo conhecem, o que torna o caracter deste trabalho diferente: ha sempre a formacao
de uma relagcdo com a pessoa que se esta a cuidar, seja esta positiva ou negativa, mas no

caso de ser negativa, ndo ha possibilidade de afastamento, mantendo-se a proximidade.
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[A coordenadora] fala-me pela primeira vez de uma das questdes mais dificeis do seu trabalho: a
perda. Para ela, hoje, vé-los/as envelhecer, a perderem competéncias, acentuar incapacidades e ficarem
ainda mais dependentes e a morte, sdo extremamente dificeis de suportar. Conta-me que quando teve que
tomar a decisdo de colocar a Patrocinia, a pessoa com deficiéncia mais velha do CAO, na area dos profundos,
nao foi facil pois estava habituada a vé-la numa area ocupacional, num cargo muito ativo — estava na equipa
encarregue dos servicos de salubridade -, alguém que ganhava uma gratificagdo, uma pessoa com quem
costumava ir a pastelaria tomar café.

Diario de campo, 19 de fevereiro de 2014

Uma das dimensoes do trabalho de cuidar sdo as emocdes. Como em muitas
outras esferas da vida, também em ambito laboral, as emoc¢des desempenham um
importante papel. Relativamente ao seu papel no ambito das relacdes de cuidado, este
conceito comegou por ser discutido pelas autoras feministas. Olhando para o interior da
esfera doméstica, perceberam que as emoc¢bes eram importantes recursos, mobilizados
pelas pessoas, nomeadamente pelas mulheres, para alimentarem muitas das atividades
desenvolvidas em contexto doméstico. O trabalho doméstico e o cuidado era sustentado
por lacos afetivos. No entanto, embora cruciais para assegurar o bem-estar daqueles/as
que lhe estavam préximos, como os filhos/as e outras criancas dependentes, pais e maes,
companheiros/as e outros/as familiares préoximos, a mobilizacdo deste “capital emocional”
raramente se convertia em beneficios para as prdéprias mulheres: uma vez transposto desta
esfera para o exterior, ndo se repercutia no acesso a trabalhos com elevado estatuto social,
nem tampouco a um trabalho bem pago (Stacey, 2011: 35).

O trabalho de Hochschild (1983) vem provar a existéncia de uma economia das
emocdes, que pressupde que os/as trabalhadores/as se sirvam do seu capital emocional
para desenvolver uma determinada atividade remunerada, devendo para isso gerirem as
suas emocoes, filtrando-as de acordo com uma determinada situacdo: gerem-se os
sentimentos para se criarem dispositivos de acdo (Hochschild, 2003). No entanto, para

muitos/as trabalhadores/as do CAOQ, a gestdo das emocdes acaba por ndo acontecer.
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Mas diz que trabalhar num sitio como este obriga a uma aprendizagem na gestdo dos sentimentos
para se conseguir lidar com as questdes menos boas. E perentéria em afirmar que a Dora que estagiou néo é
a mesma de hoje. Que a primeira saia dali muitas vezes a chorar de frustragdo e que hoje, embora ainda se
deixe afetar, ndo o faz tantas vezes e da mesma forma. Nao pode. Os mecanismos de defesa ganham-se,
explica-me, mas tudo isto é influenciado pelas caracteristicas individuais de cada pessoa. Porque “ha pessoas
mais frias que outras”, pessoas que conseguem criar um distanciamento e “saem as 17h30 e fecha e acabou”,
nado levam nada para casa e retomam no dia seguinte, o que também ainda ndo consegue. Ainda se deixa
afetar. No entanto, diz que criar formas de lidar com a realidade vivida ali sdo necessarias para que as pessoas
ndo se esgotem e ndo vivam sempre na frustragdo daquilo que ndo conseguiram.

Diario de campo, 19 de fevereiro de 2014

Macdonald e Merril (2009) falam em proletariado emocional para dar conta das
profissées em que os/as trabalhadores/as ndo conseguem submeter as suas emogdes e
sentimentos as regras de ac¢do, deixando-os numa relacdo de subserviéncia com os/as
seus/suas clientes. Este conceito, tem sido mobilizado por autores/as que tém trabalhado
sobre o cuidado (Stacey, 2011; Hirata e Guimaraes, 2012; Soares, 2012) para estudar essas
relacdes. Para ambos, a relacdo entre o cuidado e as emoc¢des é complexa, pois é nas
emocgdes que as pessoas encontram razdes para cuidarem (os afetos, a estima, a empatia
sdo aspetos importantes para as pessoas desenvolverem as suas atividades), mas ndo
poucas vezes colocam-nas numa posicao de grande desgaste fisico e emocional (cansaco,

stress, assumir mais tarefas de cuidar que o que era suposto).

A Flavia diz-me: “Desde que aqui cheguei nunca mais tive saude”. Percebo que o ambiente no CAO
tem sido complicado de gerir, sobretudo, ao nivel das desigualdades.

Diario de campo, 27 de margo de 2014

Aqui trabalha-se com outras questdes. O luto das expectativas. Eu estou grdvida,
ndo perspetivo que vou ter um filho com deficiéncia mental. Eu ndo posso dizer
0 mesmo porque esta é a minha realidade. Eu ja tenho uma filha, tenho uma
Caetana de dois anos e meio, tive uma gravidez maravilhosa do ponto de vista
fisico, mas do ponto de vista mental? Cadtica, cadtica! Fiz os testes pré-natais
possiveis e imaginarios. Chegava a minha obstetra e ela dizia-me: “Ok, Dora, o
que é que queres hoje?” Qual a tua duvida hoje? Porque eu ndo me conseguia
abstrair do que vivia diariamente! (Excerto da entrevista a Dora, a coordenadora
do CAO)
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Cuidar, mesmo no CAO, continua a ser um trabalho de mulheres, com tudo o que
isso implica: desvalorizacdo do que se faz, caracter repetitivo da atividade desempenhada,
pouca mobilidade e possibilidades de progressao da carreira, exposicdo a situacdes de

stress, ansiedade e depressdo (Joaquim, 2006: 78).

3.2. O Lar Residencial

Os lares residenciais sdo um tipo de resposta social, sob a forma de equipamento,
direcionada para o acolhimento de pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade que se
encontram impedidas, temporaria ou definitivamente, de residir no seu meio familiar.
Diferem de outro tipo de estruturas residenciais, como as residéncias auténomas,sopelas
caracteristicas da populacdo que acolhe: enquanto os lares residenciais estdo pensados
para pessoas com elevado grau de dependéncia fisica e/ou intelectual que ndo Ihes permita
viver autonomamente mesmo com apoio de terceiros, as residéncias auténomas estao
pensadas para aqueles/as que o consigam. Tém, por isso, condi¢cdes de acesso, instalacdo
e funcionamento diferentes.

Os lares residenciais recebem pessoas com deficiéncia com idade igual ou superior
a 16 anos,® que frequentem estruturas de ensino, programas de formac3o profissional ou
se encontrem abrangidas por programas ou projetos cujo local ndo se compatibilize com o
da respetiva residéncia; cujos familiares ndo as possam acolher; ou quando a familia
necessite deste apoio em determinadas situa¢des, como doenca ou necessidades de
descanso.®? Podem receber até, no maximo, 24 pessoas,83 sendo a admissdo sujeita a um

processo de candidatura e ao pagamento de uma mensalidade.

80 .y . ; . . ~ A .
As residéncias autonomas, como o nome indica, sdo respostas pensadas em residéncias ou apartamentos
para acolher pessoas com deficiéncia que, mediante apoio, possuem capacidade de viver autonomamente.

81 . . . . . . . . .

O lar residencial pode admitir excecionalmente e temporariamente candidatos/as com idades inferiores a
16 anos cuja situagdo sociofamiliar o aconselhe e se tenham esgotado as possibilidades de encaminhamento
para outras respostas sociais mais adequadas.

0 requerimento de alojamento por base no argumento da doenga e/ou necessidade de descanso da familia
tera que ser justificado.

83 . . . . p A
A capacidade do lar residencial é, em regra, de 12 a 24 pessoas. Este nimero prevé duas vagas para
alojamento de caracter tempordrio.
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De acordo com a lei, o principal objetivo desta resposta é disponibilizar alojamento
e apoio residencial permanente ou temporario. Tem contudo, outros objetivos, como
promover condi¢des de vida e de ocupac¢do que contribuam para o bem-estar e qualidade
de vida adequadas as necessidades especificas dos seus destinatarios; promover
estratégias de reforco da autoestima e da valorizacdo e de autonomia pessoal e social;
assegurar condicoes de estabilidade aos destinatarios, reforcando a sua capacidade
autondémica para a organizacao das atividades da vida diaria; prestar apoio na integracao
escolar, em centros de atividades ocupacionais, na formacao profissional, no emprego
protegido ou no acesso ao mercado normal de trabalho; privilegiar a interacdo com a
familia e com a comunidade, no sentido da respetiva integracdo social.

Tal como verificAmos no CAO, também os lares residenciais, para poderem
funcionar, devem dispor de condicdes de organizacdo e funcionamento comuns e
obrigatdrias a todas as estruturas deste tipo e adequar a prestacdo de cuidados as
necessidades da populacdo a qual se direcionam, tendo em vista o seu bem-estar e
integracdo social. S3o preocupacbes, especificas, do Lar Residencial da AV (Lar): 1)
proporcionar uma alimentacdo variada, sem prejuizo de dietas especiais em caso de
prescricdio médica, respeitando-se sempre a forma como cada um/a pode receber os
alimentos; 2) garantir os servicos domésticos necessarios ao bem-estar, nomeadamente a
higiene pessoal e das instalagdes, o servico de refeicdes e o tratamento de roupas; 3) dispor
de ajudas técnicas necessdrias a seguranca e a melhoria das condicGes de prestacdo de
cuidados de higiene pessoal, designadamente nas situacdes de maior dependéncia.®*

O Lar define-se como uma entidade prestadora de servicos em alojamento,
alimentacdo, tratamento de roupas, cuidados basicos de higiene e saude, transporte,85
apoio social e apoio psicoldgico.®® Disponibiliza ainda apoios de outro tipo, em atividades
de lazer, culturais, recreativas e/ou desportivas e da vida didria. E uma estrutura

direcionada para pessoas com deficiéncia mental, a partir dos 16 anos e esta disponivel

# Esta informag3o foi consultada no regulamento interno do Lar da AV.

85 . ;g . ~ .~

Este servigo sé é facultado quando o/a cliente ndo tem condigdes para usar autonomamente os transportes
publicos, estando este servigo dependente das disponibilidades de horarios e vagas nos transportes proprios
da instituicdo.

8 Apenas quando requerido.
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24h/dia, 7 dias por semana e durante todo o ano. As prestacdes destes apoios tém lugar
no espaco fisico do Lar, o qual conheceremos de seguida.

Tal como aconteceu no ponto relativo ao CAO, também neste comecarei por olhar
o Lar da AV partindo do espaco fisico e sé depois para as pessoas, relacdes e praticas de

cuidar que acontecem nesse lugar.

3.2.1. Como era o Lar da Associacao Verde?

Quando chegamos ao CAO, o primeiro aspeto que se destaca é que este é um
edificio recente. Construido no final da década de 2000, percebe-se que as normas de
acessibilidade foram uma preocupacdo: a construcdao tem apenas um piso, térreo, ndo
existem escadas, nem degraus, as portas e corredores sdo amplos, sem barreiras
arquitetdnicas, permitindo a circulacdo. Percebe-se, também, que a questdo da
iluminacdo, sobretudo natural, foi uma preocupacdo e que esta chega pelas janelas
enormes que existem em quase todas as divisdes do edificio.

O edificio do Lar é contiguo ao CAQ. Afastados por escassos metros, em pouco
tempo (poucos minutos) é possivel ir-se de um edificio ao outro. Esta separado do exterior
também pela cerca verde. Quem chega, encontra-se perante uma porta enorme, toda em
vidro. Esta consiste no primeiro mecanismo de controlo institucional: permite que quem
estd dentro possa observar guem chega, uma vez que as entradas e saidas, sobretudo de
pessoas estranhas, estdo sujeitas a autorizacdo da Direcdo. Como funciona 24 horas por
dia, sete dias por semana, nunca encerrando, o Lar ndo prevé horarios fixos de entrada e
saida de visitas. Todavia, isto ndo significa que o acesso destas ocorra livremente, pelo
contrario: esta previsto no regulamento interno que “as visitas a efetuar ao Lar Residencial
deverdo ser previamente agendadas com o intuito de ndo perturbarem o normal
funcionamento” do Lar.

Quando as visitas ndo sdo pessoas conhecidas, questiona-se quem chega para perceber
guem é e se 0 seu nome consta na lista de acesso ao edificio. Concedida a autorizacao,
cruzando-se a porta, encontramo-nos no hall. Ao contrario do CAO, aqui ndo existe uma
rece¢do e uma pessoa em permanéncia para fazer a orientagao e controlo do acesso ao

espaco institucional. Somos sempre recebidos por uma das pessoas que esteja ao servico
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nesse dia, podendo inclusive essa rececdo ser feita pela coordenadora do Lar. Quem recebe
guem chega, apds concedida a autorizacdo de entrada, deve fechar a porta. A porta nunca
fica aberta. A porta nunca pode ficar aberta.

Chegada ao hall, estando de costas para a porta, do lado esquerdo encontramos
o escritorio da coordenadora, a sala de convivio e refeitério, a cozinha e a despensa. Do
lado direito, ha um corredor comprido, ao longo estdo distribuidos os quartos, um WC,
para uso comum, outro WC, mas de grandes dimensdes, com o espago necessario para que
ali seja feita a higiene de pessoas com elevado nivel de dependéncia fisica; um quarto de
descanso para os/as auxiliares que pernoitam; e um outro quarto destinado a situacdes de
emergéncia.

Os quartos dos/as clientes sdo duplos ou triplos, nunca individuais. Ao nivel da
decoracdo esta varia, e muito, conforme a intervencao da familia no espaco e da relacdo
estabelecida entre a pessoa institucionalizada e quem dela cuida. Ou seja, existem quartos
onde apenas vemos camas e mesas-de-cabeceira, ndo existindo nada 1a que indique a
pertenca daquele espaco a alguém, ou quem o habita; quartos impessoais, despojados de
gualquer identidade, quase frios sé de olhar. Os outros, contrastam com o cenario anterior,
sendo decorados e pessoalizados: edredons, colchas, tapetes, fotografias, peluches, etc.
Quartos que parecem habitados por gente, gente com coisas suas. Quartos que (quase)
parecem seus, sem o serem porque ali nenhum quarto é verdadeiramente de alguém. A
instituicdo tem um servico de apoio a familias que funciona apenas ao fim-de-semana que
pressupde que quem vem possa usar os quartos daqueles/as que ali vivem
guotidianamente e que ao fim de semana vao a casa das suas familias. Os quartos quase
todos tém casa de banho privativa, mas estas apenas sdo utilizadas por aqueles/as com
maior autonomia e mobilidade fisica. Os/as outros/as fazem a sua higiene nos WC de
grandes dimensdes, com o auxilio de um/a cuidador/a.

Do lado direito, encontra-se a sala de convivio e a cozinha e refeitério. A sala de
convivio é ampla, mobilada por sofas e puffs, direcionados para a televisdo, a qual esta
fixada num ponto alto, de impossivel acesso pelos/as residentes, e o seu controlo é feito
remotamente, através de um comando. A televisdo e o comando sdo interessantes de

analisar porgue sdo os objetos de maior disputa entre as pessoas ai internadas, havendo
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quase sempre necessidade de algum/a funcionario/a intervir quando as discussGes em
torno da sua posse acontecem. Algumas das pessoas ali institucionalizadas procuram
controlar a programacdo do aparelho e ficar com o comando em sua posse para que
nenhuma outra possa interferir na(s) sua(s) escolha(s). Os momentos de lazer sdo, na
grande maioria, passados neste espaco seja durante a semana, como ao fim de semana.

As restantes areas da casa, incluindo os quartos de cada um/a, estdo interditas sé
sendo acessiveis quando alguma atividade ou tarefa estd planeada acontecer ai ou perante
uma necessidade cuja resposta tenha que passar por aqueles espagos — acesso ao WC,
troca de roupa, etc. Todos/as devem estar facilmente localizaveis no espago, parecendo
aplicar-se aquilo que Foucault designou como “principio da localizacdo imediata ou do
guadriculamento”: é importante saber das presencas e das auséncias, saber onde e como
encontrar as pessoas, poder a cada instante controlar o comportamento de cada um/a,
impedir que se circule de forma descontrolada (2005: 123).

O refeitdrio esta mobilado por mesas de diversas formas, que se encontram
dispersas no espaco e sem cumprirem uma ordem. A volta das mesas algumas cadeiras e
espagos marcam lugares: estdo cadeiras regulares e estdo espagos que serdo ocupados por
outras cadeiras, de rodas, para os/as residentes se sentarem a tomar as suas refeicdes.
Todas as refeicbes acontecem sempre neste espaco e nos mesmos horarios. Ao fim de
semana, as mesmas mesas servem também algumas atividades ludicas, como jogos e
trabalhos manuais. Ao fundo, uma varanda enorme, cujo acesso é interdito aos/as clientes.
Do lado direito é a cozinha. Antes de entrar, um enorme placard com informacao variada:
hordérios, distribuicdo de tarefas e a medicacdo afixada de cada um/a. Na cozinha é possivel
verificar que esta é bastante vulgar na sua composicdo: tem um fogdo, um frigorifico, uma
maquina de lavar louca e uma banca comprida e um balcdo onde sdo preparadas as
refeicdes. Os pratos e copos sdo de plastico e as tacas de inox, cumprindo-se as normas de
seguranca. Ha ainda uma maquina de café, para uso exclusivo dos/as funcionarios/as. Quer
a maquina, quer a varanda, interditas aos/as clientes, sdo usadas nas pausas pelos/as
funciondrios. O ritual é sempre o mesmo: tiram um café, dirigem-se a varanda, fecham a
porta atras de si. Como é envidracada, quem esta fora vé quem ficou dentro, quem estd

dentro (por vezes) olha quem esta fora.
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3.2.2. Quem estava no Lar?

Aquelas que vieram do lado de la

A Elizabete, a coordenadora
Foi em 1987 que a Elizabete comecou a trabalhar na AV. Comeg¢ou como auxiliar, fazendo
0 acompanhamento em sala, depois passou para “as carrinhas”, e mais tarde trabalhou
como administrativa, na secretaria. Nessa altura, tomou a decisdo de voltar a estudar e
candidatou-se ao ensino superior. Ja licenciada em Educacdo Bdsica, comecou a
desempenhar outras fun¢des no CAO, nomeadamente no ambito da coordenacdo.
Chegou a estar na coordenacdo do CAO, mas pediu para ser afastada para trabalhar em
sala, “diretamente com eles”. A autorizacdo foi-lhe concedida e quis preparar o trabalho,
com tempo, que iria realizar na sala “onde estdo os grandes dependentes”. Aproveitando
os meses de verdo, com menos afluéncia, dedicou-se a preparacao do espaco. Durante dois
meses decorou e pintou a sala, juntou e organizou materiais, queria ter tudo pronto para
“iniciar o trabalho em setembro”. Tal nunca chegou a acontecer.
Foi “convidada” a assumir a coordenacdo do Lar, como me explica na entrevista, pois
“estavam com problemas, precisavam de alguém que pusesse a “casa em ordem”. Conta
gue a mudanca do lado de 13, para o lado de ca ndo foi facil de aceitar. Tinha feito um
pedido para ser afastada de fun¢des de coordenacdo no CAO e assumir a coordenacdo do
Lar implicava um trabalho que ndo queria para si: refere o tempo que passou a pintar e a
decorar a sala e a desilusdo de nunca ter podido voltar a fazer o que de facto gosta,
trabalhar diretamente com as pessoas — “era para |a que queria ter ido, ndo para aqui”.
Esta no Lar hd dois anos. Coordena o Lar e a pasta dos transportes. Diz que ndo é
facil gerir nem a equipa do Lar, nem tampouco os motoristas. Se no caso da primeira diz
gue tem conseguido um bom trabalho e que a equipa a respeita e confia nela; no segundo

IH

caso é “mais dificil” porque coordena uma equipa quase na totalidade composta por
homens e onde as mulheres tém um papel auxiliar: os homens conduzem, as mulheres
acompanham para assistirem as pessoas transportadas. Numa area onde as mulheres tém
um papel auxiliar, ela é quem “manda” e isso traz problemas, como fazer cumprir ordens.

No caso dos/as trabalhadores/as do Lar foi o seu historial no CAO que a ajudou a

construir a equipa que tem hoje. “Quando cheguei, existiam problemas e eu fui olhada com
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desconfianca. Algumas destas funciondrias tinham sido minhas colegas no CAO e nos
transportes! Acho que ajudou elas perceberem que eu punha as mdos na massa,
percebe?”. Ela foca muito este ponto: ser um exemplo e das pessoas gostarem de saber
gue quem as coordena é capaz de “meter a mdo na massa”, ajudar nas tarefas, substituir
um/a funcionario/a nas suas fun¢des quando necessario. Este ponto é interessante e
mostra o modo como quem cuida valoriza o trabalho de cuidar de modo diferente das
atividades envolvidas num espaco de cuidar: aquelas que envolvem cuidados mais diretos
sdo valorizadas, perante as outras, mais administrativas e de gestdo das vidas das pessoas
institucionalizadas.

Diz que tem confianga na equipa que construiu e que isso é importante, sobretudo
porgue os seus hordrios de coordenacdo ndo sdo compativeis com os hordrios de prestacao
de cuidados do Lar: “Tenho consciéncia que 70% das atividades se passam quando ndo
estou ca.”.

Quando lhe pergunto se essa dificuldade de coordenar a distancia e de gestdo de
pessoas é o mais dificil das suas funcgdes, ela diz que ndo, que considera ser mais dificil gerir
as relacGes entre o CAO e o Lar.

Terminamos a conversa a falar dos custos do trabalho de cuidar e o que ela me
responde é bastante elucidativo: “Este trabalho ja me custou um divércio e um AVC”. Isto
demonstra que a componente emocional estd sempre presente no trabalho de cuidar,

mesmo para quem nao desenvolve atividades de contacto direto com as pessoas cuidadas.

Os/as cuidadores/as
A Fernanda

A Fernanda vive numa aldeia, tem mais de 50 anos, é casada e tem duas filhas.
Trabalha na AV ha 27 anos, tendo passado por diferentes areas no CAO: desde o apoio em
sala, até ao acompanhamento ao transporte, feito nas carrinhas. Ao lar chegou hd 5 anos
e, como as restantes colegas que fizeram a passagem do CAO para o lar, ndo chegou por
sua vontade. Explicou-me que quando inauguraram o lar, a direcdo decidiu que algumas

funciondrias passariam para aquela nova resposta, selecionando-as e comunicando-lhes
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essa decisdo sem que elas tivessem sido consultadas sobre isso. Trabalhar no lar, ndo foi,
portanto, uma escolha sua.

A Fernanda faz questdo de explicar por que razdo ndo existiram voluntdrias, entre
as funciondrias do CAO, as novas fungdes do Lar. Em primeiro lugar, pelas diferencas nas
tarefas desempenhadas entre um espaco e o outro, existindo um maior niumero de
atividades de assisténcia pessoal no lar (como no tratamento de roupa, a higiene pessoal,
vestir e despir, apoio a alimentacdo, etc.), algumas delas bastante exigentes a nivel fisico
(deitar e levantar); depois, pelas caracteristicas da populacdo internada, pois existem
algumas pessoas com elevada dependéncia fisica, estando dependentes para todas as
atividades; e, por fim, pelos horarios de trabalho que teriam que passar a fazer (o lar
funciona 7 dias por semana, implicando fazerem-se noite e trabalhar fins-de-semana e
feriados). Apesar de ter chegado ali “contrariada”, porque como referido, ela ndo se
voluntariou para a transferéncia, hoje gosta do que faz, e considera mesmo que o trabalho
do Lar é mais importante que o do CAO. Uma importancia que ndo vem so do tipo de
tarefas ali desempenhadas e para as quais estd obrigada contratualmente a respeitar, mas
outras, que nao estdo escritas em lado nenhum, mas que sdo as mais importantes, como a

ligacdo afetiva as pessoas que cuida.

A Fernanda disse-me: “nds aqui somos uma casa. Somos, tipo, pais e maes... va, somos primos e tios
deles. E diferente daquele lado.”

Diario de campo, 8 de abril de 2014

Como Soares nota, o trabalho de cuidar tem raizes na espera doméstica, o que o
influenciou profundamente na sua transicdo para o ambito institucional. Um dos aspetos
onde essa influéncia é notdria é nos padrdes de qualidade, ou seja, o trabalho de cuidar
“serd considerado tdo mais bem feito quanto mais se aproximar do cuidado que seria
dedicado por quem o faz a um membro da familia” (2012: 46).

Pela sua concecdo do cuidado como uma relacdo de proximidade, como que
familiar, a Fernanda ndo usar luvas no lar, apesar de saber que as normas internas ditam
gue durante o contacto direto, nomeadamente, em tarefas de higiene, o regulamento da

AV obriga ao seu uso. Justifica-se dizendo que ndo o faz porque acha estranho tocar nas
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pessoas tendo aquela barreira, que parece que lhe faz impressdao uma coisa que encara
com naturalidade e gosta de fazer. O toque é essencial neste tipo de trabalho e as luvas

tornam-no impessoal. Acha o mesmo sobre as formacgdes sobre cuidado.

Explica-me que tiveram [ela e os/as restantes colegas do Lar] algumas formagdes sobre estratégias de
mobilizagdo, para aprenderem a gerir melhor o peso das pessoas que cuidam. “Mas... foram usados tijolos,
por exemplo. E as pessoas com quem lidamos ndo sdo tijolos. [...] O toque ndo é o mesmo, ndo pode ser o
mesmo.”

Diario de campo, 7 de abril de 2014

Apesar de dizer que gosta do que faz, ndo deixa de referir que ndo poderd
continuar muto tempo a realizar o mesmo tipo de tarefas, pois o “trabalho é muito

desgastante”, sobretudo para alguém “doente” como ela.

Aquele que estad ali por querer
O Gabriel

O Gabriel tem 27 anos e diz que sempre quis ser cuidador. A mae e a tia trabalham
na AV hd mais de trinta anos e isso levou a que, desde que se consegue lembrar,
frequentasse espac¢os onde convivia com pessoas com deficiéncia: a creche, a escola, o CAO
nas festividades da associacdo. Por isso, quando decidiu estudar, ndo teve duvidas que
gueria ser animador sociocultural e trabalhar num centro de atividades ocupacionais ou
num lar de pessoas com deficiéncia.

Diz que na turma dele era o Unico a interessar-se por aquela questdo. Direcionava,
sempre que possivel, os trabalhos para a drea que queria estudar e foi o Unico que escolheu
como tema de estagio o apoio em CAO a pessoas com deficiéncia. Todos os/as outros/as
colegas privilegiaram o apoio a infancia e aos idosos. Quando lhe pergunto o que pensa
sobre isso diz-me que as pessoas ndo tém sensibilidade para aquela questdo porgue nao
conhecem nenhuma pessoa com deficiéncia e que, provavelmente, se ele ndo tivesse tido
aquele contacto desde sempre, se algumas pessoas que estdo no CAO ndo tivessem sido
seus/suas colegas, talvez também ndo se interessaria por aquilo.

Fez estadgio no CAO da AV, dando apoio em sala, mas concluido o estagio resolveu

sair do pais. Escolheu Franca, onde trabalhou em 4reas que nada tinham a ver com a sua
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formacdo e interesse profissional e, como ndo se adaptou, resolveu regressar. Quando
chega, toma conhecimento que o lar precisava de uma pessoa para trabalhar no turno da
noite e consegue ser aceite. Depois houve oportunidade de conseguir um hordrio normal,
como o de todas as outras colegas, e ndo hesitou em aceitar. Pensa que a coordenadora
gosta do seu trabalho. E dd como exemplo o facto de ser a pessoa mais jovem com contrato
de trabalho.

Tem uma relagdo muito préxima com a Mdnica, uma das colegas, e diz que gosta
de todas as outras e do Miguel, também seu colega no Lar. Acrescenta que sé ndo gosta de
“guem se arrasta” e defende e faz questdao de me dizer, para que eu possa incluir no meu
trabalho, que o Lar tenderia a ganhar com uma equipa mais jovem.

Apesar de gostar do que faz e de querer continuar a trabalhar ali por muito tempo,
o Gabriel reconhece que aquele trabalho e o trabalho por turnos é desgastante, ndo o
devendo prolongar. A Unica coisa que mudaria no seu trabalho sdo os turnos e nao pelo

cansac¢o, mas porque acha que ndo estd a acompanhar o crescimento da filha.

Vamos falando. Mostra-me fotografias da filha no telemdvel. Esclarece-me que se chama Viviana e
que tem 3 anos. Digo-lhe que é muito bonita e ele confirma-me, claramente orgulhoso! Depois diz que o que
mais |he custa é estar a perder momentos com a filha. Que se esforga por ir acompanhar a escola pela manhg,
ou estar no momento que ela sai, mas que nem sempre consegue. Na semana passada, esteve um dia em
casa, com ela, de resto saia e ela ja na escola, retomava ao trabalho e ela ainda Ia. Repete que é mesmo so
aquilo que lhe custa, ndo estar sempre presente, ndo jantar sempre com ela, ndo a deitar.

Diario de campo, 7 de abril de 2014

Os/as que o desemprego trouxe
A Mbénica

A Mdnica tem mais de 30 anos. Chegou ao lar, quase ha um ano, por falta de
alternativas: estava desempregada e a Liliana, a enfermeira, como era “amiga de uns
amigos” conseguiu-lhe uma entrevista.

A Monica ndo esconde que esta naquele trabalho porque precisa dele. Ndo foi

uma escolha, no sentido que ndo lhe foi apresentada outra alternativa, chegando sem
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saber bem ao que vinha. O que encontrou nado foi facil de lidar, sobretudo para quem

desconhecia aquela realidade.

Médnica: J4 conhecias esta realidade?

Eu: Sim, ja. [expliquei-lhe o meu trabalho anterior]

Ménica: Ah! Pois... Eu quando vim, vim a seco! Nunca tinha tido contacto com estes mitudos [referindo-
se as pessoas com deficiéncia]. Foi um choque!

Diario de campo, 10 de abril de 2014

N3o foi facil chegar a Modnica. No primeiro dia, mostrou-se distante e um pouco
desconfiada da minha presenca. Afinal, eu estava ali para observar o que ela e os/as colegas
faziam e isso, aos olhos de quem esta, é motivo suficiente para erguer muros e criar
distancias. Esta postura ndo durou muito tempo e ao fim de algum tempo consegui
aproximar-me dela e que fosse ela a tomar a iniciativa de querer a minha companhia:
chamava-me para fazer uma pausa com ela, partilhando nesses momentos alguma
informacdo e desabafar comigo coisas que s a via fazer com o Gabriel, um dos colegas do

lar.

Eu: J4 percebi que ndo é um trabalho facil, é bastante pesado, ndo é?

Monica: Isso eu ja estava habituada. Tinha que carregar caixas, coisas pesadas no armazém [trabalho
anterior]. Aqui o cansago nao é tanto fisico é mais psicoldgico. Depois, como ja deves te ter apercebido, ha
stresses. H4 quem se puder, ndo trabalha e deixam para os outros fazer! Mas a maioria é fixe. Mas agora que
me habituei, esta a acabar. O contrato vai terminar e vou embora. Ndo me parece que me chamem para ficar.

Diario de campo, 30 de abril de 2014

Tinha estado a acompanha-la nos banhos do final da tarde e verificado que tinha
limpo o suor da testa sucessivas vezes, dado o esforco das tarefas e do facto de fazé-lo
sozinha. No entanto, a componente fisica deste tipo de trabalho é desconsiderada
comparativamente a exigéncia psicoldgica. Um dos motivos para o cansaco psicoldgico é a
relacdo com uma das cuidadoras mais velhas do lar, a Fernanda. Quer para a Mdnica, quer
para o Gabriel, a Fernanda “arrasta-se” e faz menos que aquilo que seria expectavel, o que
resulta em trabalho acrescido para os/as colegas que com ela estiverem destacados para

fazer o turno. As comparacdes entre colegas sdo inevitaveis e sdo uma fonte de conflito
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entre pares no Lar. As pessoas tendem a comparar o que fazem com o trabalho dos/as
outros/as, mais em termos de quantidade - quem faz mais tarefas e quem faz menos — do
gue em qualidade — na forma como se faz. Mais uma vez, como acontece com a questdo
do bom cuidado, também aqui ndo hd uma perspetiva Unica sobre como se deve fazer e
maneiras diferentes de se cuidar sdo olhadas com desconfianca e criticadas. A questdo da
discussdo da quantidade versus qualidade aparece assim. Para a Mdnica e para o Gabriel
fazer o trabalho e fazé-lo bem, é cumpri-lo a tempo e horas, despachando o mais depressa
possivel a tarefa que estdo a fazer para ndo sobrecarregarem outros/as, nem para
atrasarem o planeamento das rotinas. Para a Fernanda fazer bem, é fazer com tempo,
demorar tempo, o que acaba por ter implicacdes no numero de pessoas a quem consegue
responder, mas também na distribuicdo do trabalho entre colegas no Lar.

A Modnica encontra nas suas caracteristicas pessoas — nunca foi pessoa de “baixar
os bracos”, como me explica — a razdo para conseguir lidar com um trabalho para o qual
ndo tinha experiéncia nenhuma, nem profissional, nem pessoal, e para 13 ter ficado.
Quando lhe pergunto qual foi a adaptacdo mais dificil, visto ndo ter experiéncia em
trabalhos deste género, ela afirmou prontamente: “mexer e tocar em corpos estranhos, de
homens e mulheres, foi... estranho!”. A dimensao relacional implica contacto direto: cuidar
de outra pessoa envolve que se esteja perto dela, que se toque nela, no seu corpo. Cuidar
pressupfe intimidade, com pessoas que, pelo menos no principio da relacdo, sado
estranhas. A manipulacdo do corpo e de um corpo que é estranho, torna dificil a realizacdo

deste tipo de cuidado.

O Miguel

O Miguel tem mais de 30 anos, frequentou o ensino superior, mas nunca chegou
a concluir o curso. Chegou ali “pelo desemprego”. Antes trabalhara para uma operadora
de telecomunicagdes e quando o contrato terminou, estando desempregado, a enfermeira
do lar, sua amiga, falou-lhe que precisavam de gente para trabalhar como auxiliar. Resolveu
marcar uma entrevista, mesmo nunca tendo trabalhado em algo semelhante.

Quando |lhe perguntei se alguma vez pensou em trabalhar como cuidador, num

lar, sobretudo, num lar de pessoas com deficiéncia, responde-me que ndo. Explica-me que
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nunca tinha feito nada do género, que tinha acompanhado de perto os cuidados a avd, mas
gue ndo tinha participado nas atividades de apoio mais direto e de cuidado mais intimo —
como a alimentacdo, higiene, o vestir e o despir — que essas eram atividades
desempenhadas pela mae.

Apesar disso, o trabalho de adaptacdo tem corrido bem e a prova é que, passados
alguns meses, gosta mais de estar aqui do que do trabalho anterior, e que quando o
contrato terminar, a direcdo prop0Os-lhe renovar e passar a estagio profissional. Ele vai
aceitar.

Conta-me que quando foi a entrevista ficou chocado ao ver o Pedrito algemado,
“aquilo para mim foi um choque”, repete sério. Mas diz que se foi habituando e que agora
tem uma boa relagdo com todos/as, mas especialmente com ele.

Quando tento perceber o que foi mais dificil para ele, mencionou o facto de ter
que tocar no corpo de pessoas com as quais ndo mantinha qualquer relagao para vestir,
despir, lavar, limpar... Diz que se habituou, com o tempo, mas que hoje continua a preferir
ndo tocar nos corpos das mulheres ali institucionalizadas. Esta estranheza a manipulacao
de corpos estranhos ao seu, nomeadamente do sexo feminino, leva a que quando realiza
o trabalho ao mesmo tempo que uma colega do sexo feminino esta se ocupara

obrigatoriamente do cuidado das mulheres e ele do dos homens.

Os/as que néo escolheram estar ali
O Rui e ainstitucionaliza¢ao for¢ada e sentida

O Rui estd institucionalizado “contra a sua vontade”. Tem 43 anos. Ao contrario
da maioria dos colegas ndo tem um longo percurso de institucionalizacdo. Viveu a maior
parte da sua vida em casa, com os pais. Uma vida muito exterior: dava passeios com eles,
as idas ao café eram religiosamente didrias, era frequentador de festas populares
(“bailes”). O Rui vivia em companhia. O Rui era uma companhia. O seu vocabulario limitado
dd conta desse tempo. N3o faz grandes frases. Interage pouco. E quando o faz tenta sempre
conversar sobre o que gosta(va) de fazer: “O Rui vai ao café”, “O Rui vai ao sumo”,

“Musica”, “O Rui gosta do rock”.

220



Gosta tanto de musica, como ndo gosta de estar ali. Estd na sala, mas estd sentado
virado para a porta, perto da porta, sempre a espera de sair. Esta é outra forma de se estar
preso. O Rui sente a institucionalizacdo porque passou de uma vida exterior onde muitas
coisas aconteciam, para uma outra onde os dias sdo quase todos iguais. Vive no lar contiguo
a instituicdo. Ndo demora nem 5 minutos a sair de um edificio e a entrar noutro. Tem uma
vida fechada e limitada e quando fala tudo o que diz o transporta para fora dali. Ele que foi
para ali sem querer e sem saber que a mae tinha morrido. Quando soube, fechou-se mais.
O rosto dele é de uma tristeza que déi. Ri pouco. Quase nada. N3o interage com quase
ninguém. E um fio de gente, de tdo magro, que vagueia por ali de fato-de-treino, que n3o
consegue encher. Os pés quase que ndao pousam no chdo, parece que ndao tem peso
suficiente, e que levita no ar. O Rui tem os dedos marcados e feridos. Da ansiedade. De ndo
guerer estar ali.

Durante as pausas da manha ou da tarde, também pouco interage. Se esta sol, vai
até a rua, encosta-se a parede e fica a olhar para o portao de saida. Se vamos ter com ele,
Ihe perguntamos como est3d, fala-nos da musica, da coldnia, do passeio, de tudo aquilo que
ndo tem ali. Se estd mau tempo, procura uma janela e ali fica a mirar o exterior. Se lhe
vestem uma roupa diferente, libertando-o do fato de treino, ele fica mais bem-disposto e
Mais ansioso: associa a roupa bonita a saida. Normalmente, a associacdo é verdadeira e ele
ird de fim-de-semana a casa da irm3, outrora dos pais e sua, onde o seu quarto ja ndo
existe, por necessidades domésticas. Contudo, quando tal ndo se verifica, a sua tristeza da
lugar a uma raiva dificil de conter: o Rui quer ir embora dali e ndo tem quem o transporte

de 3.

O Pedrito, o “acorrentado”

O Pedro é conhecido por todos/as no Lar como o Pedrito, o acorrentado, mesmo
gue muitas vezes se esquecam sequer de mencionar o nome dele, ficando-se apenas pelo
acorrentado. O Pedro perde o nome, sendo despojado de um dos elementos mais
importantes da identidade, para ser identificado por aquilo que aos olhos dos/as
trabalhadores/as do Lar é a sua caracteristica mais diferenciadora: o facto de o Pedro estar

permanentemente acorrentado.
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O Pedro tem 18 anos e é uma das pessoas mais jovens ali institucionalizadas.
Durante o dia frequenta uma outra associacdo de pessoas com deficiéncia, mais
direcionada para o autismo e a noite e aos fins-de-semana, o lar é a sua casa. O Pedro esta
institucionalizado porque a familia deixou de conseguir responder as suas necessidades e
cuidados. Despoletou essa chegada um episddio de mais violéncia. Vai as vezes de fim-de-
semana, a casa, onde vive o avb e a mae.

O Pedro esta sempre acorrentado. S6 deixa de estar quando tem que se despir e
vestir. De resto, em momento algum o vemos sem as algemas e correntes. O sistema que
“o protege e nos protege”, como me foi descrito, € composto por um cinto e algemas.
Primeiro enfiam-lhe o cinto, que parece uma espécie de cuecas, posto este, enfiam cada
um dos seus pulsos em pequenas algemas de couro, que sao unidas uma a outra e ao cinto,
através de uma corrente. Os bracos tém por isto pouca mobilidade e alcance. Quando se
desloca ouvimos o barulho das correntes.

As correntes eram justificadas como uma forma de protecdo para aqueles/as que
com ele conviviam. Nunca consegui ver nele alguém violento, apesar de todas as pessoas
referirem que o era e de sé se aproximarem dele quando ndo tinham escolha. Pelo
contrario, as atitudes da maioria dos/as funciondrios/as eram de desconfianga e
indiferenca relativamente a ele, por vezes a rocarem a descriminacdo, pois havia um
tratamento diferenciado relativamente a este que ndo acontecia com os/as restantes
colegas.

A relacdo que mantinha com o Miguel era, por isso, muito interessante e
desmistificava em muito esta questdo da violéncia e como ele era capaz de manter uma

relacdo com alguém. Nunca o vi receber visitas da familia.

A Mariana

A Mariana é praticamente da minha idade. Esta institucionalizada hd muitos anos
porgue “ndo tem familia”. A mae ja faleceu e sé ha pouco tempo é que descobriu que tem
uma avo. Tem-na visitado pontualmente, na tentativa de construir uma relacdo, mas nao
se imagina a viver com ela, sobretudo porque a casa ndo tem condicdes para alguém como

ela. A Mariana tem paralisia cerebral e desloca-se em cadeira de rodas.
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Foi a cadeira de rodas e a necessidade de viver num espaco acessivel que a trouxe
ali. Até ha pouco tempo vivia em outro lar, mas como este era inacessivel teve que sair de
I4. A sua deficiéncia tem vindo a agravar-se, deixando de poder deslocar-se de muletas e
andarilho, tendo que usar cadeira de rodas e o lar em que vivia ndo tinha elevador.

A Mariana ndo gosta muito de viver neste lar. O que a incomoda ndo é tanto a
institucionalizacdo, mas o facto de ter sido obrigada a ir viver para um sitio novo, onde nao
conhecia ninguém e onde ndo consegue estabelecer relacdes com os/as colegas. Ela sente-
se diferente, porque frequenta a formacao profissional, pratica boccia, gosta de conversar
com os/as colegas da formacdo, gosta de ver televisdo e revistas e falar sobre o que vé. E
ali sdo poucos/as os que verbalizam e menos ainda aqueles/as que conseguem manter uma
conversa com ela.

Diz que o que mais lhe custa é ter que depender de alguém e, por isso, recusa
praticamente toda a ajuda. Toma banho sozinha, limpa-se e veste-se sem o auxilio de
ninguém. Diz que vé que estd a ficar mais velha e mais dependente e, por mais que tente,
ndo consegue contrariar isso. E que o pior é que olhem para ela com pena. Quando tento
perceber quem sdo essas pessoas que a fazem sentir-se diminuida, a Mariana diz que o
problema ndo esta ali, mas na sociedade e na forma como a olham: a sociedade olha-a de

maneira errada e ela ndo quer que sintam pena de si.

As familias
A mae do Filipe

A mae do Filipe vem todos os dias visitar o filho. Chega as 17h, sempre discreta,
cumprimentando quem lhe abre a porta e apenas trocando as palavras necessarias para
perceber se aconteceu algo revelante com o seu filho durante a noite e o dia passados
longe dela, ou para entregar alguma comida que deve ser administrada ao filho como
reforco das refeicdes estipuladas pelo lar. Apds isto, dirige-se ao quarto do Filipe e dd inicio
a sua propria rotina.

Em primeiro, passa alguns momentos com ele. Cumprimenta-o, vé como ele esta,
mata saudades de horas. Depois, se ele estiver bem, levanta-lhe o corpo pesado e enorme

comparado com o seu e vai com ele caminhar. O Filipe tem aproximadamente 1,80 cm e
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embora magro, o seu corpo é bastante pesado porque ndo tem qualquer mobilidade.
Mesmo assim, ela levanta-o, encosta-o a si e leva-o a caminhar corredor fora. Devagar,
muito devagar, pés em cima dos dela, corpo encostado ao seu, vao os dois, corredor fora
e ali ficam até que ele se queixe ou que ela ndo consiga mais. Mas ela consegue sempre
mais. Como esta ao jantar, ela esta sempre por perto, vigiando ou fazendo ela mesmo. Tem
uma grande consideracdo pelo Gabriel porque sabe que ele tem um cuidado especial com
o filho e ele é das poucas pessoas com quem conversa. Faz questdo de ficar até o deitar e
so sai quando ele adormece. Seja semana ou fim-de-semana. Nunca vai antes das 23h.

O cumprimento desta rotina foi bastante problemdatico no inicio no Lar. As
funciondrias viam a presenca desta mulher como uma desconfianca face ao seu trabalho e
uma maneira desta as ter em vigilancia. Foram necessarias reuniées com a coordenacdo e
gue esta interviesse para que o ambiente se tornasse menos hostil a alguém que aparecia
todos os dias, num sitio onde ninguém vai todos os dias, a menos que seja obrigado. Foi
preciso que se explicasse a quem ali trabalha que esta institucionalizacdo tinha ocorrido
em contornos bastante diferentes daqueles que estavam habituadas a lidar.

A mae do Filipe, perceberam depois, ia todos os dias porque ter institucionalizado
o filho foi, para ela, uma medida de ultimo recurso. Os cuidados do Filipe sdo muito
exigentes do ponto de vista fisico e psicoldgico. Ele é bastante alto e pesado, ndo tem
gualquer mobilidade. Além disso, tem crises regulares de auto mutilacdo e numa dessas
cegou. Usa um capacete protetor, porque estd constantemente a bater com a cabec¢a ou a
agredir-se com os bracos. A cabeca dele tem mais cicatrizes do que aquelas que eu
esperava que um cranio pudesse ter.

O pai do Filipe foi embora hd muito, deixando-os aos dois. Viviam num
apartamento sem elevador e todos os dias isso significava que a mae do Filipe carregava
com ele e com a cadeira de rodas vérios lancos de escadas, de manha e a noite e as vezes
varias vezes por dia. Sozinha, sem ajuda de ninguém.

Para a mae do Filipe é importante perceber-se que sé recorreu ao Lar quando ndo
conseguiu mais. Este ndo conseguir mais coincide temporalmente com o facto de ter ficado
encarregue dos cuidados de mais dois familiares, ambos acamados: a mae e um irmao que

ficara tetraplégico. Foi a instituicdo que ao vé-la esgotada, procurou que compreendesse
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gue a institucionalizacdo do Filipe era a melhor decisdo para ela e para o filho. Aceitou,
sublinhado sempre o caracter provisorio da medida. Vem todos os dias para provar que

ndo o abandonou e que estad sempre com ele.

3.2.3. O que se faz no Lar?

Cuidar como em casa e da familia

De acordo com o regulamento interno da AV, o Lar Residencial (Lar) deve ser a
“casa” das pessoas ali institucionalizadas. Uma norma que nasce da principal funcdo desta
infraestrutura: o alojamento de pessoas que, por razdes varias, ndo possam residir em
habitacdo prépria e/ou de familiares. O Lar, como o nome indica, procura substituir o local
de habitacdo de outra pessoa e ser a casa de alguém. No entanto, ser a casa, implica mais
gue ser um lugar para residir. A casa é o lugar onde as pessoas ndo so vivem, como realizam
um amplo conjunto de atividades, tais como: dormir e descansar, cuidar da higiene pessoal,
preparar e tomar as refeicdes, tomar medicacdo e cuidar do corpo, tratar da roupa, entre
outras.

No lar da AV a rotina implica que quem cuida realize atividades como aquelas
guotidianamente. Ha que levantar e deitar as pessoas, vesti-las, despi-las e cal¢a-las, dar-
Ihes banho, secar-lhes o corpo, lavar-lhes os dentes, pentear-lhes o cabelo, cortar e cuidar
das suas unhas. Ha mochilas que sdo preparadas para serem levadas para o CAO. Ha que
auxiliar a mobilidade das pessoas entre divisdes, seja conduzindo cadeiras de rodas, ou
auxiliando aqueles/as que sozinhos/as ndo conseguem fazé-lo; ajudar as pessoas a
sentarem-se e a preparem-se para tomar uma refeicdo. Ha que confecionar as refeigdes e
por e levantar mesas, servir os pratos, auxiliar na toma das mesmas. Ha que limpar quem
se sujou, inspecionar para que a roupa siga limpa quando se sai dali para o CAO. Ha que
varrer o chdo, passar a esfregona. Ha que desfazer as camas todas as manhas, colocar os
lencdis para lavar, estende-los e fazer as camas com roupa lavada. Ha que lavar mais roupa:
a que cada um/a despe todos os dias. Ha que controlar para que o champd, o gel de banho,
o creme e a pasta de dentes ndo faltem, o mesmo para com as fraldas, os pensos higiénicos

ou as giletes; perceber se a roupa precisa de ser remendada ou substituida; controlar a
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toma e a compra da medicac3o. E preciso que todas estas coisas sejam feitas todos os dias.
Que nao se deixe de fazer nenhuma delas.

Dado o cardcter repetitivo destas rotinas e a exigéncia fisica que a resposta a estas
atividades comporta, acaba por ser estranho perceber que os/as trabalhadores/as do lar

encontram neste tipo de tarefas em especifico as motiva¢des para cuidarem.

Quando lhe pergunto o que mais gosta de fazer, a Fernanda responde-me que gosta muito de
trabalhar durante este horario [referindo-se ao horério da tarde/noite] porque, como me explica, é quando
esta em contacto direto com as pessoas institucionalizadas, quando, na sua perspetiva, se faz mais por elas,
relativamente ao seu bem-estar. Nas suas palavras: “E quando cuidamos deles. N&o quer dizer que de manh3
ndo se faga, porque faz. Mas aqui é mais como fazemos em casa. A lida da casa: fazer as camas, tratar das
camas, de dar de comer e de tratar para o bem-estar. E eu gosto mais disso, de tratar deles e do contacto
direto com eles. “

Diario de campo, 8 de abril de 2014

O que aproxima indubitavelmente o lar da ideia de casa sdo os servicos que
presta durante 365 dias por ano, 7 dias por semana, e que estas pessoas e as suas familias,
por ordens varias, ndo conseguem encontrar noutro sitio que ndo ali. E nas atividades da
vida diaria, de cuidado e contacto mais direto, imprescindiveis para o bem-estar e
sobrevivéncia de cada pessoa que todos/as, sem excecdo, vdo buscar as motivacbes para
continuarem a desenvolver um trabalho ao qual chegaram sem experiéncia (como os/as
gue o desemprego trouxe ali), num lugar em que ndo queriam trabalhar (caso das
trabalhadoras transferidas do CAO para o Lar).

Isto faz que os funciondrios do Lar valorizem o que fazem e o facam
comparativamente ao trabalho desenvolvido no edificio ao lado. Isto é dito por todos/as,
mas sdo sobretudo as cuidadoras que vieram “do lado de 13” que notam a importancia disto

e como esta foi crucial para valorizarem o seu novo trabalho.

A Anabela [que esta ha 20 anos na AV] diz que ndo queria ter sido transferida para ali. Depois ficou
doente: foi-lhe diagnosticado cancro da mama e teve uma depressdo. Pediu para ser transferida [para o CAQO],
mas, entretanto, voltou atras com a decisdo. Agora ja gosta do trabalho no Lar, porque, como me explica é
ali que se faz mais por eles, o envolvimento é diferente.

Diario de campo, 11 de abril de 2014
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A Emilia diz-me: “Nés estamos aqui ao fim-de-semana, aos feriados, nas férias, sempre. Na Pascoa, o
CAO vai encerrar 5 dias e elas [referindo-se as colegas do CAO] ficam em casa. Mas a gente vem trabalhar,
porque eles estdo cal Somos como uma casa.”

Didrio de campo, 19 de maio de 2014

No entanto, a ideia de casa pressupde também uma concecdo de cuidado muito
propria: o cuidado como relacdo de afeto e de proximidade. As consequéncias praticas
desta representacao sdo grandes. Por um lado, considera-se que se deve fazer como se
faria em sua casa aos seus, o que coloca em causa a ideia da igualdade. Ou seja, fazer-se
bem e fazer-se bem a quem se gosta, ndo implica que se goste de todos/as da mesma
forma, o que acaba por evidenciar mais as desigualdades no contexto do Lar, do que em

gualquer um dos outros que observei.

Joana: - Oh... ele esta cheio de sono! — referindo-me ao Pedrito

Gabriel: - Dele? Ndo tenho pena nenhuma! Ndo dormiu? Dormisse!

Mdnica: - Isso ndo é bem assim!

G.: Ndo é bem assim? O tempo que esta aos saltos na cama, a gritar, durante a noite, dormisse!

M.: - Pois... Mas o Filipe pode gritar e ndo dormir durante a noite toda, que para ti € normal. O Pedrito
nao pode gritar porque nao é o Filipe!

Diario de campo, 26 de abril de 2014

As relacbes de cuidar, por mais contratuais que sejam implicam sempre
sentimentos. E uma relacdo humana e como relagdo humana é “governada por afinidades”
(Molinier, 2012). Estas pessoas sdo profissionais que no decorrer das suas relacdes de
trabalho se aproximam mais ou menos das pessoas que cuidam. Os afetos e a proximidade
caracteristicos das relacdes de cuidado familiares e informais, e fortemente criticados,
sobretudo pelos estudos da deficiéncia e movimento da vida independente, como fatores
de opressdo na vida das pessoas com deficiéncia, sdo replicados em contextos formais,
onde o cuidado é contratualizado. Ser “profissional” ndo significa ocupar-se de todas as
pessoas da mesma forma, com empatia e distanciamento. A pratica quotidiana mostra-nos

exatamente o contrario. E, por isso, é que Molinier diz que a discussdo deve ser feita
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noutros termos: como é que quem cuida consegue ocupar-se de todas as pessoas quando
ndo nutre por todas o mesmo tipo de sentimentos? E o trabalho de campo no lar mostra
gueisso é claramente comprometido. A proximidade das relacdes repercute-se em praticas
particulares e estas traduzem-se em tempos diferentes de cuidar. Abrir espaco para as
relacdes de proximidade, reconhecer que existem, que existe também uma variedade de
gostos e afinidades diferentes nestes contextos, que as pessoas retirem o melhor deles, s6
deve ser problematico quando alguém é negligenciado por estar fora deste tipo de rela¢des
(Molinier, 2012).

A relacdo que o Gabriel tem com o Filipe é diferente daquela que tem com
qualquer um/a dos/as outros/as. Isto é sobretudo visivel na diferenca de tratamento que
dd ao Pedrito comparativamente ao Filipe. Com o Pedrito todo o tratamento é brusco: dar
banho, dar a comida, ndo demoram mais que 10 minutos. E um cuidado sem cuidado,
descuidado mesmo, a despachar, ndo é um cuidado como se faz a quem se gosta. Mesmo
o trato direto ou o0 modo como fala dele aos outros — refere-se a ele e trata-o por
acorrentado — mostram tratamentos desiguais. A pessoa que cuida do Filipe com tanto
desvelo, ndo parece a mesma que vejo a cuidar do Pedro.

De todos/as, o Miguel é a pessoa que melhor trata o Pedro e a Unica que refere,
abertamente, gostar dele. Todos/as os/as colegas apontam o Pedro como um caso
complicado, alguém de quem é preciso ter “cuidado”, o que se repercute no cuidado que
Ihe prestam. Num contexto onde todos/as evitam o Pedro e s se aproximam dele quando
estritamente necessario, existir alguém que se relaciona com ele de forma normal e tem
por ele um carinho manifesto é incompreensivel por todos/as e declarado abertamente —
“ah, eles ddo-se bem”; “pois, ele entende-o e gosta dele”. A relacdo do Miguel com o Pedro
¢é considerada por todos/as como “anormal”, porque alguém como o Miguel “gostar” e
confiar em alguém como o Pedro ndo é compreensivel. Dai que, quando o Miguel esta no
lar, mais ninguém se ocupa do Pedro, nem se parecem importar por nao ter que o fazer.

Outra das questdes que emerge da ideia de que o cuidado se deve aproximar a
ideia que temos de fazer bem na esfera doméstica é que cada um/a dos/as cuidadores/as
provem de um meio diferente e cada um tem uma concecdo diferente do que é fazer bem,

podendo surgir nestas situacdes conflitos.
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O cuidado, para a Fernanda, é uma coisa personalizada, depende da pessoa que estd a

atender, das suas necessidades, mas também da relacdo que se tem com ela.

Fernanda: O cuidado é um trabalho muito personalizado. Ndo fago o mesmo que fago a Inés, a outra
pessoa. E diferente. E um trabalho muito minucioso e demorado.

Joana: Demorado, como?

Fernanda: E. Leva tempo. E muitas vezes as pessoas ndo tém nogdo disso. Mesmo aqui, os colegas
daqui, ndo ddo valor. Ha alguns que ndo percebem.

Diario de campo, 8 de Abril de 2014

Aquilo que ela diz que os/as colegas ndo percebem é a relacdo que tem com a
Anabela e com a Fabiana, duas utentes do lar, e no modo como cuida delas. A critica dos/as
colegas ndo é a relacdo preferencial que tem com elas, nem a atencao privilegiada que lhes
dd, mas sim ao tempo que passa com as duas jovens, 0o que acaba por ter implicacdes na
rotina do lar. De facto, pude acompanhar o ritual dos cuidados de higiene pessoal da Inés
e da Tatiana, e perceber que a Fernanda se demora em atenc¢bes, conversa com elas, veste
e penteias com mimos, modos que se traduzem em tempo. Enquanto ela despe, da banho,
massaja, conversa, passa creme hidratante, veste, penteia e perfuma a Inés e a Tatiana,
os/as colegas de turno trataram de 10 outras pessoas. Nem todas grandes dependentes
como elas, algumas apenas precisando de supervisdo, a minoria, mas mesmo assim é uma

diferenca muito significativa em termos da distribuicdo do trabalho num turno.

Cuidado vs tecnologia

Apesar das pessoas valorizarem o trabalho que fazem, sobretudo pelo tipo de
tarefas que desenvolvem, elas ndo escondem os impactos negativos do trabalho de cuidar
— seja a nivel fisico, como emocional.

Sdo comuns as queixas relativas aos problemas nas costas e articulagGes. Levantar,
deitar, puxar, empurrar, segurar, isto tudo corpos com pouca mobilidade ou nenhuma que
com o tempo causam ou agravam lesdes ou condicdes fisicas. Contudo, ha hoje uma série
de mecanismos que permitem realizar muitas dessas atividades e com menos esforgo por
parte dos cuidadores/as, mas que praticamente n3o sdo usados. As razdes por detras disto

sdo essencialmente duas: morosidade dos processos e proximidade das relacdes. Quando
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questionados sobre a n3o utilizacdo do elevador de transferéncia disponivel no Lar, os/as
cuidadores/as mencionavam que perdiam tempo com o seu manuseamento e que esse era
necessario para cumprirem todas as tarefas calendarizadas; mas, também, porque acham
estranho a interferéncia da maquina numa pratica que consideravam que deveria ser de
proximidade. Parece existir um medo de que a tecnologia “desumanize o cuidado”
(Sparrow e Sparrow, 2006).

Sabemos que durante muito tempo as praticas do cuidado e a tecnologia
estiveram separadas, pois entendia-se que estas eram coisas incomparaveis entre si: aos
cuidados associavam-se as ideias de afeto e de proximidade; enquanto a tecnologia era
eficiente e calculista (Pols, 2010; 2012: 25).

No lar, os casos mais flagrantes sdo a resisténcia ao uso do elevador de
transferéncia e das luvas. Para as cuidadoras mais velhas o uso das luvas é contrario aquilo
gue perspetivavam como deveriam ser os cuidados na pratica. Abdicavam assim do seu
uso, por considerarem que estas consistem em uma barreira, que tornava a relagao mais
impessoal.

Prevalece o entendimento do cuidado como déadiva e proximidade, e da tecnologia
como uma forma de fazer intervengdes (Mol et al., 2010). E por isso, grande parte da
resisténcia em considerar o lugar que esta Ultima poderia ter no ambito das relacdes de
cuidado é influenciado por esta linha de pensamento. Num mundo onde a presenca e
importancia da tecnologia na vida quotidiana é cada vez maior (quantas vezes ja ouvimos
ou lemos que vivemos num mundo tecnoldgico?) (Schillmeier e Doménech, 2010), parece
um contrassenso que se continuem a apresentar objecdes ao cuidado pela tecnologia e a
falar do perigo desta vir a desumanizar as relagdes (Pols, 2012: 26). Ainda mais quando
investigacOes recentes tém mostrado que a dicotomia que parece estar na origem desta
rejeicdo ndo é assim tdo estanque, e que a tecnologia é muitas vezes uma forma de cuidado
(Mol et al., 2010; Percival e Hanson, 2006; Pols, 2010; 2012; Schillmeier e Domenech,
2010).
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CONCLUSAO

Ao longo da investigacdo, que deu origem a presente dissertacdo, procurei
perceber como se constréi e produz o cuidado para pessoas com deficiéncia em diferentes
contextos. Escolhi olhar para casos em que as necessidades de atencdo fossem de tipo
permanente, quotidiano e de longa duracdo. Observei dois contextos: a casa e a instituicao,
com o objetivo de compreender: (i) qual o papel e o lugar que as pessoas cuidadas, os/as
cuidadores/as formais e/ou os familiares tém na definicdo do modelo de cuidado; (ii) como
sdo construidas as relacdes de cuidado; (iii) como as pessoas concebem e lidam com o
cuidado nas suas vidas; (iv) como se articulam os saberes e as praticas no processo de
cuidar; (iv) conhecer os contextos onde a producdo do cuidado tem lugar. Estas questdes
foram exploradas a partir de uma abordagem epistemoldgica, que recenseou prismas
interpretativos diferenciados, mas, sobretudo, que assumiu uma postura de liberdade
metodoldgica que permitisse integrar a complexidade do(s) fendmeno(s) como ponto de
partida.

A nivel tedrico, a discussdo comecou por olhar para os diferentes significados que
o cuidado pode assumir. A revisdo da literatura mostrou que este é um conceito plural,
guer ao nivel da terminologia, quer ao nivel do contelddo, ndo havendo, uma definicdo
Unica e abrangente, capaz de diluir as diferencas de significado(s), quer na vida quotidiana,
guer nainvestigacdo académica (Carrasco et al, 2011). Existem varios entendimentos sobre
o cuidar e o cuidado, tdo diversos quantas as perspetivas a partir das quais o podemos
olhar. O desafio seria, portanto, integra-las através de um olhar caleidoscdpico.

Em termos empiricos, a metodologia, de cardcter intensivo, permitiu dar conta da
pluridimensionalidade do cuidado. Comecei por optar pela entrevista e a observacado para

a recolha de dados, convicta que sé assim garantia o grau de flexibilidade necessario para

231



considerar os valores e as praticas dos atores envolvidos nas relacdes de cuidado, sem
esquecer a componente inerentemente pratica do fendmeno (os modos de fazer) e a
importancia de se visibilizar os contextos de prestacdo de cuidados. O trabalho de campo
converteu estas op¢des numa experiéncia etnografica que (re)configurou todo o trabalho,
mudando o meu lugar enquanto investigadora e tornando central a dimensao relacional,
guer ao nivel metodolégico, quer ao nivel analitico.

Os contextos que escolhi observar foram a casa e a instituicdo. O espaco
domeéstico e o espaco institucional sdo, em geral, definidos como opostos relativamente ao
cuidado. As relagBes sociais, as praticas, as representacdes, os afetos, a organizacdo
espacial, os modos de ser e de fazer, todos os elementos sdo diferenciadores na
configuracdo das relagdes entre quem cuida e quem é cuidado e do modelo de cuidado
prestado. A experiéncia do campo veio, também, desconstruir, esta ideia, ao mostrar-me
gue existiam tantas semelhancas quantas dissemelhancas nos modos de conceber e lidar
com o cuidado da deficiéncia nos dois contextos.

Independentemente de considerar a casa ou a instituicdo — na sua forma de CAO
ou lLar —, esta investigacdo vem mostrar que o modelo médico continua a dominar as
representacoes e as relacdes das pessoas, com consequéncias ao nivel das praticas e das
representacdes sobre o cuidado deve. A ideia de recuperacdo, caracteristica da
biomedicina, esta presente em ambito institucional e domicilidrio, tornando-se no principio
orientador e definidor dos modos de fazer, com fortes consequéncias para as pessoas
cuidadas.

Em casa, as narrativas do José e da Carmo, tornam evidente que a sua vida ficou
profundamente marcada pelo nascimento do filho, Jodo. H4 um claro antes e depois que
pouco se intercetam: se a vida de antes ficou marcada pelos sonhos e pelas aventuras, na
vida de depois, os varios encontros clinicos e a procura de um diagndstico, foram
marcantes. No sentido de contrariarem um diagnédstico determinista — foi-lhes dito que o
filho dificilmente sobreviveria a idade de 10 anos —, o José e a Carmo encetam uma
trajetéria onde o Jodo e os seus cuidados sdo o centro de tudo. Foram construindo um
modelo de cuidado, que aperfeicoaram com o passar dos anos e com o conhecimento

adquirido pela experiéncia da vivéncia com o Jodo, assente na resposta direta as
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necessidades especificas deste, e fazendo-o a varios niveis: cuidados de tipo pessoal,
cuidado doméstico e acompanhamento. A complexidade deste modelo é grande: ele é
construido tendo por base a interacdo das necessidades do Jodo e dos pais. Ou seja,
embora seja no pressuposto de resposta as necessidades especificas do Jodo que parte o
modelo de cuidado, o modo como as rotinas estdo organizadas e minuciosamente
programadas, sucedendo (quase) cronometricamente encadeadas e assentes na ideia de
continua “ocupacdo”, deixam pouco espaco para que o Jodo possa escolher n3do realizar
alguma das atividades previstas, ou ndo cumprir determinado horério.

O Jodo é o centro das rotinas e das vidas que observei e, apesar das questdes que
isto levanta, ndo ha duvida que é o caracter individualizado da atencdo que diferencia os
modelos de cuidado da casa e da instituicdo. Na instituicdo, seja no CAO, ou no lar, o
processo de candidatura estd dependente da entrega de um conjunto de documentos,
entre os quais o comprovativo de situagdo clinica da pessoa com deficiéncia e/ou
incapacidade. Este documento fara parte ndo sé deste processo como, caso a pessoa seja
aceite, do seu plano individual de intervencao. O diagndstico cria um vinculo a biomedicina
e, com isso, a complexidade dos sujeitos é reduzida a um conjunto de caracteristicas que
podem e devem ser intervencionadas, no sentido de reabilitar ou curar o que foi
identificado e legitimado pelo rétulo clinico. A deficiéncia e/ou incapacidade
diagnosticadas sdo os motes para se lidar com as pessoas institucionalizadas. Embora a AV,
nas suas diferentes valéncias, se designe enquanto entidade prestadora de servicos, os
gostos pessoais e preferéncias das pessoas institucionalizadas raramente sdo tidas em
conta na definicdo dos modelos de cuidado e as rotinas legitimadas pelo contexto
institucional. A prestacdo formal de servicos apresenta um quadro de intervencdo que se
revela incapaz de integrar as especificidades e necessidades individuais. Produz-se uma
atencdo normalizada e normalizadora que ignora o que as pessoas tém a dizer sobre o
modo como querem que os cuidados lhes sejam prestados, ou pelo menos, que as deixem
escolher coisas tdo simples como a area ocupacional que querem frequentar, ou a pessoa
gue os acompanha nessa atividade.

Os dois modelos considerados, pressupdem que se estabeleca e se cumpra uma

rotina rigida. Assim, todos os aspetos da vida, quer do Jodo, quer das pessoas
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institucionalizadas em CAO e/ou Lar, obedecem ao que esta planificado, sendo todos os
aspetos dos seus dias iguais. O controlo sobre o que se faz acontece a partir da atividade
gue se desenrola conforme o que esta “prescrito”. Ndo hd espaco para o imprevisto e este
é evitado e controlado: quando tudo esta bem, cumprem-se as rotinas. Em casa, a rotina é
ainda mais rigida porque o ambiente é mais propicio a essa vigilancia: um espa¢o mais
pequeno, com menos intervenientes e onde todas as pessoas estao em contacto direto o
gue potencia que os sujeitos se controlem uns aos outros, no sentido de cumprirem o que
devem fazer. A rigidez é enorme e advém de um quotidiano planificado, onde tudo tem
uma hora especifica para acontecer.

Na instituicdo, o controlo também acontece, mas a dispersdo do espaco e o
numero de recursos humanos reduzido tornam-na mais permedvel a pequenas subversodes:
numa sala onde duas cuidadoras olham por 10 pessoas institucionalizadas, hd mais espaco
para que uma destas ultimas deixe, nem que seja por breves momentos o que estd a fazer,
entrando em pausa e sé retomando quando chamada a atencdo, por exemplo, do que em
casa, onde 0 Jodo estda sempre acompanhado e onde para os pais € sempre importante que
estivesse a “trabalhar” para ndo se entregar as estereotipias. Esta importancia da ocupacao
encontra obstaculos na dona Alzira. Na opinido de todas as cuidadoras e familia ela é a
pessoa que “menos jeito” tem para cuidar do Jodo. Todavia, observar a interacdo entre ela
e 0 Jodo é perceber que esta coloca em causa a forma como o modelo foi pensado. Com a
dona Alzira, o Jodo recusa-se a cumprir a rotina. Ela ndo é negligente com ele, apenas se
deixa dominar por ele, invertendo-se, assim a relacdo de dominacao.

Ao considerar as caracteristicas fisicas dos diferentes espacos, percebi que, a nivel
arquitetural, eles sdo adequados ao que se propdem. Ndo existem barreiras arquiteténicas,
todo o espacgo foi pensado para o uso acessivel e auténomo de todas as pessoas. Fazer
parte dos quotidianos da casa, do CAO e do Lar, permitiu-me perceber que sdo as normas
e as rotinas que os aproximam daquilo que Goffman (1961) identificou como instituicdo
total. No modelo institucional, diz o autor, que (i) todos os aspetos da vida quotidiana sdo
conduzidos no mesmo lugar e sob a mesma autoridade; (ii) cada atividade didria é realizada
na companhia de um grande numero de outras pessoas; (iii) todas as atividades sao

escalonadas, de modo preciso, com uma atividade e desembocam num tempo predefinido
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seguinte, sendo toda a sequéncia de atividades imposta por aqueles/as que definem o
modelo de cuidado; (iv) todas as atividades integram um Unico plano racional criado para
cumprir os objetivos da instituicdo. Embora o Lar, enquanto unidade residencial, pudesse
ser o espaco que a partida se identifica com o modelo de instituicdo total, os outros dois
espacos apresentaram diversas aproximacoes a este modelo. Por exemplo, se atendermos
gue para Goffman uma instituicao total é o local de residéncia, onde todas as atividades da
vida quotidiana estdo circunscritas e encerradas no mesmo espaco, funcionando esse
espaco sob uma organizacdo minuciosa e hierdrquica, a casa e o modelo de cuidado ai
seguido, cabem também nesta definicdo.

A desadequacdo dos modelos a uma vida em sociedade, conduzem,
invariavelmente, a vidas de exclusdo social. Em nenhum dos modelos observados existe
integracdo social: as instituicGes vivem ainda fechadas para si, apesar de hoje existirem
algumas atividades que as leva ao exterior, como a existéncia de uma atividade ludica; no
entanto, o caracter reduzido desses acontecimentos, acaba por tornar ineficientes essas
tentativas de aproximacdo com a comunidade. O mesmo se passa com o cuidado em casa
pela familia: as exigéncias do apoio prestado, o seu centramento no espagco doméstico,
reduz os circulos sociais e produz isolamento para todos. As sociabilidades dos pais sdo
praticamente inexistentes, as do Jodo circunscritas a quem dele vem cuidar.

O modelo de cuidado do Jodo ndo sé cria fechamento, como dependéncia. O Jodo
apenas é estimulado no ambito de atividades de cariz ocupacional, tendo uma completa
dependéncia nas atividades de apoio pessoal. O pai é critico relativo a isto, argumenta que
deviam ter apostado mais na autonomia do filho, mas que os medos da mae impediram
gue se avangasse por essa via. Argumenta que dos medos dos pais nascem as dependéncias
de ambos: eles dependem do bem-estar do Jodo, enquanto ele depende também do bem-
estar dos pais para que os cuidados |lhe sejam prestados da forma que ele estd habituado.
Esta perspetiva entra em sintonia com as cuidadoras que ndo so correlacionam
dependéncias de ambos, como identificam esta dependéncia pelas rotinas como o fator
gue, num futuro de institucionalizacdo, seja responsavel pela perca de qualidade de vida e
ndo sobrevivéncia do Jodo. Alids, a longa sobrevivéncia dele, ao contrario daquilo que era

0 progndstico médico do diagndstico inicial, confirma que apesar das dependéncias que
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cria, tem também ganhos: uma vida prolongada. E isto é fator de diferenciacdo perante o
modelo institucional.

Outra questdao imensamente diferenciadora é que, no ambito institucional, é
possivel identificar a existéncia de praticas que colocam em causa o bem-estar e dignidade
das pessoas institucionalizadas. Se a ndo possibilidade de se negociar como e em que
termos as pessoas passam os seus dias naqueles espagos ja, por si, coloca em causa a
autonomia de cada uma daquelas pessoas, a persisténcia de praticas inadmissiveis
persistem — as correntes do Pedrito sdo o exemplo mais dramatico.

As implicacGes dos modelos de cuidado ndo tém apenas impactos na vida de quem
é cuidado. Olhar para estas relacbes é perceber que o trabalho de cuidar,
independentemente do contexto, é um trabalho de mulheres. As mulheres continuam a
ser as principais produtoras de cuidado dentro e fora da esfera doméstica, o que se traduz
em questoes especificas para elas: realizam um trabalho com condicdes precarias, no qual
o tipo de atividades desenvolvidas é bastante pesado e para o qual ndo tiveram formacao,
sem esquecer que as compensacdes monetarias sdo baixas e a possibilidade de progressao
de carreira nem sempre acontece. As cuidadoras sujeitam-se, assim, a um trabalho sujo,
fisico, intimo e arduo, sem claras recompensas materiais. E interessante perceber que
embora os fatores conducentes destas pessoas a assun¢do do papel de cuidador/a sejam
de caracter instrumental, e muito embora a sua experiéncia seja desgastante, a
importancia simbdlica que a relacdo tende a assumir nas suas vidas torna-se a motivacao
ndo so para ficar, como para se fazer melhor. As relagcdes complexificam-se e as razbes de
cuidar ja ndo passam apenas por razbes instrumentais e incluem amor e afeto. Do
desemprego ao encontro da satisfacdo pela via das “afinidades” (Molinier, 2012). Dai que
a literatura designe estas pessoas como “proletariado emocional” (Macdonald e Merril,
2009; Stacey, 2011; Hirata e Guimardes, 2012; Soares, 2012). Ou seja, a “alquimia
simbdlica” de que fala Pierre Bourdieu (1997), acerca da transfiguracdo das rela¢des de
dominacdo e de submissdo em relacoes afetivas, parece fazer sentido para analisar as
relacdes de cuidado em que existe uma componente mercantil. Quer no contexto da casa,
com a prestacdo de cuidados desenvolvida pelas cuidadoras formais com o Jodo, quer no

contexto da instituicdo, com as rela¢des estabelecidas entre funcionarios/as e clientes, foi
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possivel observar que a dimensdo afetiva é um fator determinante para a defini¢cdo das
praticas e do modelo de cuidado, assim como das representacdes acerca do trabalho de
cuidar.

Qualquer um dos modelos de cuidado observados revela o lugar de opressdo
(Oliver, 1990; 1996) experienciado pelas pessoas com deficiéncia. A autonomia e a
liberdade de escolha estdo praticamente ausentes da vida destas pessoas. Se o cuidado
guotidiano, permanente e de longa duracdo implica dependéncia, ndo é necessario que ele
implique auséncia de escolha. No entanto, foi isso que observei quer em casa, quer na
instituicdo. As pessoas com deficiéncia ndo tém voz sobre os ritmos e as atividades dos seus
guotidianos, sobre os espacos que habitam, sobre as pessoas com quem se relacionam. Se
a analise destacou a dimensdo da exclusdo e do isolamento social, ndo deixa de ser
relevante sublinhar que estas pessoas com quem contactei também ndo tém direito a optar
a estarem sozinhas e a ndo serem permanentemente vigiadas. Esta tese permite concluir
gue ha ainda um longo caminho a percorrer no sentido de construir modelos de cuidado
que permitam formas de vida emancipatdrias para todos/as os/as intervenientes nas

relagdes de cuidado.
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