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APRESENTACAO

Talvezvocéjasaibaoque sao “relacées de género”, talvez ndo. Para comegarmos,
€ importante que saibamos do que estamos falando. A palavra “género” tem um uso
muito variado. Em ambientes escolares, por exemplo, € comum que professores
que trabalham com lingua portuguesa falem de diferentes géneros linguisticos ou
textuais. Também falamos de género de musica que gostamos; e, quando vamos ao
cinema, escolhemos o género de filme que preferimos (comédia, drama, suspense,
terror etc.). Aqui falaremos de outro conceito de género, mais especificamente
trataremos de relacbées de género. palavra género designa as varias possibilidades
construidas dentro de uma cultura especifica de nos reconhecermos como homens
ou mulheres. Assim, ser homem e mulher pode variar sensivelmente dependendo da
época, do lugar e ainda dos valores sociais que norteiam as interagdes dos individuos
numa dada sociedade. Falamos sempre de relacbes de género porque entendemos
que a construcdo do feminino e do masculino acontece de forma relacionada e
interdependente. E isso que vamos discutir. Nesse sentido, pensar como a condi¢do
juvenil também se expressa numa perspectiva de género, visto que 0os meninos e as
meninas sao interpelados a se afirmarem como homens e mulheres ao incorporarem
atributos considerados masculinos ou femininos na cultura em que vivem. E isso tem
tudo a ver com sexualidade e vivéncia das experiéncias sexuais. Papo que interessa
muito aos jovens, ndo € mesmo?!

Em termos de politicas publicas, a partir da primeira década do século XXI, se
intensificaram, em diversas areas, iniciativas que contemplam o olhar dos direitos
humanos e sexuais. Diante de tais iniciativas e outras conquistas da atuacao do
movimento civil, surge o discurso de tolerancia e respeito as diversidades sexuais,
que ganham cada vez mais visibilidade, em contraponto ao obscurantismo a que
estavam submetidas outrora. Assuntos relacionados a sexualidade sempre foram
vistos com muita cautela na escola. Desde formalizada sua insergdo nesta instituicéo
por meio do curriculo, se deu o questionamento sobre os limites do publico e do
privado no que se refere ao sexo, 0 que tornou necessaria uma série de ajustamentos
para que este pudesse ser discutido no ambiente escolar. “As diferentes maneiras
de néo dizer, como sao distribuidos os que podem e o0s que nao podem falar, que
tipo de discurso é autorizado ou que formas de discricdo é exigida a uns e outros”
(FOUCAULT 1976/1999, p. 30) sdo questdes que estdo em jogo quando se trata
da sexualidade. Nao é somente por meio dos conteudos curriculares formais que
a sexualidade permanece na escola, mas esta presente em diversas praticas
pedagdgicas, assim como em vivéncias de socializacdo que ocorrem neste espaco.
Contextos historicamente construidos e conjunturas socio-politicas estao imbricadas
nas relagdes, praticas e discursos institucionais em que se tecem relacdes de
poder, configurando um espaco singular no qual estdo inseridos alunas e alunos. As
maneiras como a escola, a familia e a sociedade lidam com determinadas questdes



influenciam na construcédo de queixas escolares que desabrocham como se fossem
unicamente do sujeito que a veicula, mas no entanto séo reveladoras de determinado
contexto social e escolar. Assim, a sexualidade e, indissociadamente a esta, as
relacbes de género, estdo presentes nas diversas dimensdes do cotidiano, e tém
interfaces pedagdgicas e psiquicas relacionadas a producao de queixas escolares.
Nessa perspectiva, o sexo bioldgico (ou o corpo concreto) € apenas a definicdo das
caracteristicas corporais primarias e secundarias. Nado sdo negadas as diferencas
bioldgicas entre mulheres e homens, apenas consideram nas uma condicao, € nao
uma limitacdo aos papéis sociais a serem desempenhados. Logo, género € uma
categoria relacional, fruto de identificagdes subjetivas com determinado conjunto de
papéis sociais, internalizados durante a vida, com significados de carater histérico e
social. Nessa perspectiva, a sexualidade pode ser compreendida como a expressao
de sentimentos, desejos e prazeres, interpelados aos significados intersubjetivos que
0s sujeitos estabelecem a estes. Ja as abordagens essencialistas consideram o sexo
bioldgico como determinante do sujeito, ou seja, acreditam que as caracteristicas
relacionadas ao comportamento feminino/masculino e a sexualidade séao definidas
pelo sexo anatdmico e combinam-se com este de maneira imutavel. Uma compreensao
essencialista do sexo “procura explicar os individuos como produtos automaticos
de impulsos internos” (WEEKS, 1999, p. 40). Nessa perspectiva, o sujeito que nao
cumpre 0 que é suposto determinado biologicamente, é, entdo, compreendido como
desviante ao que seria natural. Das praticas pedagogicas curriculares, observa-se
que normalmente a discuss&o acerca da sexualidade na escola se restringe a aulas
especificas, de biologia ou educacéo sexual, e é abordada de maneira essencialista,
focalizando a anatomia dos corpos de mulheres e homens. A prevencéo de doencas
sexualmente transmissiveis nas praticas heterossexuais e a reprodu¢céo humana séao
0s principais temas, frequentemente ignorando outras dimensdes da sexualidade,
como o desejo e o prazer. Geralmente cinde-se a sexualidade dos aspectos praticos
da vida e adequa-se a linguagem, conferindo a abordagem um formato cientificista.
Do mesmo modo, as diversas formas de expressar feminilidades e
masculinidades precisam ser reconhecidas. A escola pode ser um dos lugares de
alternativa ao modelo tradicional das relacbes de género, construindo e legitimando
diversas possibilidades de vivéncia de género ja desde a Educacéo Infantil, e assim
contribuir para a promog¢ao da liberdade e da diversidade nos ambitos sexuais e de
género, tanto no que se refere ao desenvolvimento individual quanto a formacéo para
criticidade e transformacao social. Demarcag¢des de género ndo ocorrem somente
na escola, mas também em outros espagos, como exemplo, na clinica, em que o
psicologo normalmente é tendencioso nas escolhas de brinquedos e materiais
levados as sessbes. Em tais circunstancias, o profissional precisa estar atento aos
limites do que esta produzindo: um espaco de acolhimento, na tentativa de produzir
um ambiente confortavel a crianca atendida que provavelmente ja internalizou
determinadas exigéncias de género do meio; e/ou uma situacado que acaba operando



como coergao/ajustamento de género. As representacdes das relacoes de género e da
sexualidade em nossa cultura interceptam a escola enquanto instituicao, constituindo
uma significacdo caracteristica sobre género e sexualidade no contexto institucional
escolar. Assim, a escola tem uma histéria com o controle dos corpos e a sexualidade
que precisa ser levada em conta em suas interfaces sociais e politicas, para a analise
no que tange as queixas escolares. A aluna e o aluno também tém uma historia
escolar, produzida na intercepcao com os diversos funcionamentos institucionais.
Ainda, ocupam lugares especificos e tecem relagcdes singulares que se estabelecem
no contexto da queixa em questéo, produzindo situagdes unicas. A queixa escolar
emerge, entdo, em determinado contexto, e é possivel que haja uma dimenséo no
ambito da sexualidade e do género a ser compreendida. Assim, ao compreender
as dimensobes individuais, sociais e politicas da queixa, o psicélogo pode atuar no
sentido de fortalecer as potencialidades do individuo e de sua rede de relagdes frente
as situacoes adversas. Além disso, a clinica pode ser um lugar de acolhimento para
a dor do preconceito e expressividade de identidades marginalizadas em outros
espacos. Na instituicdo escolar, &€ importante e imprescindivel que os profissionais
da educacao contribuam na discussao sobre homofobia e sexismo, preconceitos
que, mesmo em suas manifestacbes mais sutis, tém sido relevantes nas historias
escolares de diversas criancas e jovens.

Solange Aparecida de Souza Monteiro
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CAPITULO 19

EXPERIENCIAS DE CUIDADO VIVIDAS POR MULHERES
ACOMPANHANTES DE DOENTES ONCOLOGICOS

Eduardo da Silva
Universidade Federal do Parana

Curitiba — Parana

Marlene Tamanini
Universidade Federal do Parana

Curitiba - Parana

RESUMO: Este texto € parte da dissertacédo
de mestrado do primeiro autor defendida no
programa de Poés-Graduacdo em Sociologia
da UFPR. Trata-se da analise de aspectos
da experiéncia de cuidado por mulheres
acompanhantes (ou ainda acompanhantes-
cuidadoras) de pacientes oncologicos. Para
tal, fez-se observacao participante no patio do
Hospital Erasto Gaertner, em Curitiba. Aspectos
desteobservarformaramumrolreflexivoanotado
em diario de campo. Neste diario relatou-se o
ambiente do patio, como eram as relagcbes de
espera, as conversas entre as pessoas, as idas
e vindas para dentro e para fora do hospital,
o tempo de permanéncia, as preocupacoes
denotadas nos olhares, no modo de sentar-se
e falar e nas entrevistas semiestruturadas. Este
campo permite pensar o sofrimento em face a
uma doencga crbénica, como ele atinge amigos
e familiares e quem esté envolvido na decisao
de cuidar. E sobremaneira, como ele atinge
as mulheres que sdo a maioria no universo
de acompanhantes-cuidadoras de doentes
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com cancer. Suas rotinas sao dispendiosas e
reorganizadas para que consigam oferecer
auxilio aqueles que, agora, vivem a experiéncia
da doenca.
PALAVRAS-CHAVE:
Género. Trabalho.

Cancer. Cuidado.

CARE EXPERIENCES FACED BY FEMALE
CAREGIVERS OF ONCOLOGY PATIENTS

ABSTRACT: This article is part of the Master’s
thesis defended by the Eduardo da Silva in
the Postgraduate Program in Sociology of the
Federal University of Parana (UFPR) under
the guidance of Prof. Marlene Tamanini. It is
an analysis of aspects of care experiences
faced by female caregivers (or she-companion
caregivers) of oncology patients. For this
purpose, the participant observation method
was used, being conducted in the courtyard of
the Hospital Erasto Gaertner in Curitiba, Brazil.
Aspects of this observation have produced
an array of reflections which were annotated
in a field diary. These notes report situations
such as the atmosphere of the courtyard, how
the waiting relations were, the conversations,
the goings and comings to the inside and the
outside of the hospital, the length-of-stay, the
preoccupations revealed by the glances, the
way one sits and speaks and, finally, the results
of semi-structured interviews. The courtyard
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space allows for the understanding of someone’s suffering when faced by a chronic
disease, how it affects friends, relatives and those involved in the decision of caring.
Above all, how this suffering affects women, who are the majority in the domain of
companion caregivers of cancer patients. In conclusion, the daily routines of these
women are demanding and must be re-organized in order for them to be able to offer
assistance to those who, now, live the experience of the disease.

KEYWORDS: Cancer. Care. Gender. Work.

11 INTRODUCAO

Falar das experiéncias de cuidado vividas por mulheres acompanhantes
de pacientes oncoldgicos é dar visibilidade a um trabalho frequentemente esquecido,
colocado na ordem do dever e da obrigacdo e que envolve complexos processos
de subjetivacdo por parte das cuidadoras e/ou das acompanhantes. Considere-
se igualmente que as perspectivas tedricas do cuidado ndo dizem respeito s6 aos
desafios do cuidar e do democratizar essas relagcdes, quando elas s&o necessarias e
sao vividas junto aos doentes.

No que pese a grande tradicdo, neste campo de préticas, envolvendo relacdes
entre cuidadoras e cuidadores e/ou acompanhantes de doentes, ou de criancas, ou
de situacdes vulneraveis, o trabalho de cuidar é quase sempre e exclusivamente
feminino, em qualquer que seja o campo.

Cuidar exige recursos emocionais, fisicos, geracionais, ambientais, financeiros,
dentre muitos outros, e recursos que sado quase sempre extraidos a partir das
mulheres no interior de uma familia, ou de mulheres sozinhas que trabalham como
cuidadoras. Nao h4 instituicdes suficientes, publicas e acessiveis, e 0 cuidado néao
esta democratizado em termos de relacdes de género para algum dos seus contextos.

Como campo heuristico, o tema traz aspectos de grande complexidade, e faz-
se necessario considerar que, para cada contexto de relagbes, o desafio atrelado
ao cuidado muda radicalmente. Mulheres, obrigacéo, vulnerabilidades, necessidades
afetivas e emocionais, subjetividades, culpa, religido, sédo parte das dindmicas que
compdem muitos dos conteudos do cuidado. A falta de politicas publicas denota um
dos maiores e mais exigentes desafios a superacao das desigualdades engendradas
nas relacdes do cuidar.

Ao propor um texto que tem como preocupag¢ao compreender as narrativas das
acompanhantes/cuidadoras dos doentes de céncer e focado no modo como elas
percebem e vivem a pratica do cuidado, como elas enxergam os que sé&o cuidados,
faz-se necessario levar em conta que as narrativas desta experiéncia podem visibilizar
necessidades e desafios especificos para o cuidado. Muitos deles sao relativos a
habilidades, politicas, técnicas, conhecimento, valores, e outros séo relativos a
aspectos administrativos, financeiros, a obrigacdes e ou sentimentos e promessas
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sobre o cuidar feitas em situacéo de parentesco ou filiagdo.

Problematizar a gendrificacdo da pratica do cuidado, envolve, portanto, inserir
sua discussao também no tema da doenca coletiva, do diagndstico e da possibilidade
de cura ou ndo. Trata-se de acompanhar a doenga com certo niumero de atividades e
de praticas, tanto corporais, quanto de disposicéo afetiva e emocional, que desafia a
pessoa que cuida a se preocupar de alguém com atencéao e escuta.

O cuidado existe como experiéncia humana e esta no interior de um discurso,
de um certo numero de normas e regras, mas muitas vezes diz respeito também a
vida de quem se envolve com seu estudo, na qualidade de pesquisa-lo. Este texto
tem a marca de um vivido pessoal que também demarcou a escolha do tema da
dissertacao por parte do primeiro autor. Foi no contato mais imediato com sua familia
materna, residente em uma cidade de médio porte na regiao noroeste do Parana, que
ele definiu o tema da dissertacdo e seu interesse em estudar o cuidado.

Em um periodo aproximado de dez anos, sua familia teve cinco casos de
cancer, 0s quais resultaram nas mortes de trés das cinco pessoas que adoeceram.
Além disso, a dedicacao exaustiva de sua familia, composta majoritariamente por
mulheres, ao cuidado de criancas, de enfermos (jovens ou idosos), e de suas casas,
e suas consequentes reclamacdes sobre a desvalorizacao de suas tarefas, forjaram
a problematizacao acerca de um cuidado gendrificado e a preocupag¢ao em pensar
alternativas para a valorizagao social de suas praticas.

Dito isto, enfatizamos que este escrito estd dividido em trés momentos
importantes. Nesta secao inicial, apresentam-se a leitores e leitoras o contexto da
pesquisa e um vislumbre geral do texto. Num segundo momento do desenvolvimento,
apontam-se o método e as técnicas adotadas e uma ligeira discussao dos estudos
do cuidado, principalmente de teéricos como Angelo Soares (2012), Carol Gilligan
(1982), Joan Tronto (1997, 2007), Pascale Molinier (2012) e Rachel Salazar Parrenas
(2012). Também tomamos as falas de cinco acompanhantes/cuidadoras — Barbara,
Beatriz, Glauce, Nicole e Pamela — com o intuito de, ulteriormente, preencher um
pouco as lacunas deixadas pelas questdes que abriram este texto. Finalmente,
em breve secédo de fechamento, retomamos alguns dos principais apontamentos
concernentes a pesquisa.

21 CAMINHOS METODOLOGICOS

Para o desdobramento deste material de pesquisa, tomamos como local
de andlise, uma parte especifica do patio do Hospital Erasto Gaertner, também
conhecido como “hospital do cancer”, em Curitiba. A parte especifica a qual nos
referimos é constituida por uma ampla area verde, com arvores, bancos e gramado.
Nesta area foi possivel acessar todo tipo de pessoa — acompanhantes/cuidadoras,
doentes, meros transeuntes e outros mais. A experimentacdo deste espago néo era
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exatamente uma novidade para o primeiro autor, pois ele ja havia realizado campo de
pesquisa neste lugar para sua monografia de graduacéao, defendida em 2015. E ele
havia desenvolvido observacdes neste local, entre o fim de 2012 e meados de 2014,
um trabalho baseado em entrevistas e observacgao.

Neste primeiro campo, com a execuc¢ao da observacao para fins monograficos,
ele percebeu que havia outras entradas possiveis; o patio era, por exemplo, um
lugar de espera, de introspeccao e de sociabilidades, o oposto ocorria no interior do
hospital. O dltimo seria um lugar mais nobre, um espaco de luta, em que as moléstias
seriam exorcizadas. Com o desenrolar do trabalho de campo (principalmente, o
atual do mestrado), percebeu-se 0 quao equivocado seria classificar deste modo tais
espacos. Com efeito, a luta e a espera mostravam-se presentes nos dois contextos
€ marcavam as vivéncias de todos aqueles que experienciavam o cancer como uma
“‘doenca coletiva”.

Otermo “doenca coletiva” foi usado na monografia para assinalar um adoecimento
conjunto (ou seja, encarado por enfermos e a comunidade mais imediata), construido
por uma doenca percebida como sinénimo de morte. A “doenca coletiva” nao é como
uma patologia compartilhada, € como uma circunstéancia que faz adoecer espiritual e
fisicamente aqueles que possuem posicao imediata em relagdo ao individuo enfermo.
De fato, a manifestacdo do cancer fazia irromper em outrem disturbios alimentares,
doencas mentais e privagdes de sono, a titulo de exemplo.

Como parte de uma compreenséao qualitativa, o trabalho de campo tendo como
foco as acompanhantes/cuidadoras comecgou em fevereiro de 2018 e terminou em
julho do mesmo ano. Como definem Jean-Pierre Deslauriers e Michele Kérisit (2008),
a pesquisa qualitativa apreende dados que nao sao mensuraveis, tais como uma
representacao, uma opiniao ou uma atitude. Permite que o investigador tenha um
entrosamento singular com o campo, além dele fornecer dados, constroi-se cada vez
mais refinamento das questdes envolvidas na pesquisa. Também garante o contato
com o vivido dos atores. Esta experiéncia vivida pede a interpretacéo dos atores e a
do investigador no interior da pesquisa.

A volta a campo e 0 nédo contato por quase quatro anos, da parte do primeiro
autor, fé-lo sentir-se estranho, o que ele assim descreve: “Inicialmente me senti
bastante incomodado em abordar as pessoas presentes no patio”. Esta sensacgao foi
desaparecendo a medida de sua insercéo: “Com o passar das semanas, fiquei mais
a vontade para dialogar com elas e, sobretudo, reafirmar-me enquanto pesquisador”.
De sua mudanca de olhar e de sentimento dependia o sucesso do trabalho, ainda que
a inseguranca persistisse, na forma em que a descreve: “De todo modo, por estar no
campo, autonomamente, carregava o temor de ter minha pesquisa desqualificada,
sentimento que, creio, assalta tantos outros pesquisadores”.

O contato com as pessoas foi exigente por diferentes razées. Uma das exigéncias
deveu-se a necessidade de quebrar barreiras pessoais. Também o uso do gravador
se impds como um grande desafio; em algumas situacdes ele suscitava desconfianca
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e inibicées, embora tenha sido assumido, ainda que sempre obedecendo a expressao
ou nao da aceitagao para que se gravasse a entrevista.

Outra dificuldade foi acessar o publico alvo com a profundidade necessaria, no
caso particularmente, das cuidadoras permanentes. A estada destas no patio quase
sempre se via marcada pela pressa. Com excec¢ao de uma, quatro das entrevistadas
presentes neste texto estavam no patio do hospital em um momento de intervalo.
Por outro lado, percebeu-se também que o patio constituia um universo ocupado por
acompanhantes permanentes ou temporarias e temporarios, doentes, trabalhadores
do hospital e outros. Contata-los fez com que se desenvolvessem percepcoes
complexas acerca do trabalho de quem se propde a cuidar. Na sequéncia sao tratados
alguns aspectos das teorias do cuidado necessarios as nossas indagacgoes.

31 FUNDAMENTACOES TEORICAS E ASPECTOS EMPIRICOS PARA UMA
INTELIGIBILIDADE DO ACOMPANHAMENTO-CUIDADO

No dia em que o primeiro autor conheceu Julia, ela parecia inquieta pelo tempo
que esperara e pelo tempo que ainda teria que esperar pela sogra. A sogra estava
fazendo sua primeira visita ao Erasto Gaertner, tendo sido encaminhada a este,
depois do resultado de um teste de Papanicolau realizado em uma unidade basica
de satde. A medida em que ele se aproximou dela, pdde perguntar sobre o porqué
do acompanhamento. Julia ofereceu uma justificativa baseada no status do hospital,
o de hospital do cancer. Assim, acompanhar a sogra seria equivalente a enfrentar
de forma conjunta uma adversidade, ja que os estudos em um curso de técnico em
enfermagem davam a ela algum tempo livre.

Julia ndo possuia uma experiéncia profunda com o cuidado da sogra. No entanto,
chamou a atencéo do pesquisador seu plano futuro de cuidar da mée, portadora do
virus HIV.

Entao, no curso mesmo, a gente[...]. Eu comecei esse ano, né?! Entdo faz trés
meses que eu t6 fazendo o curso. E recente ainda. No curso a gente aprendeu
sobre isso[...]. Que ndo é sd o paciente que sofre. Quem cuida, né, quem fica ali
também sofre. [...] E, assim, falando bem abertamente, né. A minha mae, tipo, ela
tem HIV, sabe? E eu penso assim: no futuro[...]. assim, claro, faz dezoito anos ja.
Ela t& bem, né, aparentemente. Mas eu penso assim: eu n&o tenho filho e nem
quero ter. Porque eu penso assim: se um dia ela precisar de alguém, vai ser eu,
sabe? Eu até quero que seja eu, sabe? Porque, assim, a minha irma tem filho, o
meu irm&o € meio, tipo, € homem, entendeu? (Julia, 28 anos, estudante de técnico
em enfermagem).

Afalade Juliarevela escolhas de vida (fazer técnico em enfermagem) e renuncias
(n&o ter filhos), em prol da provisdo de um cuidado futuro a mae. Ao mesmo tempo,
enxerga no acumulo de responsabilidades de outrem (irma& que cuida dos proprios
filhos) um empecilho para o fornecimento de um cuidado adequado. Ademais, vé uma
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incompatibilidade entre cuidado e o sujeito homem.

N&o por acaso, a fala de Julia nos reporta a Carol Gilligan (1982), estudiosa, cuja
obra Uma Voz Diferente apresenta as primeiras problematiza¢ces desnaturalizadoras
da ética universalista, para introduzir nas teorias do desenvolvimento moral o valor
dos contetdos na tomada de decisdes por mulheres em situagdes conflitivas.

Gilligan (1982) enfatiza que a teoria universalista do desenvolvimento moral néo
poderia ser usada como ferramenta explicativa da realidade de todas as pessoas.
Seus principios abstratos e imparciais n&o representavam de fato a propagada
maturidade moral, que era considerada possivel s6 para um sujeito masculino.
Tampouco refletiam isoladamente uma ética da justica. Considerar a voz diferente
daquela da lei universal era contemplar outro tipo de moral, uma moral do cuidado que
tem principios concretos, voltados a interdependéncia e é baseada na manutencéo
das relagdes humanas, situacéo bastante clara no relato de Julia.

As teorias do cuidado se apoiaram na forca critica de sua transferéncia somente
para as dinamicas das decisbes femininas e na auséncia, na maior parte das
situacdes, de problematizacéo a respeito da falta de politicas publicas para superar
as arbitrariedades das desigualdades no seu interior.

Em sua teoria, Tronto (1997, 2007) percebe o modelo dual de cuidado como
normativo, ineficiente e também ideol6gico. Segundo ela, deve-se reconhecer que o
cuidado nao se restringe a uma relagao entre cuidador e pessoa cuidada, somente.
O cuidado esta no centro da vida politica, deve ser um valor democratico, envolvendo
o0 maximo de pessoas, de forma que ninguém esteja fora desta responsabilidade e
ninguém possa ser exaurido por ela. Assim, esta estudiosa reconhece que aqueles
que provém o cuidado também sao vulneraveis e necessitados de cuidado; todos
precisam ser cuidados. Tronto e Berenice Fisher (1990 apud TRONTO, 2007, p. 287)
enxergam o cuidado enquanto algo que perpassa as relacbes domésticas e imediatas.
Cuidar implica uma responsabilidade sistémica, uma atitude de comprometimento
com O meio e 0s seres Vivos, que demanda a continuagdao, manutencao e reparacao
destes.

Outras estudiosas como Molinier (2012) e Parrefias (2012), chamam a atencao
para a complexa teia que o cuidado envolve. Assim sendo, uma tarefa indireta (que
n&ao implique um contato face a face) que garanta o bem-estar de outrem, como fazer
comida e limpar o espaco fisico da casa, € um ato de cuidado assim como o cuidado
que é prestado diretamente ou face a face (aqui, podemos mostrar, como exemplos,
o dar comida ou o dar banho em alguém incapacitado de fazé-l0).

Angelo Soares (2012) chama a atencdo para as variacbes da pratica do
cuidado, ou seja, cuidar pede competéncias diferenciadas, de acordo com o contexto.
E importante que o/a cuidador/a as adquira, para que néo seja surpreendido/a por
situacdes inusitadas. No contexto desta pesquisa, cuidar de alguém com cancer de
mama e de alguém com leucemia impde desafios, experiéncias e técnicas bastante

distintas.
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Os trabalhos de Arlie Hochschild (2012) sobre barrigas de aluguel indianas
e de babas que migram de paises periféricos para os de primeiro mundo e o de
Parrefas (2012) sobre trabalhadoras filipinas na noite toquiana sdo exemplos de uma
diversidade imensa de situagoes.

A partir destes apontamentos, pode-se reconhecer que o cuidado é uma peca
basilar em nossas relagdes. Tanto “individuos independentes” quanto “individuos em
situagdo de vulnerabilidade” estdo circunscritos em uma rede complexa de cuidados.
N&o existe autossuficiéncia. O cuidado pode garantir bem-estar, mas pode igualmente
desencadear a degradacao, tanto para beneficiarios quanto para quem cuida. Além
do mais, as relagdes de cuidado revelam também desigualdades de género, étnico-
raciais, de classe, entre outras. De nosso campo de pesquisa destacamos, a seguir,
algumas interdependéncias nas praticas e nas narrativas que nos ajudam a pensar
0s conteudos das experiéncias de cuidado vividas por mulheres acompanhantes
de pacientes oncologicos.

41 0 CUIDADO CONFORME AS VIVENCIAS DE MULHERES ACOMPANHANTES

Tomamos os relatos de cinco acompanhantes/cuidadoras de doentes de cancer.
Séo elas: Barbara, Beatriz, Glauce, Nicole e Pamela. Todas, exceto Glauce, estavam
acompanhando pessoas muito préximas de seu convivio — esposo (Barbara),
pai (Beatriz), irma (Nicole) e irmao (Pamela). Glauce, diferentemente, estava
acompanhando a sogra do filho pela primeira vez, e mostrou-se animada para prestar-
Ilhe ajuda em outras ocasides.

As entrevistas com Béarbara e Beatriz foram realizadas sem gravador. Quando
o primeiro autor teve contato com Barbara, ele ainda ndo havia comecgado a usar o
dispositivo. Beatriz preferiu que a conversa nao fosse gravada, mas aceitou que se
fizesse anotacdes. As demais mulheres nao se opuseram ao uso do gravador, depois
de esclarecimentos a respeito das questdes éticas implicadas.

Antes de elucidar pontos comuns e divergentes nas falas destas mulheres
e, a partir de tais, tentar responder as questdes propostas neste trabalho, faz-se
importante discorrer sinteticamente acerca de suas vidas.

Barbara € uma senhora que tinha 60 anos, catélica, costureira e que cuidava
do marido, doente de céancer na prostata. Ela contou que, devido a doenca dele,
trabalhava bem menos do que antes na costura e que precisou deixar de lado habitos
que lhe faziam bem, como ir ao centro para olhar vitrines, algo muito importante para
uma costureira. No momento da entrevista tinha uma vida dedicada a proporcionar
bem-estar ao marido.

Beatriz tinha 37 anos, era evangélica, estava fora do mercado de trabalho
e acompanhava o pai, que estava com cancer no estdbmago, no momento da
entrevista. Quando foi abordada, parecia chorosa. Com o desenrolar da conversa,
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mostrou indignacéo pela falta de envolvimento, principalmente dos irméos, com o
pai. Os familiares delegavam-lhe o encargo de acompanhamento/cuidado, porque se
encontrava em casa.

Glauce tinha 43 anos, era evangélica, trabalhava como diarista e empregada
doméstica e estava acompanhando a sogra de seu filho pela primeira vez. Em sua
conversa foi muito atenciosa, rica em detalhes e manifestou uma narrativa carregada
de conteudo religioso, marcado pela percep¢éo de amor ao proéximo.

Nicole tinha 50 anos, nao tinha religido, trabalhava como agente educacional |
(limpeza na escola) e também cuidava da irm&, que descobriu um carcinoma depois
de sentir dores fortes no brago e no peito. Airma de Nicole, apesar de ter casa proépria,
marido e filhos, no dia da entrevista morava com Nicole e sua familia, pois em sua
realidade original “se sentia limitada para ser cuidada” (palavras de Nicole). Nicole
se expressava com desenvoltura, foi rica na apresentacao de detalhes e a entrevista
foi realizada, enquanto outros familiares estavam na parte de dentro do hospital,
visitando a irma.

Pamela tinha 44 anos, era evangélica e deixou o mercado de trabalho para
cuidar do irmao, que estava com céancer na garganta. Embora estivesse afastada do
mercado de trabalho, sua vida era bastante agitada, pois tinha que dar conta sozinha
de cuidar dos pais idosos, da filha, do neto e do irm&o doente. Ela contou que, embora
outras pessoas se oferecam para acompanhar/cuidar, o irméao sé quer que ela o faca.
Seu irméo o faz porque né&o quer que a mée de ambos sofra.

Essas mulheres relataram ter uma vida repleta de obrigacées. Cuidar da casa,
de familiares doentes, dos filhos, dos netos, dos pais e trabalhar fora, dentre outras.
Os discursos de Barbara e Beatriz sdo carregados dos aspectos dificeis do cuidado,
ou seja, retratam quao desafiadora é a tarefa de acompanhar/cuidar e os impactos que
esta exerce sobre suas vidas. Glauce, Nicole e Pamela enxergam o acompanhamento/
cuidado como uma atividade gratificante, que tem lhes proporcionado crescimento
pessoal. A respeito disso, Glauce afirma:

Olha, eu vou te falar uma pura verdade. Hoje em dia, no pais que nés estamo,
a gente ta aqui € pra ajudar qualquer um, sabe?! Seja ele qual ele for: estranho,
velho, novo, crianca... Vocé ta& bom de saude, vocé tem que ajudar o proximo.
Entdao eu gosto de ajudar as pessoa. Deixei de trabalhar hoje pra vir aqui. (...)
Porgue a saude é mais importante que o dinheiro. O dinheiro ndo compra a saude e
nem a felicidade. Entdo por isso que eu fiz isso. E ndo me arrependo, sabe? E falei:
se precisar ficar a noite, eu fico a noite, sabe... Porque além dela ser sogra do meu
filho, eu sei que ela tem duas filha e as duas filha trabalha, né. Entdo dal sempre
ta trocando de gente aqui. Mas como néo tinha ninguém pra vir, eu vim hoje fazer
a minha caridade, que Ele mandou eu fazer, sabe? Porque amanha eu né&o sei,
posso precisar. Ou vocé pode precisar de mim ou eu precisar de vocé. De repente
a gente se topa por ai, né? Entdo a gente tem que ajudar o préximo. (Glauce, 43
anos, diarista e empregada doméstica).

z

E curioso constatar que, nos relatos de Barbara, Beatriz, Glauce e Nicole, a
impossibilidade de outros individuos assumirem o acompanhamento/cuidado esta
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associada ao vinculo destes com o mercado de trabalho. Glauce, embora também
fosse uma trabalhadora, viu nos compromissos de trabalho de seus afins uma genuina
impossibilidade. Ja Beatriz e Nicole percebiam a urgéncia do proprio trabalho, em
detrimento do auxilio a outrem como problematica. Quando perguntada sobre se teria
alguém para auxilia-la no acompanhamento/cuidado, Nicole enfatizou...

Como eu falei pra vocé, ndo temos tempo, fica dificil, porque “eu tenho que isso, eu
tenho que aquilo”. Eles ndo se disponibilizam. E quem até tenta, digamos que, n&o
tenta, assim, tdo a fundo, realmente. E mais nessas horas, assim, de internacéo que
parece que cai a ficha, sabe como? Aquele egoisminho que a gente tem, né”? Que
eu sou mais importante, eu tenho outras prioridades. Nao € que ndo a amem. Na
realidade, eu acho que isso é uma falha até mesmo, um pouco, de educacgéo, ndo
digo s6 de mée, pai, mas da pessoa, &, abrir os olhos para a vida de uma maneira
diferente, né? (Nicole, 50 anos, agente educacional ).

Beatrizdiscordava do argumento utilizado pelosirmaos de que seria sua obrigacéo
cuidar do pai, ja que ela estava desempregada, portanto ociosa. Segundo Beatriz,
o cuidado da casa e dos filhos, principalmente da filhinha pequena, também eram
responsabilidades onerosas. Ela se incomodava de ter que fazer o acompanhamento/
cuidado e nao conseguir chegar em casa a tempo de ver a filhinha acordada. Todas
as tentativas que empreendera para cobrar um maior comprometimento dos irmaos
haviam sido frustradas. Como nao conseguia resolver nada pacificamente, recorria
as brigas e aos xingamentos, métodos que também n&o resolviam sua situacéo.
Beatriz cria que as muitas desculpas dadas por seus afins para ndo acompanharem/
cuidarem de seu pai deviam deixa-lo triste, pois assim ele se sentiria preterido.

Tanto Beatriz quanto Pamela chamaram a atencédo para a falta de descanso,
mesmo tendo que enfrentar dias desafiadores. Apesar do cansaco, 0 que mais
incomodava Nicole, por exemplo, era a situagé&o do irméo, que implicava em que ela
se ausentasse do lar.

Nao durmo. Que nem essa noite mesmo eu dormi pouco. Dormi acho que umas
trés horas s6. Eu ndo durmo, eu tenho insénia, eu tenho insbnia, eu nao durmo. [...]
Eu t6 exausta aqui, mas eu vou chegar em casa, tomar um banho e ndo vou dormir,
porque eu sei que ele t& aqui. Fica um buraco naquele quarto. N&o tem como, a
casatavazia. Isso € amor demais, né? (Pamela, 44 anos, acompanhante/cuidadora
do irmao).

Além de Pamela, Nicole também parecia nutrir uma grande consideracéo pela
irma. Disse que, depois dos filhos, a pessoa cuidada era a mais importante de sua
vida. Para essas acompanhantes/cuidadoras, cuidar ndo era a parte mais dificil.
As dificuldades e o sofrimento que sentiam estavam atrelados as dificuldades e ao
sofrimento dos entes cuidados.

As atividades de cuidado, para além do acompanhamento, faziam-se evidentes
no dar um medicamento, no fazer comida, no ir a um lugar que a pessoa doente
gostava, no higienizar quem recebia cuidado, entre outros. Nicole afirmou que, entre
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suas medidas de cuidado, concedia a irma “pequenos prazeres” e, principalmente,
dedicava-se a ouvi-la.

A principal é ter tempo para ouvi-la. Essa é a principal, que a gente mais faz. [...]
E que, assim, ela ja tem também histérico de depressao, entendeu? Aqui tem um
atendimento muito bom também que ela também faz. Entdo a principal € essa. Em
segundo lugar, proporcionar 0s pequenos prazeres que ela n&o tinha acesso, que
pra ela é importante. [...] Fomos ao Jardim Zoolégico, fomos ao Jardim Botanico,
Parque Barigui, coisas assim... Viajamos pra rever parentes que ndo se via desde a
infancia. Essas coisas assim. Mas o mais basico mesmo ¢é esse. (Nicole, 50 anos,
agente educacional ).

Beatriz foi a Unica que percebeu como constrangedora uma situagcao que vivera
na experiéncia de cuidar do pai. Dar-lhe banho foi uma tarefa embaracosa, pois teve
que ver o pai nu. Além disso, ele era muito pesado, portanto devia ser higienizado por
um homem, n&o por ela. Perguntada se gostaria de ser ajudada por agentes de outras
esferas, ela respondeu negativamente, afirmando que uma melhor organizagéo da
familia seria a solucéo ideal. Ainda quando ressaltava as dificuldades, achava-se
a pessoa mais indicada para prestar cuidados. Os aspectos ressaltados por esta
narrativa nos reportam ao analisado por Soares (2012), quando afirma que a pratica
do cuidado envolve as dimensdes: cognitiva, emocional, fisica, relacional e sexual.

Na primeira, é esperado que quem cuida saiba como prestar cuidados
adequadamente. Na segunda, a pessoa que oferece cuidado deve saber gerenciar
suas emocgodes, conforme a situacdo. Na terceira, que tenha forca para lidar com o
corpo do outro cuidado. Na antependultima, deve apropriar-se da capacidade de viver
bem, de atenuar conflitos, de relevar as necessidades de quem recebe o cuidado. Por
fim, o trabalho de cuidado delineia uma dimenséo sexual, sendo esta percebida no
toque ao corpo do outro, de suas excrecdes, de sua intimidade. Deve-se reconhecer
que estas se encontram fortemente entrecruzadas.

Tornando ao relato de Beatriz, enfatiza que sua irma& mais velha é muito
ranzinza, enquanto que sua irma mais nova deixa o pai fazer tudo o que quer. Ela,
diferentemente, seria a jun¢cdo dos dois mundos. No processo de amparo ao pai, 0
marido de Beatriz a tem incentivado bastante. “Vocé faz de coragéao”, “Deus vai te
recompensar”, “vocé esta fazendo a sua parte” e “estamos ajudando e nao sendo
ajudados” tém sido algumas das expressodes lenitivas usadas por ele para conforta-la.

Beatriz encarava a visitacdo ao hospital como uma experiéncia triste.
Acompanhantes/cuidadoras como Glauce e Nicole também, mas ainda assim
assinalavam o carater despertador desta, em uma realidade de preocupacdes que se
expressam em frases como: “Se eu pudesse botar a mao na pessoa e curar ela, com
a forca de Deus, eu faria isso, sabe? Porque é muito triste cé ver a pessoa ali, sabe?
Por mais que vocé ajude, cé dé alegria, mas nao € aquilo que vocé quer”. (Glauce, 43
anos, diarista e empregada doméstica).

De acordo com Nicole, o Hospital Erasto Gaertner oferece assisténcia psicoldgica
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para o doente de cancer e também para a familia. Mas estas mulheres nao recebiam
nenhum tipo de assisténcia (seja ela psicologica, pratica ou material), para melhor
executarem suas funcdes. No que diz respeito a ajuda material por parte do governo,
Pamela relatou que tentou conseguir desconto para o 6nibus e ndo conseguiu.

Em resumo, todas as mulheres, que vivenciavam o acompanhamento/cuidado
mais profundamente (Barbara, Beatriz, Nicole e Pamela), a relataram como uma
tarefa desafiadora. Barbara, Beatriz, Glauce, Nicole e Pamela atribuiram seus
desdobramentos ao amor ou a consideragcdo que nutriam pela pessoa cuidada ou
por outras proximas a ela. Nicole foi a Unica que usou expressbes como “adoro”,
“amo” e “privilégio”, para definir a experiéncia de cuidar do irmao. Barbara e Beatriz,
todavia, langcaram luz sobre as restricdes que a pratica do acompanhamento/cuidado
manifestava sobre suas vidas.

Glauce e Nicole mostraram que o envolvimento com seus familiares doentes lhes
produzia o sentimento de utilidade e possibilitava-lhes reorganizar suas percepgcdes
de mundo. O contato com outros casos dentro do hospital foram apontados por
Beatriz, Glauce e Nicole como responsaveis para que vissem a vida de outra forma.

51 CONCLUSAO

O cuidado é imprescindivel para a consolidacdo de nossas relagbes. Do
conteudo das narrativas observa-se o que Tronto (1997) analisa, seja que o cuidar
possui dimensbes morais, exigéncias enormes voltadas a capacidade de atencéo, a
autoridade de quem faz e gera desafios a autonomia das cuidadoras. A autoridade e a
autonomia trazem a tona as desigualdades sob as quais estao fixadas a relacéo entre
cuidado e cuidador/a e a falta de sua politizagdo. Sua proviséo é relegada a grupos
socio-historicamente fragilizados. Constitui um desafio para aqueles que o prestam e
também para os seus beneficiarios.

Nesta pesquisa, o cuidado de pessoas em situacdo de cancer € percebido
como tarefa dificil pela maioria mulheres entrevistadas, mais especificamente por
quatro delas (Barbara, Beatriz, Nicole e Pamela). Sua execucéo implica sobrecarga,
reorganizacao da rotina e aprendizagem de técnicas nao tdo bem vistas por todas.
Percebe-se que, em algumas situacdes, estas mulheres tomam a experiéncia do
acompanhamento/cuidado como propiciadora de uma nova percepcado de si, do
cuidado e dos outros. Assim, se veem enquanto pessoas Uteis e capazes de prestar
ajuda a alguém vulneravel, apesar das dificuldades que enfrentam.

O vinculo sentimental com as pessoas doentes ou ainda a impossibilidade de
outros se comprometerem com a pratica do acompanhamento/cuidado séo alguns
dos motores que regem a atuagéo destas mulheres. Conforme seus relatos, nesse
processo, elas tém acesso diminuto ou inexistente a assisténcia psicologica, pratica
ou material, para uma melhor execug¢do de suas tarefas. Em suma, a sobrecarga a
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que sao submetidas é naturalizada, algo que contribui para a inviabilidade de uma
distribuicdo democratica, equitativa e humana do cuidado.
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